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Se abre la sesion a las cuatro y treinta y cinco
minutos de la tarde.

CELEBRACION DE LAS SIGUIENTES COMPA -
RECENCIAS:

— DEL SENOR ASESOR JURIDICO DE LA FUN-
DACION ALPE (ORVIZ ORVIZ), PARA IN-
FORMAR ACERCA DE LA SITUACION DE
LAS PERSONAS QUE SUFREN ACONDRO-
PLASIA, ASI COMO DE LOS OBJETIVOS DE
LA CITADA FUNDACION. A PETICION DEL
GRUPO PARLAMENTARIO SOCIALISTA.
(Numero de expediente 219/000342.)

El sefior PRESIDENTE: Sefioras y sefiores diputados,
gracias por su presencia. Vamos a iniciar la correspon-
diente sesién de la Comisién para las Politicas Integrales
de la Discapacidad, en la que vamos a celebrar dos com-
parecencias. Comenzamos por la primera y damos la
bienvenida a don Felipe Orviz Orviz, asesor juridico de
la Fundacién ALPE, que nos va a informar acerca de la
situacion de las personas que sufren acondroplasia, asi
como de los objetivos de la citada fundacion.

Es un honor para nosotros tenerle aqui. Tiene la
palabra.

El sefior ASESOR JURIDICO DE LA FUNDA-
CION ALPE (Orviz Orviz): Muchas gracias sefior
presidente de la Comision para las Politicas Integrales
de la Discapacidad. Sefiorias, me van a permitir que
antes de comenzar con mi exposicion agradezca al Grupo
Parlamentario Socialista la invitacion que ha cursado a
la fundacién ALPE Acondroplasia para participar en esta
Comision y poder trasladar a SS.SS. la realidad con la
que vivimos diariamente las personas con acondroplasia.
Podran comprender que el estar hoy aqui representa para
todos nosotros, no solamente para los miembros de la
Fundacién ALPE Acondroplasia, sino para el conjunto
de afectados y sus familias un hito histdrico. Han sido
muchos los afios de silencio, de olvido, de utilizacion,
de exclusion, de vulneracién y de humillacién que ha
sufrido nuestro colectivo a lo largo de la historia, y es,
por encima de todo, un paso mds, esperemos que tras-
cendental —en gran medida dependera de si al final de
mi exposicion soy capaz de lograr el compromiso de
todos vosotros de cara a reivindicaciones que mas ade-
lante expondré—, para nuestro gran objetivo, como decia
antes, que no es mds que la noble, democrdtica y digna
lucha por la normalizacién social, juridica, civica, cul-
tural y econdmica de las personas con acondroplasia, y
que nuestra discapacidad no sea un condicionante que
afecte a los derechos y libertades que conforman nuestro
estatus minimo de ciudadania.

Cuando hablamos de acondroplasia, nos referimos a
la forma mds comin de enanismo, pero a los problemas
estrictamente médicos de nuestra discapacidad se une su
dimensién social. Siempre me gusta recalcar que la

acondroplasia es la dnica discapacidad que causa risa.
Si con el resto de discapacidades hay un sentimiento
social de solidaridad, de ayuda, de respeto, con la acon-
droplasia se produce todo lo contrario; ser pequefio y
tener unos rasgos fisicos caracteristicos de la acondro-
plasia es percibido en muchos contextos sociales y por
muchas personas como una caracteristica graciosa,
peyorativa. Sin dnimo de menosprecio, algunos ejemplos
que estdn en el lenguaje cotidiano pueden ser: me lo he
pasado o he disfrutado como un enano.

La Fundacién ALPE Acondroplasia, nace en el
afio 2000, con sede en Gijon y con dmbito internacional.
La fundacidn se ha centrado desde su inauguracién en
abarcar nuestra problemadtica desde un punto de vista
integral: investigacidn, socio-sanitario, educacion,
dimensidn social, institucional y relaciones internacio-
nales. Debido al tiempo, resumiré de forma muy esque-
madtica los principales proyectos en los que estamos
inmersos. Estamos con la doctora Angela Nieto inves-
tigadora del CISC, convenios con las universidades de
Extremadura y UNED, publicacién de la primera tesis
en este pais sobre el estigma y la humillacién de las
personas con acondroplasia, colaboracién con el Insti-
tuto Dexeus sobre la calidad 6sea de las personas; hemos
puesto en marcha en el afio 2000 la Red iberoamericana
de personas con acondroplasia, con paises como Perd,
Guatemala, Uruguay, Argentina y Colombia, que hemos
logrado sacar una ley del Parlamento a favor de las
personas con acondroplasia, Venezuela o Estados
Unidos. En el afio 2000 se nos concede la Cruz de Oro
de la Seguridad Social por parte del Ministerio de Tra-
bajo y Asuntos Sociales; hemos publicado mas de diez
trabajos cientificos; hemos organizado tres encuentros
internacionales, encuentros de investigacion y de aten-
cion temprana, y también estamos participando en el
programa europeo educativo, en el programa Family
Outside.

Quiero exponer también ante SS.SS., de forma esque-
matica debido al tiempo, los principales problemas con
los que nos encontramos el colectivo de personas con
acondroplasia diariamente, que son demandas que entran
dentro del marco competencial que nuestro ordena-
miento juridico atribuye a esta Camara. En el aspecto
socio-sanitario, carecemos de un censo oficial, no
sabemos cudntas personas hay en nuestro pais con mi
misma condicidn; se estima que se da un caso
cada 30.000-40.000 habitantes o cada 20.000 naci-
mientos, pero son estimaciones, como dije anterior-
mente. No sabemos cudntos somos, donde estamos, qué
calidad de vida tenemos, qué realidad socio-econémica
tenemos, ni qué nivel formativo, educativo y profesional.
A su vez, reivindicamos un centro de referencia; el recién
inaugurado Centro de Enfermedades Raras de Burgos
nos crea expectativas pero somos conscientes —y asi lo
hemos trasmitido— de las limitaciones que a corto y
medio plazo tiene para nuestra discapacidad. Me explico.
La acondroplasia es una condicién de baja incidencia lo
que conlleva que el conocimiento de las consecuencias,
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tratamientos y cuidados médicos es limitado; hay pocos
profesionales en nuestro pais que conozcan y estén
especializados en nuestra condicion. Necesitamos que
las personas afectadas puedan ser atendidas por médicos
especializados en acondroplasia, independientemente de
la comunidad en que residan. A su vez, exigimos al
Ministerio de Sanidad y Politica Social un protocolo para
que, desde el mismo momento en que sea diagnosticado
un feto con acondroplasia, todos los profesionales que
tengan contacto con la madre y con el bebé, antes y
después de su nacimiento, sepan en todo momento qué
cuidados han de tener y qué servicios se les han de
prestar. En este sentido, nos encontramos con auténticas
barbaridades que se realizan en nuestro sistema puiblico
sanitario, como por ejemplo cémo le comunican a la
madre del recién nacido o del feto diagnosticado su
condicién de acondroplasia: «No se preocupe que va
usted a tener un enanito del circo». En las ultimas
semanas hemos encontrado varios casos en Burgos, en
Asturias o en Andalucia.

En el aspecto social, al igual que hizo esta Camara el
afio pasado, reclamamos de forma urgente la modifica-
cion del Real Decreto 1971/1999, de reconocimiento,
declaracion y calificacion del grado de minusvalia. El
real decreto vigente sélo tiene en cuenta a la hora de
certificar el grado de discapacidad de nuestra condicién
la altura y casi nunca valora ni cuantifica los aspectos
sociales: No hay unidad de criterios, cada centro de
valoracion tiene su propia interpretacion del real decreto,
en algunos casos se concede y en otros se desestima, y
en otros durante las revisiones se revoca el certificado.
Indiqué anteriormente que la acondroplasia no es una
discapacidad que solamente tenga repercusiones en los
afectados por los problemas que ocasiona una baja esta-
tura, sino que provoca enormes trastornos en la salud y
en la calidad de vida diaria, estenosis del canal medular,
hiperdorlosis, limitaciones para las actividades de la vida
diaria, etcétera. No tengo que recordarles a SS.SS. la
importancia para el desarrollo personal y el acceso a los
servicios publicos de la obtencion del certificado indi-
cado. Como indiqué al principio de mi intervencion, el
principal obstdculo o barrera para nuestra normalizacién
social, civica, juridica y econdmica es la dimensién y
estigmacion social de nuestra condicion fisica, como
resultado de la utilizacién y menosprecio que a lo largo
de la historia han tenido las personas con acondroplasia,
usadas y utilizadas como objeto de risa, bufones, payasos
y que tristemente en la actualidad, en pleno siglo Xx1, se
sigue realizando.

Quiero apoyar esta parte de mi intervencion con unas
fotos y podrdn comprobar SS.SS. la realidad de la que
estoy hablando. Algunos ejemplos: espectdculos comico-
taurinos, donde se utiliza y denigra la condicién fisica
de la acondroplasia. Cada afio cientos de ayuntamientos
en nuestro pais —aqui no hay diferencia en cuanto a la
formacion politica— contratan estos espectdculos para
sus ferias y fiestas como algo cultural, gracioso o diver-
tido, y ofrecen a sus vecinos espectaculos que se basan

en la mofa, degradacién y humillacién de una condicién
fisica, el enanismo. Yo les pregunto ;creen ustedes que
estos espectaculos son artisticos? Si en vez de ser per-
sonas con acondroplasia fueran personas de talla normal,
,se contratarian?, ;harian la misma gracia? Para su
informacidn, pueden entrar en Internet y pueden com-
probar que hay ofertas de trabajo tales como «se busca
enanito para contratar espectdculos comico-taurinos».
Es decir, como condicién indispensable para poder
acceder a ese empleo se exige una discapacidad fisica
muy concreta, la acondroplasia o enanismo. Damos la
vuelta a la tortilla. Si es un papel artistico, lo podra rea-
lizar cualquier persona independientemente de su con-
dicién fisica ;no? En este sentido me pregunto, ;contra-
tarian los ayuntamientos estos tipos de espectaculos si
en vez de ser personas con enanismo estuvieran inte-
grados por personas ciegas, con sindrome de Down, en
silla de ruedas, personas maltratadas o emigrantes? Sus
compaieros de partido, alcaldes o presidentes de dipu-
taciones provinciales ;creen que los contratarian? La
sociedad espafiola, las fuerzas politicas, sociales, civicas
(seguirian siendo tan complices? Es més ;creen ustedes
que este tipo de espectdculos es compatible con los
principios, valores y obligaciones que establece la Con-
venciéon de la ONU sobre los derechos de las personas
con discapacidad? Les recuerdo a SS.SS. que desde el
pasado 23 de mayo de 2008 el articulado de la conven-
cion es de obligado cumplimiento y entre otras obliga-
ciones nos dice en su articulo 4.1.b) que los Estados se
comprometen a tomar todas las medidas pertinentes,
incluidas medidas legislativas, para modificar o derogar
leyes, reglamentos, costumbres y practicas existentes
que constituyan discriminacién contra las personas con
discapacidad: Otros articulos que vulneran este tipo de
espectdculos son el articulo 3.a), b), ¢) y d), el ar-
ticulo 5.2, el 8.1.a), 8.1.b), 19.a), asi como la Liondan,
por ejemplo. El problema es que los espectaculos siguen
ahondando en la humillacién social que os indiqué al
principio de mi intervencién con la acondroplasia o
enanismo, dado que se extrapola al resto de las personas
que compartimos la misma condicion fisica, es el cliché,
independientemente de que seas médico, ingeniero,
abogado o administrativo. Por ponerles un ejemplo, no
han sido uno ni dos, han sido varias personas con acon-
droplasia las que han sido rechazadas en los procesos de
seleccién de personal por la imagen social de su condi-
cidn fisica. Estamos ante una batalla histérica. Recla-
mamos desde la desigualdad alcanzar la igualdad de
nuestro colectivo. Hemos conseguido ganar batallas
importantes, como la retirada en 2004 de los gags
comicos del Un, dos, tres, o la retirada del anuncio de
Flex o de Amena, o el pasado verano con la retirada del
anuncio publicitario del equipo Getafe Club de Futbol,
o la reciente aprobacién por parte de la comision ejecu-
tiva de la Federacion Espafiola de Municipios y Provin-
cias de una declaracién de reconocimiento y apoyo a
todas las personas que padecen acondroplasia.
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Sus seforias, la sociedad espafiola, nuestro pais, los
partidos politicos, las organizaciones sociales, sindicales,
empresariales, los colectivos en defensa de las personas
con discapacidad, tenemos ante nosotros una oportu-
nidad histérica que nos ha abierto la convencion, hay
que modificar nuestro ordenamiento juridico para adaptar
los principios y valores, no podemos desaprovechar esta
oportunidad para acabar con situaciones como las que
os he enunciado y habéis visto de discriminacion e inde-
fensién en que nos encontramos las personas con disca-
pacidad, y en este caso las personas con acondroplasia.
Quiero recordarles que el objetivo de la convencién no
es reconocer nuevos derechos, las personas con acon-
droplasia ya los tenemos, ya estdn vigentes en nuestro
ordenamiento juridico, lo que busca la convencién, y lo
que reclamamos hoy aqui a SS.SS., es garantizar el
cumplimiento de esos derechos creando los mecanismos
de defensa, de fiscalizacién del cumplimiento por parte
de los Estados parte y, a su vez, crear instrumentos de
denuncia. En este sentido, y de cara a las reformas de
nuestro ordenamiento juridico, hemos de realizar —yo
les propongo para el debate— una modificacion legisla-
tiva que afecta directamente a nuestro colectivo y que es
una obligaciéon como he sefialado anteriormente del
articulado de la convencion. Concretamente, en la Ley
orgdnica 1/1992, sobre proteccién de seguridad ciuda-
dana, proponemos dos nuevos apartados. En el articulo 8
proponemos que se afiada un nuevo apartado: En lo
relativo a espectaculos piblicos y actividades recreativas,
evitar las actividades en locales y establecimientos
publicos que puedan generar mofa, discriminacién o
denigren por la diferente condicion fisica, psiquica,
sexual o religiosa de las personas. O en el capitulo IV,
en el régimen sancionador, seccidn I, referida a las
infracciones, debera incluirse en el articulo 23 la letrar),
con la siguiente redaccién: La mofa, discriminacién o
denigracion en espectaculos publicos de las personas por
su diferente condicion fisica, psiquica, sexual o religiosa.
Como dije, son propuestas que, desde mi fundacion, les
lanzamos para su debate.

(Y qué mas pueden hacer? podran preguntar ustedes.
Fuera de lo que es el campo estrictamente competencial,
de forma individual pueden llevar a cabo importantes
medidas que demostrarian su compromiso politico y
civico con nuestro colectivo, por ejemplo, en sus 6rganos
internos de partido hagan pedagogia, la politica es eso,
intercambio de sintesis y defensa pedagdgica de los prin-
cipios y valores que uno defiende; trasladen a sus com-
pafieros de partido, especialmente a aquellos que ocupan
cargos institucionales, que no vuelvan a contratar, apoyar
o respaldar en sus respectivas administraciones espec-
tdculos que denigren nuestra discapacidad, como los que
he comentado anteriormente. En este sentido tenemos un
instrumento importante que es la resolucién de la FEMP,
y a su vez la fundaciéon ALPE Acondroplasia se pone a
disposicion de todos ustedes y les traslada 1a mocién que
afio tras afio llevamos reivindicando en todos los ayunta-
mientos de nuestro pais. A su vez solicitamos al Gobierno,

en colaboracion con las organizaciones sindicales y
empresariales y colectivos de personas con discapacidad,
un plan de reciclaje e insercidn laboral para las personas
con acondroplasia que se dedican profesionalmente a
estos espectaculos —para su conocimiento, no supera la
centena— para que puedan acceder a un empleo digno,
decente y de calidad.

Seforias, como sabran, esta no es una batalla exclusiva
de las personas con acondroplasia; una sociedad, un pais,
no puede ser absolutamente libre hasta que todos sus
colectivos sociales y sus ciudadanos no vean dignificado
su estatus de ciudadania y se eliminen todos los condi-
cionantes, ya sea discapacidad, orientacidn social, sexual,
posicién socio-econémica, étnica o religiosa, que pro-
vocan vulneracidn y exclusion. Soy consciente de que,
tarde o temprano, mi colectivo, las personas con acon-
droplasia, lograremos normalizar nuestra discapacidad,
pero de ustedes depende, y por eso hago un llamamiento
en el dia de hoy a su compromiso para que ese cambio
social se produzca mds tarde o mas temprano. Aqui, en
esta casa, en el Congreso, se suele hablar de temas glo-
bales, colectivos, publicos, y hoy quiero que individua-
licen la realidad que he expuesto, pongan o imaginen un
hombre y una cara, ahi fuera, ahora mismo, habr4 nifios
con mi misma condicién que son objeto de risas e insultos
por sus compaiieros, o una persona con acondroplasia a
la que se le ha quitado su certificado de discapacidad,
o una madre a la que se le haya diagnosticado su feto, o
que ha nacido su hijo, o adultos que son rechazados para
su empleo por ser enanos, o que no tienen un médico
especialista que les atienda o, a lo mejor, algtin compa-
fiero vuestro, de partido, ahora mismo acaba de contratar
para las ferias de su pueblo un espectiaculo que denigre
mi condicién. Esta es la realidad y pido un compromiso
para erradicar la discriminacién y para dignificar a las
personas con acondroplasia; en definitiva, les solicito que
hagan politica en su lado mds noble y digno, aquella que
definiera Arist6teles como el arte de lo imposible, esa
accion humana que logra trasformar la realidad de la
gente. Trabajen, trabajemos para conseguir una vida mas
digna y mds justa para las personas con acondroplasia.
Les vuelvo a recordar que depende de ustedes, sefiorias,
que sea mds temprano o més tarde.

Quedo a su disposicién para cualquier duda o con-
sulta.

El sefior PRESIDENTE: Vamos a dar paso al turno
de los grupos parlamentarios. En nombre del Grupo
Socialista, solicitante de la comparecencia, tiene la
palabra su portavoz dofia Maria José Sanchez.

La sefiora SANCHEZ RUBIO: Muchas gracias don
Felipe Orviz por su comparecencia y por el contenido
de la misma. La verdad es que en esta Camara, en esta
Comisidn, cada dia aprendemos, cada dia conocemos
nuevas facetas de personas que tienen algtn tipo de
discapacidad; discapacidades, como muy bien comen-
taba usted, especificas que dificultan la integracién
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social, la integracién laboral y que, ademas, hacen que
a nuestra sociedad le quede tiene todavia mucho camino
por recorrer en relacién con la igualdad y en el sentido
de la justicia con todas las personas que la componen.
La verdad es que desde la fundacién ALPE las personas
con acondroplasia han conseguido ir poco a poco intro-
duciéndose a nivel social y también a nivel institucional,
porque, al margen de las dificultades y del camino que
aln queda por recorrer, usted ha mencionado al inicio
de su intervencién todos los aspectos que ahora mismo
tienen abiertos en colaboracién con las distintas institu-
ciones, tanto en el ambito tanto social como sanitario o
laboral. Pero, efectivamente, en algo que es tan impor-
tante y que todas las personas que tienen algun tipo de
discapacidad saben lo dificil que es, como es esa tarea
de concienciacién, de ruptura de estereotipo, de estigma
en funcién de la discapacidad, queda un camino impor-
tante que recorrer, porque yo creo, sinceramente, que lo
mds complejo a lo que ahora mismo se enfrentan las
personas que usted representa hoy aqui a través de la
fundaciéon ALPE es precisamente eso, esa ruptura, ese
abrir nuevos caminos y enfrentarse a una realidad en
igualdad de condiciones, que lo tienen muy dificil. A mi
me ha parecido que es importante destacar —y creo que
en ese sentido tenemos que trabajar— la necesidad de
estudiar la realidad de la acondroplasia en nuestro pafs,
es muy importante saber de qué realidad estamos
hablando, a cudntas personas afecta y como se distribuye
territorialmente, si hay algunos sectores o algunas zonas
especificas, cosa que suele pasar con alguin tipo de dis-
capacidad por el componente genético que puedan tener.
Después, en cuanto a de esa situacién denigrante en
materia de espectaculos, debemos saber de qué realidad
estamos hablando; usted ha dicho al final de su interven-
cién que es un nimero reducido de personas las que
estdn en ese mercado de trabajo, por decirlo de alguna
forma, que denigra la situacién de su discapacidad.

Por otro lado, yo creo que seria interesante ver, dentro
del Centro de Referencia de Enfermedades Raras, como
queda definida la posible participacién del colectivo, ver
como se encaja dentro del propio centro una unidad
especifica. Ese es un tema muy interesante que abre un
espacio de trabajo. Usted planteaba también el tema
sanitario. Yo sé que, en general, las personas con acon-
droplasia tienen ahora mismo una situacién dificil, tanto
en la parte inicial de deteccidn, como posteriormente y
sobre todo a nivel de trabajar con los padres y social-
mente, pero también me parece muy importante destacar
las dificultades especiales que en esta materia tienen las
mujeres con acondroplasia, todo lo que tiene que ver con
su posible maternidad y las dificultades que pueda tener
en el dmbito sanitario de diagndstico y de intervencion
con ella. Como usted bien sabe, y 1o ha comentado, el
Gobierno estd trabajando en la modificacién del baremo
de discapacidad, lo que hasta ahora era el certificado de
minusvalia. La modificacién del baremo es muy impor-
tante, pero yo creo haberles comentado alguna vez, en
alguna conversacién que hemos mantenido, que me

parece casi mds importante la unidad de criterio en los
centros de valoracidn, porque si hemos detectado que,
en las personas con acondroplasia, el tener en cuenta una
serie de caracteristicas independientemente de la talla,
va a modificar el hecho de ser reconocido legalmente
como persona con discapacidad, porque estdn quedando
muchas de estas personas en una tierra de nadie, porque
en realidad tienen dificultades de integracion, pero no
tienen reconocido el grado de discapacidad.

Respecto a esa reforma legislativa, nosotros valoraremos
y estudiaremos la posibilidad de la misma para conseguir
el objetivo que usted plantea respecto a especticulos que
son denigrantes para las personas con acondroplasia.

Para finalizar, quiero decir que todo ello debe hacerse
en el marco de la Convencién de la ONU, porque creo
que es un instrumento basico, fundamental, que abarca
a todo el colectivo de personas con discapacidad, las
distintas discapacidades. El que usted ha planteado aqui
hoy es un tema de derechos humanos, desde esa pers-
pectiva lo aborda la Convencién de la ONU y asi es como
nosotros creemos que hay que trabajar respecto a la
problematica que usted nos ha planteado.

El sefior PRESIDENTE: Tiene la palabra por el
Grupo Popular dofia Inmaculada Bafiuls.

La sefiora BANULS ROS: Muchas gracias sefior
Orviz por su intervencién, porque considero que ha sido
de gran utilidad para que conozcamos mejor las proble-
maticas especificas a las que se enfrentan las personas de
este colectivo. Obviamente, se trata de una discapacidad
que no es bien conocida ni consecuentemente reconocida,
muy pocos somos realmente conscientes de cémo ese
trastorno genético, esa falta de estatura, puede afectar a
una vida no solamente desde el punto de vista clinico sino
también desde el punto de vista social. Yo ya le digo que
desde nuestro grupo estamos plenamente convencidos de
que, tal como define el articulo 4 de la Convencién de
la ONU sobre los derechos de las personas con discapa-
cidad, es necesario que nos comprometamos, nuestro
compromiso, a tomar las medidas pertinentes, incluidas
también las legislativas, para modificar o derogar leyes,
reglamentos, costumbres y pricticas existentes que sean
discriminatorias hacia las personas con discapacidad. Las
alteraciones psicoldgicas que pueden aparecer, desafor-
tunadamente parten de la percepcion social de la imagen
y también de aspectos culturales y del propio lenguaje,
como usted ha hecho referencia; por eso nosotros pen-
samos que la normalizacién de la imagen, igual que otras
discapacidades, es totalmente fundamental. Y en este
caso, tengo que decirle que no ayuda el desconocimiento
generalizado de toda esta problematica. Como en tantas
otras discapacidades es necesario un cambio social, un
cambio en la vision de la sociedad y el pleno reconoci-
miento a los derechos.

La calidad de vida de las personas con acondroplasia
—usted también ha hecho referencia— depende de la
asistencia sanitaria. Ha aludido usted al centro de refe-
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rencia. Yo creo que, entre los retos de futuro, se debe
avanzar también en la investigacion, porque estamos
hablando no sélo de una cuestion de talla, existen com-
plicaciones médicas que requieren unos tratamientos
concretos y existe una evidente falta de profesionales
cualificados en esta patologia, por eso es logico que se
reclame una asistencia sanitaria de calidad, con profe-
sionales de gran experiencia y reconocimiento en el
campo de los trastornos del crecimiento. En este sentido,
creemos que son importantes las colaboraciones con los
organismos publicos y privados a los que usted ha alu-
dido, e incluso otros, y que supongan un avance no
solamente en la investigacion sino también en la educa-
cién y en la inclusién social y laboral.

Yo tenfa muchas preguntas que me surgian a raiz de
su intervencion, una de ellas es el censo. Usted ha
comentado que no tienen un censo todavia, pues poco
podemos avanzar si no sabemos cudl es la realidad y la
situacion. ;Cémo podiamos mejorar la situacion de las
personas con acondroplasia o de qué manera debemos
trabajar para lograr esa integracién social, laboral o
educativa? Ya ha hecho usted referencia, ha dado unos
matices. Yo también quisiera preguntarle ;usted cree que
existe una evolucion social positiva?, ;la perciben ustedes
desde la creacion de su fundacién? Es evidente la falta
de oportunidades, yo tengo entendido, y usted también
ha sido muy concreto en la explicacién que ha dado, que
es en el contexto laboral donde se producen las ocasiones
mas claras de discriminacién. Muchas personas son
Ilamadas a entrevistas de trabajo por su curriculum, pero
pocas veces son contratadas una vez que el contratador
se ha percatado de la acondroplasia que sufre la persona.
Sabemos que todas estas cuestiones tienen un profundo
impacto en el bienestar psicol6gico y en la calidad de
vida de las personas afectadas, son limitaciones, que son
las mds graves o peligrosas, que se derivan de la deva-
luacién de la identidad por parte de los otros a raiz de la
condicidn, son obstaculos fisicos, son barreras sociales
porque no existe una limitacién intelectual para poder
desarrollar cualquier meta o cualquier oficio. Por ello,
la atencion temprana de O a 6 afios es vital, me gustaria
preguntarle en qué situacion esta este tipo de atencion.
Ofrecer seguridad y confianza en si mismos es lo que
ofrece esa atencion temprana, que yo conozco en parte,
y es la que puede dar herramientas a los padres. No
existen dos nifios iguales, con el mismo problema y
tienen que ser atendidos. Son muy importantes esos
primeros afios para el desarrollo fisico y psicolégico de
los nifios con acondroplasia, y evitar asi el fracaso escolar
como consecuencia de los problemas a los que habitual-
mente se enfrentan. Se ven con frecuencia excluidos de
actividades extraescolares, bien por la condicidn fisica,
bien por burlas o desprecios, aunque sean una minoria
0 un caso aislado, pero tienen un impacto emocional muy
fuerte entre los alumnos que sufren este tipo de trastorno
genético. Desde nuestro grupo estamos convencidos de
que, si queremos que la vida de las personas con disca-
pacidad se trasforme de forma duradera, debe ser a través

de la educacién. Estamos convencidos de ello porque
también es la senda a una sociedad abierta y respetuosa
hacia todas las personas, con independencia de su diver-
sidad funcional.

Nosotros tomamos nota de sus reivindicaciones y nos
comprometemos a apoyarles porque estamos hablando,
como bien ha hecho usted referencia al principio de su
intervencion, de una cuestion de derechos humanos. Muchas
gracias por acompafiarnos esta tarde sefior Orviz.

El sefior PRESIDENTE: No veo mds grupos pre-
sentes.
Tiene la palabra para contestar el sefior Orviz.

El sefior ASESOR JURIDICO DE LA FUNDA-
CION ALPE (Orviz Orviz): Gracias a Maria José
Bafiuls, gracias por sus intervenciones de apoyo, inten-
taré concretar un poco las dudas o las preguntas que ha
planteado.

Maria José, si que realmente estamos ante una pro-
blematica de derechos humanos y de dignidad, y también
es verdad —y asi lo dije bien claro— que si no rom-
pemos con ese cliché, o con esa imagen social, o con ese
estigma de mi condicién o de la condicion de la acon-
droplasia nada podremos hacer. Coincidian la diputada
Maria José y la diputada Banuls en el tema del censo.
Carecemos, como dije anteriormente, de un censo oficial
de cudntos somos, donde estamos, qué hacemos, cémo
vivimos, qué condiciones tenemos. YO creo que eso es
primordial.

En cuanto a los trabajos denigrantes, nosotros plan-
teamos nuestra batalla en aquellos en que tenga compe-
tencia la Administracidn publica, es decir, en espacios
publicos o en aquellas plazas puiblicas gestionadas por
empresas privadas pero que previamente tienen un con-
curso administrativo de concesion, ahi es donde podemos
actuar nosotros.

La discriminacién de la mujer con acondroplasia. Es
que la mujer tiene doble discriminacion siempre y en
esta condicion mucho mds. Y respecto al real decreto, lo
dije anteriormente, el problema es de unidad de criterios,
porque en unos centros de evaluacién nos dan el certifi-
cado y en otros no.

Sefora Bafiuls, en el tema de la atencién temprana, si
un niflo no tiene certificado de discapacidad, en general
no puede acceder a la atencién temprana. En algunas
comunidades sf, pero siempre condicionado a que existan
plazas publicas, donde tiene prevalencia el que tiene el
certificado. Para nosotros, desde el principio, siempre
fue un objetivo de la Fundacién ALPE, tanto es asi que
trabajamos en colaboracién con la Universidad de Extre-
madura en la atencién temprana y hemos participado en
todos los congresos nacionales de atencidén temprana.
Nosotros estamos pendientes y, por otra parte, en cada
centro de atencion temprana piden consulta y colabora-
ci6én con la fundacion.

Respecto al centro de enfermedades de Burgos, si que
estamos ilusionados y expectantes, pero nuestras nece-
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sidades médicas, nuestros cuidados necesitan profesio-
nales ya, no los necesitan el dia de mafiana. Lo que
reclamamos es que cualquier persona con acondroplasia,
pueda acceder a los mejores profesionales que hay en
este pais, que hay pocos; es lo que reclamamos.

Sobre si la percepcion social mejora desde la inaugu-
racién de la fundacion, claro que si, os comenté que
logramos avances importantes como fue la famosa reti-
rada de los gags del Un, dos, tres, sketch publicitarios,
el programa de Aida, muchos, pero es una batalla dificil,
porque chocamos contra la incomprensién y contra la
indiferencia de la sociedad, pero si que vamos ganando
batallas, aunque no muy grandes.

Por ultimo, queria agradecer la atencion a la Comision
y hacer una reflexién final. Quiero emplazar a todos a
construir un pais y una sociedad que sea referente en la
dignificacion y en la igualdad de las personas con acon-
droplasia; un pais, nuestro pais, que entierre en su pasado,
en su historia, las discriminaciones y las vulneraciones
de colectivos como es el caso de las personas con
enanismo. Trabajen, trabajemos, por esa sociedad libre,
justa, igual, que dignifique y garantice a sus ciudadanos
su estatus de ciudadania. En ese trabajo ustedes, y esta
Comision en particular, son un pilar fundamental. Animo,
trabajo y muchas gracias.

El sefior PRESIDENTE: Gracias senor Orviz. Esta
en su casa. Estamos encantados de haberle escuchado.

Suspendemos la sesién un par de minutos para des-
pedir al compareciente. (Pausa.)

— DEL SENOR DIRECTOR DE LA CATEDRA DE
ACCESIBILIDAD, ARQUITECTURA, DISENO
Y TECNOLOGIA PARA TODOS DE LA UNI-
VERSITAT POLITECNICA DE CATALUNYA,
UPC (GUASCH MURILLO), PARA INFOR-
MAR SOBRE TEMAS RELACIONADOS CON
EL OBJETO DE LA MISMA. A PETICION
DEL GRUPO PARLAMENTARIO CATALAN
(CONVERGENCIA 1 UNIO). (Numero de expe-
diente 219/000320.)

El sefior PRESIDENTE: Sefiorias, continuamos con
la sesién de la Comisién. Damos la bienvenida a don
Daniel Guasch, director de la cdtedra de accesibilidad,
arquitectura, disefio y tecnologia para todos, de la Uni-
versitat Politecnica de Catalunya, para informar sobre
temas relacionados con el objeto de la misma. Es un
placer tenerle aqui. Tiene usted la palabra.

El sefior DIRECTOR DE LA CATEDRA DE
ACCESIBILIDAD, ARQUITECTURA, DISENO Y
TECNOLOGIA PARA TODOS, DE LA UNIVER-
SITAT POLITECNICA DE CATALUNYA, UPC
(Guasch Murillo): Sefiorias, sefior presidente de la
Comisién para las Politicas Integrales de la Discapa-
cidad, en primer lugar me gustaria agradecer a SS.SS.
la oportunidad de estar hoy aqui hoy, en especial al

Grupo de Convergencia i Unid, que es quien ha solici-
tado la comparecencia. Permitanme, un primer apunte.
Soy doctor en Ingenieria por la Universidad Politécnica
de Cataluiia, director de la catedra de accesibilidad,
profesor del departamento de ingenieria telematica y
afiliado a la ONCE, con lo que legalmente soy ciego.

Hace ya unos afios en la universidad detectamos jus-
tamente que habia un gran ndmero de iniciativas, de
proyectos y de necesidades, un gran trabajo por hacer,
por la propia naturaleza de mi universidad, en la que
estamos diseminados por media Catalufia, con 17 centros
propios, 6 adscritos, 42 departamentos —estamos
hablando de 4 institutos—, un volumen muy importante
de campus distribuidos a lo largo de la geografia y un
volumen de aproximadamente 3.500 profesores, docentes
e investigadores, y unos 1.500 compafieros de adminis-
tracién y servicios dando soporte y clases, evidente-
mente, a un colectivo de aproximadamente 27.000 estu-
diantes. Ante esas magnitudes —estos son datos del
curso pasado, del curso 2008-2009— desde el rectorado
se vio la necesidad de coordinar todas las iniciativas que
hubiese en este &mbito. A raiz de ahi, se empezd a pensar
qué unidad se podia crear, porque en otras universidades
existia la figura de la oficina de soporte o el servicio de
ayuda. En cambio, en la Universidad Politécnica se fue
pensando que habia un campo de investigacién muy
importante, habia que dar soporte a las titulaciones, habia
un compromiso social, de modo que esa unidad que se
estaba gestando en esos momentos debia garantizar la
accesibilidad a la universidad, introducir el concepto de
disefio universal en las nuevas titulaciones y, en fin,
garantizar la igualdad de oportunidades para toda la
comunidad universitaria. Ante ese escenario, la unidad
que se concibid fue la de una catedra y se concibi6 por
esa vision global de la universidad, de modo que no es
una oficina que tiene, por ejemplo, una visién muy
directa de los estudiantes pero quizd mds alejada de la
investigacion. Ante ese planteamiento partimos de que
mi universidad es politécnica, por lo que nos centramos
en ingenierias, arquitecturas, éptica, toda la parte de
tecnologia, diseflo y conocimiento en general.

En ese ambito se empezaron a dibujar los ejes de
trabajo, que se dividian en cuatro categorias principales:
evidentemente, la docencia, como una actividad propia
de la universidad; la investigacidn, desarrollo e innova-
cién como responsabilidad propia que también tenemos;
la gestion de la propia universidad y el compromiso
social que tenemos como parte de la universidad publica.
Ante ese escenario, evidentemente, se intentan identi-
ficar todos los proyectos en los que estamos trabajando
de forma que hay algunos que encajan perfectamente en
docencia, otros en investigacion y algunos estdn a medio
camino entre ambas situaciones. Esta ya fue una de las
primeras claves del funcionamiento de la catedra, que,
en mi opinidn, estd fomentando el éxito y el buen rendi-
miento de la catedra.

Este no es el tinico factor clave, hay un par de factores
mads. Uno es el modelo de gestién que tenemos en la
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catedra, es decir, tenemos claros esos cuatro ejes de tra-
bajo, tenemos también muy claro que como politécnicos
nos dedicamos a la arquitectura, a las ingenierfas, a la
tecnologia, al disefio, el conocimiento en general, y
tenemos claro que como catedra debemos ser una unidad
transversal que permita aglutinar, que permita coordinar
todas las actuaciones dentro de la universidad, ya sean
dentro o fuera, de forma que somos ese punto de con-
fluencia de lo que son iniciativas y necesidades, tanto
interiores de la universidad, como las que encontramos
fuera, ya sea a nivel de mercado, de entidades o de admi-
nistraciones. Asi pues, ante este escenario global, desde
la catedra intentamos unificar esfuerzos, determinar cual
es el equipo de trabajo principal, de forma que la citedra
no intente duplicar el trabajo que ya hacen otras unidades.
No intentamos hacer la investigacion que ya realizan en
estos momentos grupos de investigacién especificos
dentro de la universidad, ni intentamos duplicar servicios
que ya se estdn prestando en la propia universidad, sino
que lo que intentamos es identificar cudles son los mejores
actores para participar en esos equipos de trabajo y ver
qué necesidades adicionales tenemos. Evidentemente, un
punto clave que siempre tenemos en cuenta es introducir
a los usuarios dentro de esos equipos de trabajo, con lo
que tenemos mucho contacto con todo el tejido asociativo
que nos rodea, y a partir de ahi intentamos aplicar el
criterio de excelencia que tenemos en la universidad, que
es que haremos lo que podamos, con los que seamos y
con lo que tengamos, pero que hasta el momento real-
mente nos estd dando muy buen resultado. Un punto clave
de la gestién de cualquier unidad es la gestion de esta. La
universidad apuesta por que haya accesibilidad en ella,
para que haya igualdad de oportunidades, pero también
se nos exige que no se nos traslade a la universidad el
coste de los desarrollos de las innovaciones de terceros.
En este punto se exige a la citedra que se autofinancie,
de forma que la universidad aporta, por una parte, unos
espacios, unos servicios generales, un técnico de gestién
para administrar la citedra, y libera de horas —a mi en
este caso— para la direccion de la catedra; a partir de
aqui, toda la evolucidn de la catedra siempre se basa en
proyectos externos. En esos proyectos nos limitamos a
participar hasta el punto que se requiera en cada caso, la
mayoria de las veces como las empresas que nos lo soli-
citan o los grupos de investigacién que nos llaman lo
crean necesario. Hay veces que nos quedamos a un nivel
puramente de gestion, de acompafiamiento, hay veces en
que lideramos el proyecto y promovemos iniciativas,
siempre en cada caso en funcién de las necesidades. En
estos momentos, después de cinco afos de existencia de
la cdtedra, estamos siete personas, de las cuales solo dos
estamos fijos, ya que los otros cinco participan sobre la
base siempre de proyectos. Esta seria la visién general
del modelo de cétedra, que es un modelo realmente inno-
vador y yo dirfa que Unico en el sistema universitario
espaiol, ya que esta visién general transversal en cual-
quier 4&mbito dentro de la universidad no se encuentra
facilmente y a menudo compafieros de otras universi-

dades nos han solicitado que les comentemos este modelo
para ver qué puntos fuertes podria tener.

Paso a hacer un analisis con un poco mas de detalle,
aunque voy a ser bastante escueto. Les voy a plantear
cuatro esbozos en cada uno de los ejes. En el primer eje,
mds de gestion interna de la universidad, nos encon-
tramos que la catedra ha sido un revulsivo interno; es
decir, cuando se cred hace cinco afos, el rectorado hizo
esta apuesta y rdpidamente se vio que era un acierto, de
forma que en estos momentos el vicerrectorado de rela-
ciones institucionales y promocion territorial ha asumido
plenamente la coordinacién de los temas de accesibi-
lidad; se ha creado, dependiente del claustro, una comi-
sién de igualdad de oportunidades; tenemos un plan de
igualdad de oportunidades en la universidad que con-
templa dos planes sectoriales, uno relativo a género y
otro relativo a la accesibilidad; hemos potenciado pro-
gramas que estaban ya funcionando, como el programa
de atencion a las discapacidades; hemos creado oficinas
nuevas, como la oficina de apoyo a la igualdad de opor-
tunidades, y estamos dando soporte, manteniendo un
didlogo, con varios departamentos de la universidad
como pueden ser los de personal, patrimonio o riesgos
laborales. Realmente, a nivel de gestién universitaria,
poder canalizar a través de una unidad el didlogo y el
conocimiento es un hecho realmente significativo, cosa
que no supone que seamos nosotros los que realicemos
este trabajo, sino que realizamos ese acompafiamiento y
ese asesoramiento.

En cuanto al ambito de la docencia, nos hemos cen-
trado en colaborar con otras universidades, es decir, nos
hemos centrado ahora en los cambios, en la introduccion
del espacio europeo de Educacién Superior, intentando
definir y proponer buenas practicas de como deberian
ser esos nuevos grados, y en esta linea hemos estado
colaborando con otras universidades como puede ser la
de Alicante, la de Pamplona, hemos estado también en
contacto con el Pais Vasco, hemos estado en contacto
también con el movimiento asociativo a través de la
Fundacion ONCE, evidentemente, también en el ambito
de Catalufia con consejos de universidades que tratan el
tema de discapacidad como es Unidiscap, de manera que
intentamos siempre rodearnos de la mayor cantidad de
amigos para poder hacer un buen trabajo y que sea un
trabajo de calidad. Ademads de esta definicion de planes
de estudio, nos hemos centrado también en colaborar
con otras universidades, ya sea en unos casos propo-
niendo nosotros programas como el programa Sdcrates
o como Locus, que presentaré mds adelante, o el pro-
grama Erasmus, o colaborando con otras universidades
como estamos haciendo actualmente con la Universidad
de Lleida, o participando en congresos y seminarios que
organizan diferentes instituciones.

Finalmente, hay otro punto importante, que es la
investigacion docente. En esta linea también hemos
colaborado con otras universidades para hacer varios
proyectos y hemos liderado una iniciativa, que termi-
namos el afio pasado, que fue un estudio y anélisis del
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Ministerio de Ciencia e Innovacién, que también presen-
taré al hablar de las conclusiones y de los resultados.

El tercer eje, yo diria que el mas significativo en la
catedra, es el de [+D, significativo sobre todo por el hecho
de que debemos autofinanciarnos. Evidentemente, la
financiacion a través de la investigacion es en estos
momentos uno de los pilares de la mayoria de las univer-
sidades. En este sentido hemos colaborado con adminis-
traciones, con empresas, con instituciones, participando
en convocatorias tanto competitivas como no competi-
tivas, ya sea a nivel nacional como a nivel autonémico y
evidentemente también a nivel local. En esta linea tam-
bién cabe destacar que a menudo muchas empresas,
debido a necesidades especificas y conocimientos que
por su especificidad no tienen, se acercan a la universidad
para pedir ese soporte, de forma que hemos colaborado
con gran cantidad de empresas e instituciones con la
voluntad siempre de poder aportar ese conocimiento de
la universidad. Somos una universidad, no somos una
empresa, pero consideramos que es importante la respon-
sabilidad de trasmitir ese conocimiento al tejido asocia-
tivo y empresarial que nos rodea. En esta linea hemos
colaborado con empresas como pueden ser, por ejemplo,
Acefat, que es una empresa que coordina todas las obras
en Barcelona, Telefonica, la Caixa, Technosite, Via Libre,
es decir empresas tanto a nivel autonémico como a nivel
nacional, y fruto de esta colaboracién detectamos un
enriquecimiento mutuo; es decir, dentro de la universidad
nos damos cuenta de que los estudios y los andlisis que
estamos haciendo tienen una aplicabilidad directa y
ademds una repercusion social muy importante y creo
que también desde las empresas se dan cuenta de que en
la universidad estamos dispuestos a colaborar y a aportar
ese conocimiento, evidentemente, siempre de la mano
del movimiento asociativo, como puede ser la ONCE,
que nos va asesorando, nos va ayudando, y de otras fun-
daciones como Fundacién Universia, que colabora en el
dmbito universitario.

Finalmente, en cuanto al cuarto eje, el del compromiso
social, hemos tenido un conjunto de actuaciones un tanto
diversas. Por ejemplo, a nivel local es muy curioso
porque para la mayoria de los ayuntamientos con los que
hemos colaborado su principal preocupacion es la via
publica, cdmo estd su via puiblica, analizar y sensibilizar
a los ciudadanos de a pie de qué se puede hacer, cudles
son los mejores itinerarios, cudles son los itinerarios
6ptimos o qué se podria hacer. Evidentemente, en este
punto siempre hemos estado dispuestos no solo a realizar
el andlisis sino también a difundirlo y a divulgarlo.
Hemos participado a menudo en diferentes congresos,
jornadas, seminarios, a los que nos han ido llamando
desde diferentes asociaciones, ya sea del entorno maés
cercano en Barcelona como también, por ejemplo, desde
Pamplona o desde Jaén, desde donde nos invitaron a
compartir estas experiencias, y es muy gratificante
cuando vemos un modelo de gestién que funciona y que
permite salir a la universidad de ese a veces estanca-
miento que tenemos interno nuestro.

Otro de los puntos realmente importantes en el que
hemos estado trabajando mucho es el de la divulgacién
cientifico-técnica, es decir una base cientifica, una base
tecnoldgica, la tecnologia tiene que ayudarnos a mejorar
la sociedad. Lo que tampoco es correcto es que en ese
intento de ayuda generemos nuevos problemas. La uni-
versidad siempre puede aportar ese punto de reflexion
de hacia dénde vamos, de plantear hacia dénde vamos y
cudles serian las mejores practicas, cudles serian las
mejores ideas.

A titulo ilustrativo y ya para finalizar mi intervencion,
querria mostrarles un par de proyectos en tres 4mbitos
principales. En investigacién he remarcado dos pro-
yectos, uno se llama Inredis, es un proyecto Cenit que
lidera la empresa Technosite y que fue el proyecto que
el CDTI valor6 como el mejor proyecto de investigacion
en la convocatoria a la que se presentd. Es un macropro-
yecto en el que estamos participando un gran niimero de
universidades y de empresas, y la UPC es la universidad
con mayor participacién. Dentro de esta colaboracién la
cétedra coordina los diferentes grupos de investigacion,
qué pueden aportar a este proyecto. El proyecto trata
sobre la relacion entre la persona, las interfaces de los
dispositivos que nos rodean y el entorno. Debido a que
es un proyecto ampliamente pluridisciplinar, la citedra
establece ese eje, esa balanza, en que va dando juego a
los grupos internos y facilita la comunicacién con las
diferentes empresas.

Otro proyecto empresarial también de I+D que he
destacado es un proyecto que hicimos con Acefat, la
empresa que coordina las obras en Barcelona, coordina
a todas las empresas que ofrecen servicios a la ciudad,
desde Aguas de Barcelona, Gas Natural, Telefénica...
Se dieron cuenta de que un factor de calidad es la acce-
sibilidad en las obras y se incorpora el acceso como un
factor de calidad. Ahi nosotros marcamos cudles debian
ser esas directrices para conseguir esta calidad adicional
y que cuando hubiese unas obras en Barcelona se mini-
mizase el impacto, no solo en la calle sino ademas para
los ciudadanos que transitan por ella.

En el ambito de la docencia, he destacado un pro-
grama Erasmus, un Sécrates que se llama Locus, Let’s
Open Cities for Us, en el que estudiantes nuestros han
ido al extranjero, y evidentemente estudiantes de fuera
han visitado nuestras ciudades con el fin de analizar el
urbanismo, analizar las mejores guias para llegar a, en
un caso en que estuvieron en Tarragona, toda la zona
monumental que tenfamos en Tarragona, y en el caso de
Girona toda la zona del casco antiguo, que tiene unos
problemas de accesibilidad graves, mientras que la
ultima actuacion fue en Portugal. Otro proyecto docente
muy interesante que hemos realizado es una guia de
actividades, es decir, dentro del marco de promover
buenas pricticas y de dar directrices sobre las nuevas
titulaciones de grado, hemos elaborado, gracias a la
convocatoria del Ministerio de Ciencia e Innovacién, con
un programa de estudios y andlisis, una guia de buenas
précticas, de buenas actividades que se pueden hacer en
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el ambito docente, de forma que este proyecto tuvo como
resultado una guia con ejemplos practicos de qué puede
hacer un profesor en su clase, desde los mds evidentes,
si se tratan temas de urbanismo, hasta los més abstractos
si eres un profesor de matematicas, de estadistica, y es
un proyecto que nos estd dando muy buen resultado. En
estos momentos estamos ya a punto de publicarlo, jun-
tamente con Fundacién ONCE, y vamos a difundirlo a
todas las universidades del Estado.

Dentro de la propia gestion universitaria, de ese com-
promiso que tenemos, tenemos un proyecto muy impor-
tante, juntamente con Fundacién ONCE, relativo a un
observatorio universidad y discapacidad, en el que
estamos analizando qué problemas tienen los estudiantes
antes de entrar, cuando entran y cuando salen, es decir,
por qué hay estudiantes que llegan y por qué no llegan,
qué problematica tienen los estudiantes cuando estan en
la universidad. ;Es solo una problematica del medio
fisico de la universidad? ;Hay problemas de accesibi-
lidad? ;Hay problemas de formacién? Hay un conjunto
de probleméticas que consideramos realmente intere-
santes y no son triviales, no son ficiles de analizar hasta
que no se tiene una vision absolutamente global de la
universidad.

El dltimo proyecto que he destacado es la propuesta
de una revista, que vamos a lanzar dentro de poco, que
intenta unir el mundo cientifico, el mundo técnico, con
el mundo de la discapacidad, con el mundo de la acce-
sibilidad. Se trata de una revista cientifico-técnica, ya
que identificamos que tenemos revistas especializadas
en practicamente todos los dambitos del conocimiento,
pero no habiamos encontrado ninguna revista temdtica-
mente centrada en la accesibilidad, pero que se abordara
desde un punto de vista cientifico y técnico. Con esta
transparencia finalizo mi intervencién y quedo a su dis-
posicién para cualquier pregunta que consideren opor-
tuno realizarme.

El sefior PRESIDENTE: Vamos a dar el turno ahora
a los grupos parlamentarios, en primer lugar a la sefiora
Tarruella, que ha solicitado esta comparecencia en
nombre del Grupo de Convergencia i Unid.

La sefiora TARRUELLA TOMAS: En primer lugar,
quiero agradecer al doctor don Daniel Guasch que haya
acudido hoy a esta Comision. Para nosotros era muy
importante que pudiera ser escuchada su voz como per-
sona que lleva la cdtedra de accesibilidad y como expe-
riencia de esta cdtedra del trabajo no solamente para la
formacidn sino para la investigacion, el disefio, todo lo
que se hace y que ademds trabajan mano a mano con una
gran organizacién como es la ONCE.

Tengo que disculparme en primer lugar por no haber
podido estar en la totalidad de su comparecencia. Como
sabe, en los grupos pequefios —en la Comisién ya estan
casi acostumbrados— tenemos que disculparnos muchas
veces, en mi caso porque me ha coincidido con otra
comisién que se ha retrasado mds de la cuenta y estaba
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interviniendo cuando ha empezado esta. Conozco su
trabajo y desde nuestro grupo parlamentario teniamos
mucho interés en que usted compareciera. Con mi com-
pafiero Carles Campuzano —quien lo conoce muy bien
porque su catedra esta ubicada en su lugar de residencia,
Vilanova i la Geltri— habiamos hablado muchas veces
de las posibilidades de que usted pudiera comparecer.

Su experiencia es muy interesante. Es muy enrique-
cedor para nosotros conocer todo este trabajo que estdn
haciendo, sobre todo porque creemos en ese papel que
desde la cétedra se esté llevando a cabo, formando a
todas las personas que después se encargan de la arqui-
tectura y del disefio de todo nuestro entorno para que
estén sensibilizadas y estén ademads preparadas para la
normalizacion, sobre todo en los temas de accesibilidad.
Esto es muy importante y en esta Comisién le damos
mucha prioridad.

En estos momentos, solo tengo que felicitarle y agra-
decerle su exposicién. No voy a hacerle ninguna pre-
gunta concreta, pero le pido que si es posible nos hagan
llegar estas experiencias conforme vayan desarrollan-
dolas para, ademds de conocerlas, ayudar a divulgarlas.
Muchas gracias doctor Guasch por su comparecencia y
sus aportaciones.

El sefior PRESIDENTE: En nombre del Grupo Par-
lamentario Popular tiene la palabra el sefior Vaiié.

El sefior VANO FERRE: Sefior Guasch, bienvenido
a esta Comision, gracias por su exposicion. Para los que
conocemos desde hace tiempo el tema del disefio para
todos, vemos con entusiasmo y optimismo que cada vez
mas se introduce el concepto de disefio para todos y la
accesibilidad universal, y el papel de la universidad es
estimulante —por supuesto— porque de ahfi se irradia a
todos los dmbitos.

Me va a permitir que le haga unas cuantas preguntas
porque quiza no he entendido bien la exposicién, algunas
cosas se me escapan un poco y, sobre todo, me gustaria
que entrase en el detalle més a ras de suelo para que se
entienda, sobre todo por parte de las personas con disca-
pacidad. ;Cudl es la inmediatez de ese trabajo? Cuando
el bucle entre la causa y su efecto es muy largo hay veces
que uno pierde el sentido de por qué se hacen las cosas.
Por lo tanto se trata de buscar la inmediatez en el bucle
causa-efecto. El hecho de que se cree la catedra ya es un
sintoma de ganas de avanzar en cuanto a tecnologia, a
inclusion social, a colaboracion, en cuanto a desarrollar
toda esa problemadtica que queda pendiente por llevarse
a cabo. Es estimulante, pero me gustaria entrar en algunas
preguntas concretas. Entiendo que la catedra estd hablando
de accesibilidad del entorno, medios, productos y servi-
cios. Ya sabe usted la tendencia que hay a equivocar
accesibilidad con rampas y escalones. Hay un concepto
mads amplio, el de accesibilidad universal, y segin las
patologias cada una tiene unas necesidades de accesibi-
lidad, unas son la comunicacién, otras el transporte,
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etcétera, pero entiendo que abarca todas esas dreas, desde
el entorno hasta medios, productos y servicios.

Por otro lado, ;esta citedra ha establecido la asigna-
tura como disciplina oficial o es algo voluntario o ilus-
trativo que adorna una carrera? Quisiera saber si en algtin
tipo de carreras técnicas, como es el caso de la arquitec-
tura o aparejadores, ya se ha incorporado una disciplina
como esta, equivalente a esta, para que vaya credndose
la mentalizacion de que hay que trabajar con esas carac-
teristicas a la hora de disefiar, proyectar y ejecutar en
todos los dmbitos. La Universidad Politécnica de Barce-
lona cred esa catedra en 2005 y sus partenaires —por lo
que he visto— siempre han estado muy interesados en
todo lo que sea la proyeccién de la accesibilidad uni-
versal y el disefio para todos, pero lo que interesa es
como llega eso al inmediato escalén siguiente, a ras de
suelo, a las vivencias de las personas con discapacidad,
que son las que lo van a usar. Siempre he oido decir que
hacer las cosas pensando en el que més dificultades tiene
viene bien a todos, eso esta claro, con lo cual creo que
serd el leitmotiv de toda la investigacion y desarrollo. Lo
vamos a hacer para el que tenga mas dificultades. Si le
solucionamos la papeleta a esta persona con més dificul-
tades, estamos solucionandosela a los demas. Queria
saber codmo esta ese asunto, si efectivamente se va a
llevar a cabo, si es un hecho ya, como se podia primero
transmitir, segundo proyectar y tercero mentalizar en
todos los ambitos. No es raro escuchar la historia de: yo
no conocia a nadie ciego, pero desde que conoci a uno
parece que me he planteado, si €l viviera conmigo en mi
casa, qué tendria que solucionar. No conocia a nadie en
silla de ruedas, pero desde que conozco a fulano, parece
que ya construyo sin poner escalones y con puertas mas
anchas. Es decir, la manera de proyectarlo medidtica-
mente ayuda porque, por supuesto, la sociedad siempre
es muy buena y tiene muy buena disposicion a hacer las
cosas. Lo que pasa es que, ante la ignorancia, no tiene
por qué ocuparse. No sé si este punto estd contemplado
en la catedra, porque si trabajamos en calidad de des-
pacho o de investigacién de laboratorio quiza no lle-
gamos a que la gran masa social lo asuma como un hecho
real y natural. Me gusta decir que a discapacitados no
vamos a llegar todos, afortunadamente, pero a mayores
todos queremos llegar, y con la edad perdemos facul-
tades, con lo cual las dificultades se incrementan y
probablemente vamos a necesitar algin tipo de ayuda
técnica o algin tipo de compensacién. Asi, en la medida
en que preparemos la situacion para el dia de mafiana,
estamos trabajando egoistamente, estamos trabajando
para cada uno. Queria saber si eso estd contemplado, si
lo tienen previsto y cdmo funciona.

Una vez mads, debo felicitarle por el trabajo y por la
idea de crear esa cdtedra, de que sirva de estimulo y que
se difunda, porque serd interesante de cara al sector de
la discapacidad, que todavia tiene unas carencias muy
grandes. Muchas gracias por su intervencion.

11

El seiior PRESIDENTE: En nombre del Grupo Par-
lamentario Socialista tiene la palabra el sefior Pérez
Morales.

El sefior PEREZ MORALES: Sefior Guasch, que-
remos agradecerle su comparecencia hoy aqui, en la
Comisién de Discapacidad, queremos felicitarle por el
contenido de su comparecencia y agradecerle su trabajo.
Coincidimos con usted en la necesidad de abordar la
accesibilidad en todos los dmbitos de la sociedad, sobre
todo en el educativo y académico, como es su caso desde
la universidad. Destacamos la importancia de la crea-
cidén de la catedra de accesibilidad, arquitectura, disefio
y tecnologia por la Universidad Politécnica de Catalufia
y hay que tener en cuenta que su visién global y trans-
versal desde la catedra posibilita tener elementos de
juicio importantes en el disefio de politicas estratégicas
desde el Gobierno y, concretamente, aportar una vision
necesaria desde la universidad que recoge la sensibi-
lidad de la ciudadania. En su comparecencia aborda
mejoras tendentes a la accesibilidad global en edifica-
ciones, en urbanismo, en transporte, en comunicaciones.
Senior Guasch, entendemos la creacion de esta catedra
que se inici6 en el afio 2005 y la valoramos muy posi-
tivamente.

Por dar un apunte, desde el Gobierno, durante los
afios 2008 y 2009, se han invertido mas de 375 millones
en materia de accesibilidad. Concretamente, cuatro
ministerios, el de Vivienda, el de Fomento, el de Politica
Social y el de Industria, aportan el 95 por ciento de lo
que se desarrolla durante estos dos afios en materia de
accesibilidad. Entendemos positivo trabajar en accesibi-
lidad tanto fisica, en la supresion de barreras, como
virtual o en aquellas que requieren de la actuacién de
terceras personas.

Como bien ha comentado usted, es importante el
revulsivo que la universidad ha generado al potenciar
proyectos que antes de la creacion pudiesen estar parados,
el trabajo transversal que ha desarrollado esta cétedra,
que ha alcanzado importancia tanto en la docencia
—como usted ha dicho— como en la investigacion.
Durante su exposicion ha resaltado que el trabajo de la
cétedra se centra también en el trabajo con las adminis-
traciones, con las instituciones y con la empresa, y es
positivo que todas las ramas de la sociedad se toquen
desde el trabajo transversal de esta catedra. Transmitir
el conocimiento es muy importante, para eso estd la
universidad, para crearlo y para transmitirlo. Esa aplica-
bilidad directa es lo que entendemos que tiene que ser
y, ademads, como bien ha dicho, de la mano del tejido
asociativo. Es necesario que la universidad siempre esté
abierta a las necesidades de la ciudadania y, por tanto,
nos felicitamos por la creacidn de este observatorio de
la accesibilidad, que también puede dar a conocer cémo
los alumnos llegan a la universidad o en qué condiciones
llegan y poder valorar qué situaciones negativas se
encuentran a la hora de acceder a los estudios superiores
de la universidad.
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Creo que es importante lo que usted nos ha comentado
aqui y desde el Grupo Socialista le animamos a que siga
trabajando en esta linea y que ese conocimiento que se
estd generando se transmita a la sociedad, que es lo
importante, y tengamos dia a dia una sociedad mas justa
y mds accesible para todas las personas de nuestra
sociedad y de nuestra Espafia.

El seiior PRESIDENTE: Tiene la palabra el sefior Guasch
para contestar a los distintos grupos parlamentarios.

El sefior DIRECTOR DE LA CATEDRA~ DEACCE-
SIBILIDAD, ARQUITECTURA, DISENO Y TEC-
NOLOGIA PARA TODOS DE LA UNIVERSITAT
POLITECNICA DE CATALUNYA, UPC (Guasch
Murillo): Espero no dejarme ninguna de las preguntas.
La primera es si nos centramos de forma amplia en todos
los aspectos o solamente nos limitamos a las rampas y
los escalones. Tratamos todos los aspectos. Por ejemplo,
el proyecto Cenit-Inredis es un proyecto TIC y de hecho
la mayoria de los proyectos en los que estamos trabajando
son proyectos tecnoldgicos mas que del ambito de la
arquitectura y del urbanismo. La Universidad Politécnica
de Catalufia trata arquitectura, la parte de urbanismo, la
parte de edificacidn, pero todas las ingenierias: indus-
triales, aerondutica, informadtica, telecomunicaciones,
minas, caminos y optica, de manera que desde la catedra
colaboramos en todas estas dreas de conocimiento. Cual-
quier proyecto relativo a cualquiera de estas dreas
podemos tratarlo desde la cdtedra. ;Por qué? Porque
justamente tenemos ese background de 3.200 profesores
agrupados en diferentes grupos de investigacion en todas
esas dreas de conocimiento. No serd la cdtedra propia-
mente quien realice la investigacién. Nos dirigiremos a
ellos y serd el doctor especialista en cada una de las dreas
de conocimiento quien realizara esta actuacion.

Otra de las preguntas que me han formulado SS.SS. es
sobre la implantacion en los estudios. En estos momentos,
a nivel nacional se estdn impartiendo los nuevos grados,
las nuevas titulaciones, contemplando el espacio europeo
de Educacién Superior, y, segin mi opinién personal, de
forma dispar. Considero que en estos momentos la
mayoria de las universidades ha tenido més presente su
posicionamiento global que no la incorporacién de estos
criterios, a pesar de que estaba contemplado en la ley.
Ahora bien, la Aneca, la agencia responsable de evaluar
y de dar el visto bueno a las titulaciones, también lo ha
tolerado, de forma que la implantacidn ha sido dispar. En

mi universidad, que evidentemente es la que conozco
mejor, teniendo en cuenta de forma independiente cada
una de las escuelas, el tratamiento vuelve a ser diferente.
En el campus de Vilanova, que es —como ha comentado
la sefiora Tarruella— donde estd ubicada la citedra, todos
los estudiantes de mi escuela, todos los que empiezan
grados tienen una asignatura con tres créditos de accesi-
bilidad. De hecho, ayer estaba impartiendo la primera
sesion. En otras escuelas de mi universidad esta misma
docencia se propone de forma optativa, con lo que otra
vez nos encontramos, a criterio del equipo directivo de
cada centro, incorporarlo de forma optativa, no incorpo-
rarlo o hacerlo de forma obligatoria. En el caso de mi
escuela, absolutamente todos los estudiantes tienen tres
créditos, es decir, sesenta horas docentes, relativos al
disefo universal y a conceptos de accesibilidad.

La dltima pregunta hace referencia a la difusién. Desde
la universidad consideramos que la difusién del conoci-
miento es un aspecto clave; de hecho, la catedra ha par-
ticipado activamente en numerosos congresos, ya sean
especificos docentes como Universidad y Discapacidad,
que es el marco general en que se encuentran muchas
universidades, como también pequeiios congresos o foros
en los que hemos participado. Hace dos afios, por ejemplo,
estuvimos en Jaén, en una pequefia asociacion provincial
de discapacitados, explicando el funcionamiento de la
catedra, dandoles propuestas en esa linea de coordinacién
y de mejora. Hemos estado también en muchas pobla-
ciones donde ya he comentado que habiamos hecho
alguna investigacion en la via ptblica. Hemos hecho una
exposicion sensibilizando a la ciudadania; en el caso de
alguna fundacién como Universia, colaborando con ellos
y difundiendo la actividad cientifica dentro del marco de
un conjunto de universidades. Es decir, consideramos que
es muy importante, que participar en foros y en congresos
es relevante y, de hecho, desde la cdtedra intentamos
siempre cubrir todas las peticiones. Si no puedo yo
porque coincide con mi horario de docencia, intento
enviar algun sustituto. Pero si, apostamos por ello.

El sefior PRESIDENTE: Damos por finalizada la
sesion de esta Comisién para las Politicas Integrales de
la Discapacidad. Gracias por su comparecencia.

Se levanta la sesion.

Eran las seis y cincuenta y cinco minutos de la
tarde.
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