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

— DEL SENOR DIRECTOR GERENTE DE LA CONFEDERACION AUTISMO ESPANA (GARCIA
LORENTE) Y DE LA SENORA RESPONSABLE DE ASESORAMIENTO TECNICO DE LA
CONFEDERACION AUTISMO ESPANA (VIDRIALES FERNANDEZ), PARA EXPLICAR LA
SITUACION ACTUAL DE LAS PERSONAS CONAUTISMO Y LAS DEMANDAS DE LAS ENTIDADES
QUE LAS REPRESENTAN. A PETICION DEL GRUPO PARLAMENTARIO SOCIALISTA. (Nimero
de expediente 219/000079).

La sefiora PRESIDENTA: Muy buenas tardes, seforas y sefores diputados, vamos a dar comienzo a
la tramitacion del orden del dia que tienen en su convocatoria. En primer lugar, va a tomar la palabra el
director gerente de la Confederacién Autismo Espafia, que va a estar auxiliado en su intervencién por
dofia Ruth Vidriales Fernandez para una mejor explicacion de lo que nos quieren transmitir a esta Comision
durante su intervencion. A continuacion los portavoces tendran cinco minutos y luego don Jesus Garcia
Lorente les contestard a aquellas cuestiones que crea conveniente. Empezamos la sesion y tiene la
palabra don Jesus Garcia Lorente.

El sefior DIRECTOR GERENTE DE LA CONFEDERACION AUTISMO ESPANA (Garcia Lorente):
Buenas tardes, sefiora presidenta, miembros de la Mesa y sefioras y sefiores diputados y portavoces de
los grupos parlamentarios, comparecemos ante esta Comision a peticion del Grupo Parlamentario
Socialista para explicar la situacion actual de las personas con autismo y las demandas de las entidades
que representamos. En primer lugar, queremos mostrar nuestro sincero agradecimiento por contar con
nosotros y darnos voz una vez mas en esta Camara y ponernos a vuestra plena disposicion para lo que
necesiten. Vamos a organizar en varios capitulos la exposicion. El primero es una definicién que
entendemos importante de los trastornos del espectro del autismo, que para eso me acompafia Ruth
Vidriales, psicologa especialista.

La sefiora RESPONSABLE DE ASESORAMIENTO TECNICO DE LA CONFEDERACION AUTISMO
ESPANA (Vidriales Fernandez): Muy buenas tardes a todos y a todas. Voy a intentar ser muy breve y
explicar de manera muy sintética lo que son los trastornos del espectro del autismo. Los trastornos del
espectro del autismo son un conjunto de categorias que incluyen trastornos del neurodesarrollo, tienen
una base bioldgica, una base que combina factores genéticos con factores ambientales, que a dia de hoy
todavia no estan totalmente identificados. Ahora mismo incluyen distintas subcategorias. Hasta hace unos
afios se hablaba de trastornos generalizados del desarrollo. Ahora mismo la clasificacion que utilizamos
es la de los manuales internacionales de clasificacion de trastornos mentales que son los trastornos del
espectro del autismo. La base es biolégica. Aqui es importante destacarlo, porque se siguen manteniendo
muchas teorias que dicen que puede haber un vinculo emocional en el origen del autismo, problemas
afectivos en los primeros afios de vida. Sabemos que eso no es asi y que realmente ha sido una explicacion
que ha hecho mucho dafio a las familias y al colectivo. Ahora mismo no hay ninguna curacién para el
autismo, para los trastornos del espectro del autismo, ni ningiin marcador biolégico que nos permita
diagnosticar con una analitica o con una prueba médica que este nifio o esta nifia tiene autismo. Se
diagnostica siempre sobre la base del comportamiento, a los signos que se ven en el desarrollo, en dos
areas fundamentales. Estas dos areas fundamentales son: el area de la comunicacion social, todo lo que
tiene que ver con la comunicacion verbal y no verbal, con las habilidades sociales, con las formas o las
competencias que tenemos para relacionarnos entre nosotros, las habilidades de relacion interpersonal,
y también con un patrén rigido de pensamiento, de comportamiento y una serie de intereses que resultan
inusuales o bien porque son muy rigidos o bien porque son muy persistentes y esto hace que la persona
tenga dificultades para ajustarse de manera flexible al entorno. En la ultima definicion también se han
incorporado las alteraciones en la sensibilidad sensorial que hacen que las personas con autismo muchas
veces tengan dificultades para estar en un entorno como el que podemos estar disfrutando nosotros ahora
mismo donde no hay muchos estimulos sensoriales que nos estén llamando la atencion, en su caso
seguramente sonidos, luces, etcétera, serian estimulos que ellos calificarian como dolorosos. Sabemos
que los trastornos del espectro del autismo han aumentado muchisimo en los ultimos afios. Las cifras de
prevalencia se han disparado de manera muy significativa desde que se reconocieron por primera vez en
los anos cuarenta. Estamos hablando de que estudios en Europa hablan de una persona cada 150 podria
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tener autismo. Sin embargo, en Estados Unidos son cifras mas altas, estamos hablando de uno entre 88
o uno entre 68. Esto ha hecho que lideres internacionales y organizaciones internacionales como Naciones
Unidas y la Organizacion Mundial de la Salud hayan declarado que hay un problema de salud, hayan
calificado los trastornos del espectro del autismo como una condicion de salud que esta afectando a nivel
poblacional. Esto hace que ahora mismo estemos manejando estas cifras. Aproximadamente una de
cada 100 personas podria presentar un trastorno del espectro del autismo. Ha habido un incremento
del 600 % en los ultimos veinte afios en las cifras de prevalencia, que ha venido asociado con un incremento
del 1.000% en el nimero de entidades que conforman el tejido asociativo en nuestro pais, porque
realmente la demanda y las necesidades de este colectivo han hecho necesario ese crecimiento tan
importante para dar respuesta a esa multiplicidad de necesidades.

El sefior DIRECTOR GERENTE DE LA CONFEDERACION AUTISMO ESPANA (Garcia Lorente):
A continuacién como estamos viendo el aumento ha sido un 1.000% del tejido asociativo y vamos a
explicar brevemente como estamos organizados para que conozcan nuestras fortalezas y debilidades. La
Confederacién Autismo Espafia agrupa a 75 entidades actualmente que intentan dar respuesta a
estas 450.000 personas que tienen autismo en nuestro pais. Si tenemos en cuenta sus familiares estamos
hablando de mas de un millén de personas afectadas, directa o indirectamente. La Confederacion Autismo
Espana es actualmente miembro del Cermi, del Consejo Nacional de Discapacidad, de Autismo Europa y
de la Organizacion Mundial del Autismo. Esta reconocida como entidad de utilidad publica y tiene concedida
la medalla de oro de la orden civil. Representamos a 75 entidades y nos organizamos localmente de la
siguiente manera. Tenemos ocho federaciones. No tenemos una federaciéon en cada autonomia, pero lo
intentamos. Es uno de nuestros objetivos. El resto son asociaciones y fundaciones que dan servicios
directos, esto es lo mas importante porque es lo que llega directamente a las personas con trastorno de
autismo. Estamos practicamente implantados en todo el territorio estatal. Quince de las diecisiete
comunidades y las dos ciudades auténomas. Esto supone un abanico amplio de servicios, pero por otro
lado una vision estratégica y de conjunto privilegiada. Al final somos los que detectamos las necesidades
y como se estan dando los servicios a nivel estatal. A esto hay que anadir otras dos confederaciones que
es Fespau con otras 20 entidades y la Federacidn Asperger Espafia con otras 20 entidades, en total como
unas 120 entidades somos las que ahora mismo estamos llevando el autismo especificamente.

¢, Qué hacemos con las personas con autismo, que al final es lo importante? Este conglomerado de
asociaciones hace diagnostico especializado, con 25 centros de atencidon temprana, 45 centros de
diagnéstico especializado, mas de 30 centros educativos, programas de apoyo a la educacién ordinaria,
mas de 28 de educacién primaria y alrededor de 24 de la ESO, 17 programas de empleo con apoyo, 25
centros de atencion diurna, 15 servicios de vivienda y mas de 50 programas de apoyo con familia. Puede
parecer mucho, pero para 450.000 personas es claramente deficiente.

La sefiora RESPONSABLE DE ASESORAMIENTO TECNICO DE LACONFEDERACION AUTISMO
ESPANA (Vidriales Fernandez): La situacion actual del colectivo en Espafia que quizas es una de las
prioridades o necesidades mas apremiantes que nosotros vemos es que la principal realidad es que no
disponemos de datos sobre el colectivo de personas con autismo a nivel poblacional. No tenemos
informacioén de cuantas personas hay, de donde estan esas personas, de qué edades tienen, de qué
servicios estan recibiendo y qué servicios no estan recibiendo. Porque realmente no hay un censo de
personas con autismo y los datos que hay de las fuentes estadisticas oficiales son confusos, tienen
limitaciones y nos hace muy dificil acceder a una informacién veraz y fiable sobre el colectivo. Tenemos
una gran demanda, como decia Jesus, aunque el numero de entidades se ha multiplicado en los ultimos
veinte afios, pero se ha multiplicado también el numero de personas con TEA. La demanda de servicios
especializados es muy alta, los servicios estan saturados, hay unas listas de espera enormes, hay
territorios donde no hay servicios especializados y las diferencias territoriales entre unas comunidades
auténomas y otras son muy importantes. Nos encontramos con un problema muy significativo y es que
en muchas ocasiones los servicios que se estan dando dentro de lo que son los sistemas generales no
son especializados, sino que ademas no incorporan de manera real cuales son las necesidades del
colectivo. Como les digo en Espafia no tenemos datos a nivel poblacional. Hay estudios en otros paises,
sobre todo en Reino Unido que tiene un desarrollo bastante importante de politicas y de movimiento
asociativo. Se pone de manifiesto que aproximadamente el 50 % de las personas con autismo necesitan
apoyos durante veinticuatro horas al dia. Una de cada dos personas necesita apoyos durante veinticuatro
horas al dia. El 70 % de las personas con autismo en Reino Unido que tienen también otro desarrollo de
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servicios que no es el que tenemos nosotros manifiesta que no tiene apoyo para todas las necesidades
que presenta. Se presentan problemas de salud mental, el 79 % de las personas con autismo presentan
mas de un problema de salud mental asociado al autismo a lo largo de su vida, mas del 60% dos
problemas de salud mental, cuando en el resto de la poblacién no llega al 15 %. EI 50 % de las personas,
una de cada dos, experimenta situaciones de bullying a lo largo de su vida. Menos del 10% vive de
manera independiente y segun los datos que tenemos de autismo en Europa entre el 80 y el 90 % no
tienen un empleo.

El sefior DIRECTOR GERENTE DE LA CONFEDERACION AUTISMO ESPANA (Garcia Lorente):
Voy a contar ahora el marco para dar respuesta a estas necesidades. Como ha comentado Ruth, al final
la conclusion es que estamos metidos en un circulo vicioso y pernicioso, porque por un lado somos una
discapacidad creciente. Estamos creciendo a un 600 % en los Ultimos veinte afios. Con un tejido creciente
pero poco desarrollado. Hay que tener en cuenta que la primera persona que se le diagnosticé autismo
todavia esta viva y tiene setenta afios. Eso nos da una idea de lo reciente que es este trastorno y de la
importancia que tiene abordarlo. Por ultimo, no podemos obviar los recursos necesarios son muchos,
porque practicamente los ratios que estamos necesitando para una persona con autismo es uno a uno.
Hay otro tipo de discapacidad que no necesita ese tipo de ratios. Al final los recursos que necesitamos son
muchos. Tenemos que priorizar y las necesidades son muchas. El marco que hay ahora mismo creado en
la estrategia espanola en el trastorno del espectro del autismo que, tras la comparecencia de Autismo
Espana el anterior 7 de mayo aqui en esta misma Comisién, dio como resultado la propuesta de una
proposicion no de ley el 24 de octubre, que se aprobo por todos los grupos parlamentarios, lo cual nos da
una idea de que no es una cuestion de partido, sino de necesidad y de personas. Por acuerdo del Consejo
de Ministros del anterior 6 de noviembre de 2015, hace poco mas de cinco meses, se aprobd. Pero no es
la unica. Es la que tenemos ahora aprobada. Pero si vemos antecedentes estamos hablando de que
en 2003 el Grupo Popular ya presenté una mocion en el Senado; el Grupo Socialista presenté una PNL
en el 2007 en el Congreso; el Grupo Popular de nuevo en 2009 propuso otra mocion en el Senado;
Convergeéncia i Unié lo hizo en el 2011 y la Izquierda Plural en 2014. Esto significa que buena parte de la
Céamara ha hecho los esfuerzos necesarios. Al final ha culminado con esta estrategia, pero lo importante
es poner medidas en marcha. La estrategia ahora no estd definida desde la Confederaciéon Autismo
Espafia y nuestras entidades lo consideramos un hito histérico. Es mas, es la primera en Europa. Tiene
un desarrollo total, 360 grados para atender a las personas con autismo con quince lineas. Nosotros
queremos ahora definir cuales son las prioridades que tenemos nosotros y lo que es mas urgente e
impostergable que creemos que es una de las misiones principales que tenemos porque por algun lado
hay que empezar.

La sefiora RESPONSABLE DE ASESORAMIENTO TECNICO DE LA CONFEDERACION AUTISMO
ESPANA (Vidriales Fernandez): En este sentido las demandas prioritarias se centran en cinco areas
fundamentales. La primera es la de deteccidn, diagnostico y atenciéon temprana. Ahora mismo la deteccion
de los TEAYy el diagndstico se retrasa aproximadamente en dos o tres afios desde que la familia empieza
a ver que hay algo que es diferente en el desarrollo de sus hijos. Por tanto, todo lo que es el acceso a
servicios y a intervenciones especializadas, que ahora mismo es el unico tratamiento validado, la
intervencién psicoeducativa también se retrasa. El ambito de la educacion es de especial interés, porque
las personas con autismo tienen necesidades muy variables. Hay personas que tienen muchas necesidades
de apoyo, con una discapacidad intelectual muy significativa. Otras estan dentro de los circuitos ordinarios
de educacion y hace falta mucho trabajo en ese ambito. También la salud y la sanidad, la vida adulta
practicamente no tenemos informacion sobre la situacion de las personas adultas con autismo. Ya decia
que muchas de ellas estan desempleadas muy pocas acceden a la vida independiente. Luego todo lo que
tiene que ver con la sostenibilidad de los servicios de apoyo, la especializacién y el apoyo a las familias,
es fundamental. En este sentido, dentro de que sabemos que hay multiples necesidades, creemos que es
importante —y asi transmitirlo hoy también— priorizar sobre algunas que consideramos de especial
importancia. Garantizar diagnéstico especializado interdisciplinar que sea gratuito y que no admita esa
demora desde que la familia empieza a ver que hay algo que no va bien, porque normalmente es la familia
la que ve que hay algo en el desarrollo de sus hijos que es diferente, pensamos que es prioritario. También
favorecer el acceso a una atencion temprana que se garantice hasta los seis afos, porque ahi hay
muchisima dispersién entre unas comunidades y otras. En algunas se garantiza hasta los tres, en otras
hasta las seis, es importante porque a veces los TEA no se diagnostican antes de los tres afios, en
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muchas ocasiones, con lo que el nifio o la nifia se quedan fuera de los circuitos de atencién temprana.
Para ello qué es fundamental, incorporar herramientas de deteccion precoz en el seguimiento rutinario del
nifio sano, que son cosas relativamente sencillas. Protocolos de herramientas que estan validadas y que
se incorporan como una medida mas, como cuando el pediatra mide o pesa al nifio pues también explora
otra serie de indicadores y que realmente facilitarian la deteccion y la derivacion lo mas temprana posible
a un circuito de diagndstico especializado. En el &mbito de la educacién pensamos que es esencial que
se garantice en todo el territorio espafiol una red suficiente y variada de servicios educativos, de centros
educativos, de apoyos educativos que realmente hagan posible que los nifios tengan una atencion
educativa de calidad y adecuada a sus necesidades. También flexibilizar e innovar en la oferta educativa
actual, porque una de las necesidades que nos encontramos es que muchos nifios y muchas nifias pueden
progresar en el sistema educativo, pero acaban abandonando porque realmente el sistema es tan
encorsetado y tan inflexible que a veces cosas como son adaptaciones a la evaluacién o la promocion o
contemplan sus necesidades.

En el ambito de la salud y de la sanidad, tenemos experiencias de comunidades autbnomas que estan
incorporando unidades especializadas en servicios sanitarios publicos. Realmente pensamos que es una
de las vias esenciales para garantizar que la atencién sanitaria se conciencia, se visibiliza este tipo de
trastornos en el ambito sanitario y se prevén y se tiene una adecuada atencion a la salud, incluyendo la
salud mental que seria un area de especial relevancia. Esto y la implantacién de protocolos de asistencia
sanitaria integrales que se adapten a las necesidades del colectivo del ambito sanitario son de especial
dificultad para este colectivo y seria un area fundamental.

El sefior DIRECTOR GERENTE DE LA CONFEDERACION AUTISMO ESPANA (Garcia Lorente):
Para seguir avanzando con las prioridades y necesidades. Esta claro que en vida adulta en empleo, que
dentro del ciclo vital es la etapa mas larga, mas de cuarenta afios, hay que fomentar medidas que faciliten
el acceso al empleo y creemos que una de las mejores modalidades, pero no la Unica, que nos esta
funcionando es el empleo con apoyo, con lo cual seria importante la adecuacion de la normativa actual.
Por otro lado, tenemos que favorecer el desarrollo de los servicios de atencion diurna y ocupacional. Nos
tenemos que dar cuenta que si el 90 % de las personas con autismo no trabajan en algun sitio tienen que
estar. Por ultimo, facilitar la independencia respecto a los hogares familiares garantizando alternativas
flexibles de vivienda, bien pueden ser residencia o bien pueden ser viviendas tuteladas.

Como ultimo punto prioritario, la sostenibilidad de los servicios y apoyo a las familias. Hemos dicho
antes los servicios principales con los que contamos, pero hay que mantenerlos y consolidarlos. Con lo
cual, por un lado, garantizar el nivel de financiacién adecuado, no solamente a la construccion de edificios,
sino después al desarrollo de programas y al mantenimiento de unos ratios adecuados y profesionales
especializados. Llevamos mas de veinte afos de trabajo asociativo y ahora mismo la cantera de
profesionales de trastorno del espectro del autismo en Espafia es importante, no podemos ir hacia atras
desarrollando servicios generalistas cuando es una necesidad especifica y particular. Finalmente, facilitar
el apoyo a las familias. No tenemos datos concretos, pero los problemas familiares, rupturas matrimoniales,
divorcios, abandonos es bastante importante en nuestro colectivo.

No queremos dejar pasar la oportunidad de que se oiga la propia voz de las personas con autismo.
Hemos traido un pequefio video del manifiesto del Dia mundial del Autismo, que son ellos los que hablan
y no nosotros. (Se proyecta el video). Es la historia de vida particulares que nos llegan a todos.

Por concluir y aprovechamos que nos dan voz para pediros, porque creemos que la unica forma de
mejorar la calidad de vida de estas personas es, ya que tenemos una estrategia, desarrollar la
implantacion efectiva del Plan de accidén, que esta prevista en un afio. De una forma efectiva, prioritaria
y priorizada. No creemos que haya que guardar toda la tarta de repente, sino trozo a trozo, pero es
importante ir avanzando. Para ello, y aprovechando que el Dia mundial del Autismo, el dia 2, nuestro
simbolo fue un testigo que simboliza que la responsabilidad es de todos, que la responsabilidad es
compartida, hemos traido un regalo a los miembros de la Mesa para hacerles responsables o
corresponsables. Tedfila ya sabemos que lo cogio, tenemos foto de ella. Muchas gracias por escucharnos
y estamos a su disposicion.

Lasefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias, a Jesus Garcia Lorente y a Ruth Vi’driaIeS.Acontinuacién
vamos a empezar con el turno de los grupos. En primer lugar, tiene la palabra don Iliigo Alli Martinez.
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El sefior ALLI MARTINEZ: Muchisimas gracias, sefiora presidenta.

Muchisimas gracias, tanto a Jesus Garcia Lorente, director gerente de la Confederacion Autismo
Espafia como a Ruth —no recuerdo su apellido—, perdbneme, muchisimas gracias por sus explicaciones
y por la magnifica presentacion que han hecho. Imagino que estaran habituados, porque no es la primera
vez que vienen al Congreso, seguro que no, a que todos los grupos politicos le digamos nuestro grado de
compromiso, nuestra vinculacion por el bien de los TEA, hay que dar muchos avances en firme en relacion
con los apoyos que necesita una persona con trastorno del espectro del autista para su vida cotidiana y
los recursos publicos que son necesarios. También es cierto —y conviene destacarlo— que ya se ha
desarrollado la estrategia espafiola para el TEA. Es ahora cuando corresponde, tanto al Gobierno central
como a las autonomias y a cada una de las comunidades, dar esos apoyos basicos esenciales y
especialmente individualizados a cada una de esas personas y, por tanto, a cada uno de los entornos
familiares que tienen en este momento una persona en el seno de esa familia con cualquiera de los
trastornos del espectro del autismo. Cuando hablamos de discapacidad, en genérico, deberiamos hacer
la diferencia entre cada persona con discapacidad, porque cada discapacidad es diferente y cada persona
con discapacidad también I6gicamente, y cada persona con discapacidad, sea cual sea, o con cualquier
tipo de trastorno tiene un proyecto de vida, o, al menos, deberiamos preguntarle qué proyecto de vida
quiere, y no decidir por ellos, y en funcién de sus capacidades, que tienen muchas, y, en funcién también
de sus limitaciones, dar esos apoyos para ese proyecto vital, al cual todos tenemos derecho. Por tanto, el
modelo de futuro al que debe tender la sociedad espafiola y cada una de las comunidades, con las
competencias delegadas que tenemos en materia de prestaciones a esas personas y sus entornos
familiares, deberia ser al menos el de unos servicios minimos de apoyos en esa vida cotidiana en el
ambito de la salud, de la educacién, la cultura o cualesquiera otros que necesiten, como usted decia muy
bien, en las 24 horas del dia.

Pero especialmente en el ambito del autismo esto resulta tremendamente complejo, a diferencia de
otros tipos de discapacidades, intelectuales o fisicas, primero por esa invisibilidad, como ustedes han
indicado correctamente. El propio pronto diagndstico en cualquiera de estos nifios resulta tremendamente
complicado, sobre todo porque solo queda reflejado desde el ambito conductual, con lo que eso supone,
como bien saben ustedes, mejor que nadie, porque, cuanto antes se introduzcan los programas de
estimulacién precoz a esas personas, mayor grado de autonomia tendran. Entre los grandes objetivos que
ha de tener el modelo de una sociedad que se base, cémo no, en la Convencién de los Derechos Humanos
del afo 2006 de las Naciones Unidas, en relacidén con las personas con discapacidad se han de lograr tres
fundamentalmente: primero, que tengan una vida auténoma, es decir, una vida independiente, con sus
capacidades y limitaciones; en segundo lugar, que tengan una vida inclusiva, que no es otra cosa que vivir
en comunidad —por tanto, nunca apartarlos, en especial de su entorno familiar—; y, en tercer lugar,
aunque ya muy manido, buscar su desarrollo personal. Y eso, insisto, esta basado en los recursos publicos
suficientes, también en el esfuerzo que tiene que realizarse por parte de esas personas y sus familias,
para que, en definitiva, en un futuro préximo hagamos mucho mas visible, mucho mas inclusiva la vida de
estas personas.

Por tanto, quiero destacar la labor que ustedes realizan y una vez mas agradecer su esfuerzo, porque
estoy seguro de que las horas del dia son pocas para todo el trabajo que tienen por delante. Como
portavoz del Grupo Mixto y especialmente de Union del Pueblo Navarro, sepan que, desde la humildad de
los escanos, tienen el apoyo para aquellas politicas que sean necesarias para lograr una vida inclusiva de
estas personas. Enhorabuena por su labor.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias a don Ifiigo Alli Martinez.
A continuacion, va a tomar la palabra dofia Ester Capella, de Esquerra Republicana.

La sefiora CAPELLA | FARRE: Gracias, sefiora presidenta.

Agradezco que hoy ustedes hayan venido a ilustrarnos sobre los trastornos del espectro del autismo
y pongo en valor lo que nos han explicado. Como portavoz de Esquerra Republicana de Catalunya, quiero
insistir en el trabajo que se hace. Usted ha hecho una descripcién de las entidades, y en Catalufia hay mas
de trece, algunas pertenecientes a esta confederacién espafiola, a las que conozco especialmente por el
trabajo que desarrollé durante una época de mi vida, tres afios, que me parecieron pocos para conocer
especialmente aspectos importantes de ciertas discapacidades.

Tomo nota de aquello que hemos hecho bien. Por ejemplo, por lo que respecta a Cataluia y en
especial a Barcelona, los equipos de atencion precoz, los EIPI, fundamentalmente en los distritos de
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Ciutat Vella y Nou Barris, para detectar cualquier tipo de discapacidad y, en consecuencia, actuar de una
forma rapida e inmediata. Ponemos en valor también que estamos un poco mejor que afios atras. Si lo
miramos desde la perspectiva del tiempo, nos damos cuenta de que hemos avanzado en el diagndéstico,
una cuestiéon muy importante porque nos permite abordar las distintas maneras de manifestarse las
diferentes discapacidades, especialmente en el autismo, y, por tanto, ponemos de relieve la necesidad de
continuar trabajando en aspectos que ustedes apuntaban. Nunca son suficientes los medios que se
emplean ni los recursos que tendremos, porque es verdad que los recursos son finitos, y, por tanto, ello
nos incapacita a cada uno de nosotros también para poder abordar con toda la intensidad la diversidad en
la que se nos manifiestan las discapacidades, pero tomamos nota. Digannos como tenemos que hacerlo,
aunque se van haciendo cosas. Pero hay un aspecto que me preocupa especialmente, que es la
invisibilidad, sobre todo frente a aquellas situaciones que, por lo que sea, no queremos que se hagan
visibles. También esta la saturacion de los servicios, muchas veces por falta de especializacion en los
servicios sociales, educacion, la sanidad, etcétera. Y un aspecto sobre el que me gustaria que ustedes se
explayasen un poco mas seria el relativo a los medios de que disponemos en relacién a las familias, su
descanso y acompafiamiento, porque los primeros recortes que se produjeron fueron en estos servicios,
que limitan sustancialmente a las familias.

En definitiva, desde Esquerra Republicana entendemos que la invisibilidad es uno de los aspectos
mas importantes. Se trata de hacer visible aquello que no queremos ver o que muchas veces se deja
invisible porque no hay medios para explicarlo. Pero en todo caso digannos qué medidas creen ustedes
que serian necesarias para hacer visible los trastornos del espectro del autismo.

Muchisimas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias a dofa Ester Capella.
A continuacién, vamos a dar la palabra a dofia Maria Pilar Ardanza, del Grupo PNV.

La sefiora ARDANZA URIBARREN: Buenas tardes.

Les agradecemos sus explicaciones y, sobre todo, la rotundidad, su claridad y brevedad. En efecto,
tienen ustedes muy bien detectadas cuales son las necesidades, qué es lo que se demanda de la sociedad
y, en concreto, de esta Camara y de los politicos que aqui somos representantes. Efectivamente, creo que
el autismo es una realidad que cada vez esta adquiriendo una mayor notoriedad y que cada vez estamos
mas implicados.

Han subrayado ustedes que les parecen importantes la atencion temprana y la deteccion precoz en
ayuda a esas familias. Supongo que en muchos de los relatos que dicen que podrian contarnos se tratara
de la impotencia de padres que no saben lo que pasa, que el pediatra no les da una explicacion, pero que
notan que algo no va bien.

Han comentado que existe una serie de protocolos. A pesar de que a lo largo de la vida las necesidades
van cambiando, con respecto a esos periodos de atencion temprana, me gustaria saber si esos protocolos
ya estan reconocidos e implantados en todas partes. Porque una forma de poder avanzar en la deteccion
precoz, si esos protocolos estan validados por el sistema médico, es fomentar que sean aplicables en
todos los lugares; creo que podriamos hacer una labor importante para que se pudieran aplicar cuanto
antes.

Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias a la sefiora Ardanza.
A continuacién, vamos a dar la palabra a la sefora Ribera, de Democracia i Llibertat.

La sefiora RIBERA | GARIJO: Gracias, sefora presidenta. Buenas tardes a todos los compafieros.
Y, en especial, damos la bienvenida a los sefiores comparecientes.

Al igual que ha subrayado mi compafiera del Partido Vasco, me ha parecido muy efectiva su
presentacion. Veo que vienen a buscar trabajo; mas que trabajo, soluciones a los problemas. Nos han
hablado de un plan de accién que me gustaria que me confirmaran si se refiere a las necesidades que se
han ido detectando en cada uno de los ambitos, es decir, consideramos a una persona con autismo, la
situamos en su ambito natural: su familia, la educacion, la sanidad, sus necesidades vitales, y como
ayudamos para que pueda realizarse plenamente.

No conozco mucho el tema, mas que por proximidad comun —es un alegato a mi favor, aunque me
sabe mal que sea la ignorancia—, pero creo que no tienen nada que ver —me gustaria que ustedes lo
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confirmaran vy, si estoy equivocada, me rectifiquen, por favor— el autismo y la capacidad intelectual, sino
que se trata de un problema de comunicacién, por lo que entiendo que no es una enfermedad, sino una
manera de ser. Si esto es asi, creo que existen muchos estereotipos aun hoy que tendriamos que romper.
Por eso, necesito que me confirmen si la premisa de la que parto es correcta, porque cuando tenemos una
imagen falsa de un tema podemos considerarlo un problema y, como los problemas no nos gustan, no
estudiamos como solucionarlo, pero, si creemos que es facil, nos ponemos a ello con mas interés.

La disposicion de Democracia i Llibertat es segura, y, por lo que conozco a los comparieros de esta
comisioén, también la de los otros grupos, y me lo ha demostrado el hecho de que ustedes mismos han ido
desgranando distintas aportaciones positivas de épocas anteriores. Lastima que no sabemos para qué
mas dara esta legislatura, pero creo que esta es una buena Comisién desde la que apoyarles y hacer
adelantar todos estos aspectos que nos estan exponiendo.

Y, como con los estereotipos, que tienen un condicionante negativo, y lo que ha comentado mi
compafiera de Esquerra Republicana sobre el tema de la invisibilidad, yo también quisiera saber si
consideran que este tema es invisible, porque es verdad que afecta a un niumero determinado de la
poblacion, y, si yo misma, que creo que estoy en un estatus del que no me puedo quejar sobre la informacion
que me llega, tengo que preguntarles sobre estas cosas, quizas para otras personas que no se encuentran
en las mismas condiciones aun sea mas complicado. Pero, sobre todo, lo que me preocupa mas es si
quienes tienen que priorizar los recursos, que al final son los responsables en el Gobierno, del color que
sea, en la comunidad que sea, disponen de esta informacién correctamente. Me consta mas o menos lo
que se esta haciendo en Cataluia, pero creo que también nos queda por delante un camino bastante
importante, y, en todo caso, nosotros estamos aqui para apoyarles.

Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias a dofia Elena Ribero por su intervencion.
A continuacion, vamos a dar la palabra al portavoz del Grupo Ciudadanos, don Marcial Gémez.

El sefior GOMEZ BALSERA: Buenas tardes, sefiorias.

Me sumo a los agradecimientos expresados por mis comparieros a los sefiores comparecientes por la
claridad de su exposicion.

Efectivamente, como ustedes han dicho, cada vez somos mas las familias que convivimos con la
diversidad funcional y, muy especialmente, cada vez somos mas las familias que convivimos con el TEA.
Y, seforias, hablo de diversidad funcional, y no hablo de discapacidad ni de capacidades, porque, si
hacemos esto, lo primero que tendriamos que decir en el caso de personas con TEA es que tienen
capacidades asombrosas y que desgraciadamente pasan desapercibidas para la mayor parte de la
sociedad.

Para la familia es fundamental la labor que ustedes realizan, la labor de las asociaciones. Ustedes nos
dan voz, ustedes nos ponen rostro, nos representan ante las instituciones y les animamos a que continden
con esa labor, a que sigan trabajando por y para las personas con TEA.

Les felicito igualmente por los actos del pasado dia 2, el Dia Mundial de Concienciacion sobre el
Autismo, y muy especialmente por la campafia del testigo azul: Pasalo por el autismo, campania en la que
participamos muchos de los presentes y que consiguié ser muy vial. Pero voy a compartir con ustedes
también una reflexiéon que tomo prestada del senador Tomas Marcos, que nos acompana esta tarde, y es
que para las familias los 365 dias del afio son el Dia Mundial de Concienciacion sobre el Autismo. Cada
dia del afio, cuando vamos a un restaurante, tomamos el transporte publico, acudimos a un servicio de
urgencias, es el Dia Mundial de Concienciacién sobre el Autismo.

Al hilo de lo que comentaba la compariera de Democracia i Llibertat acerca de algunos estereotipos,
también quiero dejar constancia de que, del mismo modo que hacemos un esfuerzo por no utilizar un
lenguaje sexista, debemos hacer un esfuerzo por no utilizar el adjetivo autismo con fines peyorativos, para
referirnos a personas despistadas, hurafias 0 meramente solitarias, porque con ello estamos alimentando
esos falsos mitos a los que hacia referencia esta compafiera.

No se es autista, se tiene autismo, y el autismo no tiene cura, no es una enfermedad. Ni se cura a los
seis afos, como bien sabemos, cuando termina la etapa de la atencion temprana, cuando terminan estos
programas, ni se cura a los 21 afios, cuando se acaba la asistencia garantizada en los centros de educacion
especial, y en ese momento esos jévenes se encuentran en un limbo asistencial, buscando plazas en
centros ocupacionales para adultos, que, como ustedes han dicho, no siempre son centros especializados,
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y, al menos, encontramos a través de las asociaciones consuelo, ya que ustedes intentan suplir esas
carencias en la medida de sus posibilidades.

Y ahora me temo que viene la parte politica de mi intervencion. Desde Ciudadanos nos gustaria
trasladar al Grupo Popular, para que a su vez lo traslade al Gobierno, dado que no tenemos muchas
ocasiones de interactuar con el Gobierno, la idea de que esta muy bien contar con una estrategia espafola
en TEA en tanto que a ustedes se les ha dado espacio y participacion, a las asociaciones y a los colectivos
del tercer sector, pero esta estrategia esta repleta en sus objetivos de infinitivos bienintencionados. Se
habla de favorecer, promover, fomentar, facilitar, y, sin embargo, en el apartado de su implantacion se
recoge —y cito textualmente—: sin aumento de dotaciones, ni de retribuciones ni de otros gastos de
personal. Sefiorias, no nos explicamos cémo se pueden conseguir sin dotacion econémica, por minima
que sea, los objetivos que cita esta estrategia, y mucho nos tememos que el documento quede vacio de
contenido si nos limitamos a pasar la pelota a las comunidades auténomas.

Igualmente, queremos trasladar al Gobierno, al Gobierno presente o al Gobierno futuro, asi como a
los sefiores comparecientes que encontraran al Grupo Parlamentario Ciudadanos como participe activo
en la agenda politica de la discapacidad y muy especialmente en lo concerniente a mejorar la accesibilidad
y la autonomia personal de las personas con TEA.

Termino mi intervencién agradeciéndoles nuevamente su exposicion y trasladandoles un par de
preguntas. Nos gustaria saber si se ha formado la comisidon de seguimiento de la estrategia espafiola
sobre TEA, que seria una comision dependiente de la Direccién General de Politicas de Apoyo a la
Discapacidad y en la que ustedes deben tener participacion, y, en caso afirmativo, qué grado de
cumplimiento o implantacién de la estrategia han podido constatar en esa comision.

Y me gustaria formular una segunda pregunta, pero no sé si ustedes estan al tanto. Ha habido estudios
basados en gemelos idénticos de los que solo uno presentaba TEA que han puesto de manifiesto que
ademas del componente genético existe un detonante externo en la causalidad. Me gustaria preguntarles
si tienen constancia de la existencia de nuevos estudios encaminados a la deteccién y prevencion de ese
detonante o causa externa.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias al sefior Gébmez Balsera.
Por el Grupo de Podemos, tiene la palabra dofia Rosa Ana Alonso.

La sefiora ALONSO CLUSA: Muchas gracias, sefiora presidenta.

Muchas gracias por esta comparecencia, que creemos imprescindible, porque toda informacion es
poca para tener conocimiento sobre los trastornos del espectro autista y para hacer visible de este modo
a un colectivo esencial en nuestra sociedad. Nos parece alarmante, por ejemplo, el aumento de su
prevalencia, cada vez mayor, y la gran diversidad que abarcan estos trastornos del espectro autista. Por
todo ello damos una importancia enorme a dar respuesta a este colectivo como parte de una sociedad
inclusiva, en la que deben estar.

En cuanto a la importancia de la deteccidn, diagndstico y atencidn temprana, querriamos conocer de
qué forma creen ustedes que se debe facilitar y desarrollar esa atencién temprana, cual es su
posicionamiento concreto sobre la atencidon temprana, esencial en el desarrollo de los nifios y las nifas
con autismo.

En cuanto a educacién, teniendo en cuenta que el Estado espafiol suscribié en 2008 por unanimidad
en el Parlamento la Conveccion Internacional de Derechos de las Personas con Discapacidad, que en su
articulo 24.1 hace referencia a garantizar el derecho a una educacioén inclusiva para todos los nifios y
nifias con discapacidad, nos gustaria conocer cuales son los planes de la Confederacion Autismo Espaia
para impulsar este derecho frente a los diferentes gobiernos autonémicos.

Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias a dofia Rosa Alonso por su intervencion.
A continuacién, vamos a dar la palabra al portavoz del Grupo Socialista, don Joan Ruiz.

El sefior RUIZ | CARBONELL: Gracias, sefiora presidenta.

Bienvenidos a la casa de todos los ciudadanos y ciudadanas.

Mientras ustedes hablaban me he apuntado dos palabras: lujo e invisibles, porque realmente es un
lujo escucharles a ustedes. La verdad es que esta Comisidon es un lujo por las personas que vienen por
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aqui. Uno acaba descubriendo, conociendo sectores de la sociedad que estan a nuestro alrededor que
son realmente invisibles, ademas de la mano de personas que, como ustedes, conocen muy bien ese
sector.

Los representantes del Grupo Socialista hemos tomado buena nota de lo que han dicho. Al presidente
del Cermi ya le dijimos la semana pasada que queriamos tener una relacion de colaboracion, y afiadi que
de complicidad, porque para nosotros, a quienes nos gustaria que fueran al paso la accion del Gobierno
y las necesidades de las entidades relacionadas con la discapacidad, es imprescindible el dialogo, la
colaboracion, la complicidad, independientemente de que estemos en el Gobierno o en la oposicién.

Echando un vistazo, y creemos que a un observador imparcial le ocurriria lo mismo en la pasada
legislatura, no parece que en el caso del autismo hayamos avanzado mucho en estos ultimos cuatro afios
por lo que ser refiere al dia a dia. Es verdad que en parte gracias a su comparecencia en esta Comision
en 2014 acabamos votando todos juntos, porque nos pusimos de acuerdo, una proposicion no de ley
pidiendo al Gobierno que elaborara una estrategia nacional del autismo, cosa que hizo y que aprob6 el 6
de noviembre, casualmente poco antes de las ultimas elecciones generales. Ahora bien, sobre cosas
concretas que lleguen al dia a dia de las personas afectadas por el TEA, consideramos que se ha hecho
muy poco, tan solo este acuerdo de Consejo de Ministros, que por ahora Unicamente es una buena
declaracion de intenciones. Me gustaria estar equivocado, lo digo sinceramente, no lo digo por criticar al
actual Gobierno, que lo sigue siendo, y al menos parece que lo sera durante unos cuantos meses mas,
sino a partir de lo que nos solicitaron —lo recuerdo porque estaba aqui— en el Gltimo mandato, que fueron
prioritariamente dos cosas: que hiciéramos lo posible por que hubiera una educacion flexible, que
favoreciera la integracion en la escuela inclusiva, en la escuela para todos, y que tuviéramos también en
cuenta que la educacién que necesitan las personas afectadas por el trastorno autista no termina con la
educacion infantil o juvenil, sino que llega mucho alla; y lo segundo que nos solicitaron fue que impulsaramos
su participacion —esto me lo apunté porque no tenia idea— en actividades de ocio, deporte, cultura.
¢ Encuentran ustedes que en estos Ultimos cuatro afios se haya avanzado en estas dos prioridades? A mi
me parece que no mucho. A su juicio, ¢los recortes y la desaparicion en muchos casos de personal de
apoyo han afectado a la integracion de nifios y nifias con autismo en las escuelas? ¢Sucede como en
otros ambitos de la discapacidad, que haya retrocedido el porcentaje de personas con TEA en la educacion
inclusiva? ¢ Tienen ustedes nimeros sobre eso? Nos los pueden hacer llegar?

Reafirma lo que digo, lo de llegar al dia al dia con acciones concretas, echar un vistazo a los
Presupuestos del Estado y no encontrar partidas destinadas a estas prioridades que ustedes nos indicaron.
Tal vez sea por lo que escribia ayer en un articulo en el El Pais la senadora socialista Luisa Carcedo; decia
que la agenda politica esta tan llena de debates, declaraciones, especulaciones, tertulias, fotos —yo
afadiria de tuits— que no nos dejan espacio para las politicas que afectan al dia a dia de los ciudadanos,
de lo que todos somos responsables, tanto el Gobierno como la oposiciéon. Claro que también podria ser
cierto, y me alegraria, que la accion de Gobierno haya ido por otros derroteros, mediante acuerdos con
ustedes, con programas, en fin, con cuestiones mas generales que no hemos podido detectar. ; Nos los
podria especificar si eso ha sido asi? Porque a veces, es verdad, se ayuda o se perjudica directamente
sin citar siquiera a quien se acaba afectando, por ejemplo como se ha hecho con la paralizacién y diria
que casi desguace de la ley de autonomia personal. Ya con los primeros recortes en 2011 y 2012 de las
cantidades destinadas a atender el nivel minimo y el concertado, el recorte en la aportacién al sistema
ascendio a 2.248 millones de euros, cantidad que entre otros colectivos también hubiera ido a atender a
personas con TEA, y a lo que habria que afadir el golpe sufrido por los cuidadores no profesionales
—de los que, por cierto, mas del 90 % eran mujeres—, a los que el Gobierno, entre otras cosas, ha
quitado la cotizacién a la Seguridad Social. Ambos extremos han afectado a las personas con autismo, en
especial, a nifios y nifias. ¢ Tienen ustedes datos sobre esto que acabo de decir? jHa sido asi? Estos
recortes son un mal negocio —no es la mejor palabra—, puesto que en unos afios las personas con TEA
a las que podriamos haber ayudado a ser auténomas tendran un grado superior de dependencia, cuando
sean mayores, lo que nos generara un mayor gasto. En este pasado afio 2015 se dio incluso un caso por
cada 150 nacimientos en algunos paises, segun datos de Autismo Europa, y creo que ustedes también lo
han dicho ahora, y que en Espafia tengamos unas 450.000 personas afectadas; aunque a los casos que
requieren una atencion tan continuada de su entorno seguramente que habria que sumar algunas de esas
mismas personas de su entorno.

Finalmente, algun detalle. Hablando la semana pasada con responsables de la asociacién que agrupa
a padres y madres de nifios con TEA en Tarragona me comentaron un proyecto que tienen: Entén el teu
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entorn amb pictogrames, que traducido es Entiende tu entorno con pictogramas, que intenta una mejor
comunicacién de las personas con TEA. Me dijeron que hay experiencias en ese sentido. ¢ Es realmente
util? ¢ Tienen ustedes material sobre eso? ;Nos lo pueden facilitar? En un pais turistico como es el
nuestro parece que no seria dificil su implantacion.

En materia laboral, ¢ tienen ustedes cifras sobre personas con autismo trabajando? Yo he encontrado
alguna, y no van mas alla del 10, 11 %. Creo que usted ha indicado alguna cantidad similar. ¢ Qué tipos de
trabajo son aquellos que pueden realizar? Evidentemente, es un colectivo muy heterogéneo.

Otro detalle. Buena parte de las entidades del mundo de las discapacidades piden que revisemos todo
lo referente a las personas incapacitadas en nuestro pais con respecto a ejercer su derecho al voto debido
precisamente a sus discapacidades. ; Nos puede dar su opinion por lo que hace a las personas afectadas
por TEA sobre este tema?

Y yatermino. Ennombre del Grupo Socialista, les aseguro que tendremos en cuenta sus preocupaciones,
que nuestra actitud va a ser de colaboracion y complicidad para conseguir que las personas con autismo
y quienes conviven con ellas tengan una mejor calidad de vida, puesto que ademas nuestro programa
electoral se parece mucho, pero mucho con respecto a las prioridades que ustedes consideran para el
autismo, segun un texto que nos han enviado —y que he impreso—, que dice: Cinco prioridades del
autismo, TEA y sus familias. Se parecen realmente mucho, porque tenemos un objetivo comun con
ustedes. El otro dia escuché a un chaval autista en el teatro Alfil decir una cosa que me impresioné —me
lo apunté—: Me gusta y quiero aprender, trabajar, estar con mis amigos y con mi familia; por favor no me
pongas limites ni seas tu quien me encierre en un mundo aparte.

Gracies per la seva atencié. Gracias, sefiora presidenta.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Popular, tiene la palabra don Miguel Angel Paniagua.

El sefior PANIAGUA NUNEZ: Gracias, sefiora presidenta.

Buenas tardes, sefor Garcia Lorente y sefiora Vidriales. En primer lugar, como no puede ser de otra
manera, quiero agradecer a la Confederacion Autismo Espafia su comparecencia ante esta Comision, su
trabajo constante y su capacidad de dialogo, asi como sus palabras. Deseo, de verdad, que no les
defraudemos.

En su anterior comparecencia ante esta Comision nos pidieron una estrategia nacional. Atendiendo a
su peticion, y tras trabajar con ustedes y otras entidades, el Grupo Parlamentario Popular planteé una
proposicion no de ley instando al Gobierno a su elaboracién, y el Gobierno dio cumplimiento a ese
mandato. El pasado mes de noviembre, el Consejo de Ministros, dirigido por Mariano Rajoy, aprobé la
primera estrategia espafola en trastornos del espectro del autismo. Fue la primera vez que se abordo a
nivel estatal la problematica a la que se enfrentan las personas con TEA y sus familias a propuesta del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, en colaboracion con las entidades del tercer sector
que han participado activamente en su elaboracién, asi como el resto de ministerios y comunidades
auténomas. El documento plantea 15 lineas estratégicas que en el plazo de un afio debian reflejarse en
un plan de accion con medidas y acciones concretas.

Sefiorias, el indice de prevalencia de TEA ha aumentado en las ultimas décadas, situandose en la
actualidad en un caso por cada 150 habitantes en Europa, como bien nos han comentado, lo que se
traduciria en unas 450.000 personas con TEA en Espafia, cifra que se elevaria a un millén si se considera
que afecta a todo el entorno familiar. Queria preguntarles, en primer lugar, si consideran que este gran
crecimiento en los ultimos afios se debe a ese paso de la invisibilidad a la visibilidad o realmente es que
estan aumentando los casos reales. Se cree, ademas, que estos trastornos aparecen cuatro veces mas
en hombres que en mujeres. Puesto que se trata de estimaciones, uno de los principales objetivos de la
estrategia es promover la investigacion y el conocimiento del TEA, favoreciendo el desarrollo de sistemas
de informacién. Ademas, para mejorar el grado de conocimiento de la sociedad sobre el trastorno, la
estrategia marca también como propésito el fomento de campanfias de sensibilizacion, y ya ha comentado
aqui algun grupo su importancia.

Porotrolado, los TEAafectan al neurodesarrollo desde las etapas prenatales y es posible diagnosticarlos
hacia los dos afios. Sin embargo, tanto Espafia como la mayoria de los paises europeos tienen dificultades
para hacer un diagnéstico temprano, aspecto que es necesario mejorar y que es otro de los principales
objetivos de la estrategia. En este afan, se han tenido en cuenta los avances en el conocimiento sobre el
trastorno del autismo y los trastornos generalizados del desarrollo que han implicado cambios en los
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criterios de diagndstico y valoracion y, por tanto, en los modos de intervenir en los dmbitos sociales.
Ademas, con la llegada de la vida adulta los afectados se enfrentan a dificultades para acceder o mantener
un empleo, y por ello la estrategia persigue proteger el derecho de las personas con TEA a la vida
independiente, la autonomia, la igualdad y la accesibilidad. Para conseguirlo, se ha de promover el
empleo, para lo que la estrategia propone fomentar apoyos al trabajador con TEA y a los empleadores.
Con este documento, el Gobierno establecié un marco de referencia con el que se reconoce la necesidad
de fijar unos parametros minimos que contribuyan a evitar disparidades territoriales. Ademas de las
mencionadas, otras lineas estratégicas estan relacionadas con la salud, la mejora del tejido asociativo, el
acceso de las personas con TEA a los recursos comunitarios y la formacion de profesionales, entre otras.
Asimismo, los ejes de actuacion del documento tienen su referencia, l6gicamente, en la Convencion de
la ONU sobre los derechos de las personas con discapacidad, lo que llevé a este Gobierno a aprobar
en 2013 la Ley general de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion social.

Por ultimo, quiero hacerle una pregunta. Tengo unos conocidos y recientemente me he enterado de
que tienen un hijo Asperger, que se llama Javier y tiene siete afios. Yo tengo dos nifios de ocho y nueve
afos y queria saber si seria bueno —para mis hijos sé que seria bueno— para Javier que mis hijos y él
tuvieran relacion, que se vieran de forma periddica, que realizaran actividades conjuntas, etcétera. Me
gustaria saber como ven desde la asociacién el modelo de educacién inclusiva para los menores con TEA
y si estan de acuerdo con el Cermi en la desaparicion de los centros de educacion especial. La madre de
Javier ha participado en la Asociacién Autismo Palencia, con la que he estado en contacto en estos
ultimos dias, y me plantean que entienden el trabajo en red como la unica forma de intervenir en todos los
aspectos de las personas con TEA. Las intervenciones que realizan en colaboracién con las familias,
cuidadores, otras asociaciones, colegios y areas de salud mental derivan en una actuacion biopsicosocial
que mejora la calidad de vida de las personas y de su entorno mas cercano. Aunque ya se estan dando
pasos en ese sentido, necesitan una coordinacién mas extensa con las administraciones de educacion y
sanidad, en primer lugar, porque ellos son los que detectan los primeros sintomas de TEA en las personas;
en segundo lugar, porque una intervencién en una misma direccion consigue resultados sorprendentes.
Queria preguntar si estas opiniones, estos planteamientos son compartidos por la asociacion nacional.

Espero que esta estrategia que se puso en marcha a partir del 6 de noviembre, aunque algun grupo
sea un poco escéptico, dé sus frutos y dé resultados.

La sefiora PRESIDENTA: Gracias por su intervencion.

A continuacién, voy a dar la palabra a don Jesus Garcia Lorente y a dofia Ruth Vidriales, para que den
respuesta a algunas de las cuestiones que se han planteado. Como ya he dicho, si no disponen de ciertos
datos en este momento, les ruego que nos los envien y la Presidencia de esta Comision se los hara llegar
a todos los grupos.

El sefior DIRECTOR GERENTE DE LA CONFEDERACION AUTISMO ESPANA (Garcia Lorente):
Les doy las gracias por la inquietud y la curiosidad sincera que hemos visto en esta Comision. Es tanta la
curiosidad que quiero pedir perdon, porque probablemente no seamos capaces de dar respuesta a todas
las preguntas que han hecho. Haremos llegar todos los datos que podamos a la presidenta para que los
pase.

Vamos a intentar contestar a todo, pero voy a dejar a mi compafiera Ruth Vidriales las preguntas de
caracter técnico y después responderé yo a las de caracter mas politico.

La sefiora RESPONSABLE DE ASESORAMIENTO TECNICO DE LA CONFEDERACION AUTISMO
ESPANA (Vidriales Fernandez): He ido tomando notas. Espero responder a todo, pero si me dejo algo,
estaré encantada de volver a contestar.

Voy a empezar por las preguntas relacionadas con la etiologia de los TEA. A dia de hoy sabemos que
tienen un origen genético en combinacion con factores ambientales. Lo que no sabemos es exactamente
cudles son los genes que estan implicados ni por qué, en ocasiones, como comentaba Marcial, en caso
de gemelos idénticos que comparten la misma dotacién genética en un caso se produce autismo y en el
otro no. Sabemos que es mucho mas frecuente que en la poblaciéon general que cuando hay gemelos
idénticos uno tenga autismo y el otro también. Esa es una de las bases que ha llevado a pensar que hay
un origen genético fuerte y, por tanto, a indagar esa via.

Ahora mismo no podemos hablar de un uUnico tipo de autismo. Hablamos mas de autismos que de
autismo solo. En algunos casos podemos estar ante trastornos en los que hay mutaciones genéticas que
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son ex novo, que no estan en la dotacion de los padres y las madres pero que se producen después. Esa
podria ser una de las causas que, ademas, se combina con algunos factores ambientales —que no tienen
por qué ser necesariamente como entendemos el ambiente de forma habitual, la contaminacioén, etcétera,
aunque podria ser— que pueden tener que ver con los niveles hormonales que tiene la madre a lo largo
del embarazo, es decir, que incidan en un momento determinado del embarazo pero no después. Hay
fases del desarrollo prenatal en las que inciden esa serie de factores y se producen alteraciones en el
desarrollo del sistema nervioso, y si no inciden en esas fases y lo hacen después o antes no se producen.
Estariamos hablando de ese tipo de cosas. Es uno de los d&mbitos en los que hay mas investigacién, pero
menos resultados. Es muy dificil hacer comparaciones que te permitan aislar situaciones idénticas. Las
personas estamos expuestas a distintos factores; aunque compartamos la misma dotacidon genética
estamos expuestos a distintos factores a lo largo de nuestra vida. En investigacion es fundamental
establecer condiciones comparables. Lo que hay son resultados y estudios generales. Creo que es una
de las investigaciones en las que de aqui a unos cuantos afios podremos ver mas resultados.

Tampoco tenemos la tecnologia necesaria, suficiente o apropiada para poder atribuir realmente que el
autismo se produce por el factor X que se esta identificando. Hay algunos estudios que hablan, sobre
todo, de condiciones hormonales, y en algunos casos se estd asociando también con edades avanzadas
de los padres, no de las madres, porque habitualmente hay trastornos genéticos que se identifica mas con
la dotacion genética de la madre, pero, repito, en este caso parece que puede ser la edad avanzada de
los padres. Hay distintos factores que hacen que la dotacién genética se vea afectada.

No hablamos de una enfermedad, sino de un conjunto de condiciones. No hay una enfermedad porque
no tiene un inicio, no tiene curacion, no tiene tratamiento, sino que es algo por lo que el desarrollo de la
persona se ve alterado desde etapas prenatales y se configura su sistema nervioso. Por tanto, el
procesamiento del entorno que hace la persona es totalmente distinto del que podemos hacer el resto de
las personas que no tenemos autismo, compartiendo los mismos tipos de competencias, porque aqui
estamos hablando de que el autismo afecta a la forma en la que nos comunicamos socialmente y a la
flexibilidad con la que nos ajustamos al entorno, cosa que hacemos todas las personas. Esas dos
dimensiones serian las que se verian alteradas en el desarrollo de las personas con autismo. No es que
les pase nada diferente de lo que nos pasa a los demas, sino que su procesamiento de la informacién es
distinto. No estamos hablando de una enfermedad.

Tampoco tiene que ver del todo con la capacidad intelectual. La discapacidad intelectual no es un
criterio de diagndstico para el autismo; hay personas con autismo que tienen ademas una discapacidad
intelectual y hay otras que no solo no la tienen, sino que sus capacidades cognitivas son medias o
superiores a la media. Por tanto, estamos hablando de un rango muy amplio de manifestaciones. Cuando
hay discapacidad intelectual asociada, nos podemos encontrar con personas que no tienen un desarrollo
comunicativo, ningun tipo de compensacién, de maneras de comunicarse. En el caso de personas que
tienen un funcionamiento cognitivo diferente, nos encontramos con gente con un lenguaje absolutamente
fluido, pero que fallan en el uso social de las habilidades de comunicacién. Quiza las caracteristicas
diferenciales serian el desarrollo del lenguaje y la capacidad intelectual; las competencias cognitivas
serian un punto de diferenciacién dentro de lo que son las personas con TEA. Cuando hay discapacidades
intelectuales muy significativas a veces se asocian también con otro tipo de trastornos del desarrollo del
sistema nervioso, como pueden ser trastornos cromosémicos, etcétera, que hacen que sus manifestaciones
se asocien al autismo. No pasa siempre, pero si a veces.

Preguntaban también a qué se debe el aumento de la prevalencia. No estd muy claro. Uno de los
factores principales que parece que esta explicando ese aumento de la prevalencia es que se ha ampliado
la definicion de trastornos del especto del autismo. Antes era solo autismo y ahora hay personas que
cumplen criterios que antes no los hubieran cumplido. Estamos hablando de que hay mas personas
dentro de lo que se consideran los TEA. Ademas, dentro de que sigue haciendo falta muchisima
especializacién, y también muchas herramientas, parece que se esta diagnosticando mejor, tenemos mas
formacion y mejores herramientas. Antes se podia confundir con otras cosas y ahora hay mas fiabilidad a
la hora de diagnosticar. Parece que también han cambiado un poco los sistemas de recogida de
informacion. A nivel internacional va mejorando la forma de recoger informacién de personas que tienen
distintas necesidades, asi como la forma de codificarla. Eso hace que sea mas fiable. Pero incluso
combinando todos esos factores no esta claro por qué ahora hay una incidencia mucho mas alta que hace
unos afos. Parece que realmente si se vaincrementando la prevalencia de los trastornos, como prevalencia
en si, sin explicarse por otros factores, pero no sabemos exactamente por qué.
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Enrelacion con los protocolos de deteccion precoz —estamos hablando de deteccién no de diagnéstico,
solo de detectar que hay algo en el desarrollo del nifio o de la nifia que es compatible con un trastorno de
la comunicacion social, como seria el caso del autismo—, hay algunos que son de screening, que son
pruebas validadas en estudios cientificos y que se aplican en otros paises, sobre todo en el sistema de
atencién primaria, en las consultas de atencién primaria. El especialista que ve al nifio a los dieciocho y a
los veinticuatro meses hace una serie de preguntas a la familia que no solo tienen que ver con como
crece, como come, como duerme, qué peso y qué talla tiene, sino con cédmo se comunica, para qué se
comunica, como interactua con el adulto, etcétera. Es un cuestionario muy breve, son doce preguntas,
que normalmente en esas consultas lo administra el personal de enfermeria. Cuando se produce un caso
positivo se solicita mas informacién a la familia, y en el caso de seguir dando positivo seis meses mas
tarde se deriva a una evaluacion de diagndstico. Por tanto, es un instrumento bastante facil de incorporar
dentro de lo que es la vigilancia rutinaria del desarrollo de los nifios que creemos que podria facilitar la
deteccion de casos de manera mas temprana.

El siguiente punto seria la atencién temprana. Ahora mismo sabemos que el autismo no tiene
ninguna cura, que no hay ningun tratamiento milagroso, aunque en los medios de comunicacién seguro
que ven noticias todas las semanas sobre multiples cosas que curan o que revierten sintomas. Repito
que el autismo no tiene curacion, lo que tiene es intervencién y posibilidades de desarrollo de la persona
a lo largo de toda su vida. Por ello, uno de los pilares fundamentales es la intervencion temprana —para
nosotros es fundamental, porque cuanto antes se diagnostique antes se comienza la intervencion—,
por el nifio y también por su familia, porque estar yendo de especialista en especialista sin que nadie
sepa decirte lo que estd pasando genera una angustia muy grande. La atencion temprana es esencial
y también es importante que se prolongue mas alla de los tres afios, porque muchos nifios no entran en
el periodo porque no se les diagnostica a tiempo. Es fundamental que la atencién temprana sea
especializada, porque nos estamos encontrando con algunos casos en los que esa atencién es
generalista y, por tanto, no cumple con los criterios necesarios para poder decir que hay una calidad en
dicha atencién ni con los criterios de intensidad, de frecuencia o de especializacion, porque hace falta
que la intervencion sea de una determinada manera. No vale cualquier tipo de intervenciéon. Es
importante que se garanticen los recursos, la especializacion, la formacion de los profesionales, la
dotacion de las ratios, etcétera.

Respecto a la invisibilidad, esa es una de las mayores dificultades con las que nos encontramos. El
autismo no se identifica visualmente, uno no ve a la persona y comprueba que hay algo diferente, sino que
tiene que empezar a comportarse o a comunicarse de una determinada manera para ver que hay algo
distinto. Muchas veces se atribuye a que la nifia o el nifio es un maleducado, que la familia no lo esta
llevando bien, etcétera. Eso a nivel social, porque después vemos lo que hay en las peliculas y nos
guedamos con eso, que al final son imagenes parciales que a veces estan bien conseguidas, pero que
otras veces son mitos. Eso en relacion a la invisibilidad social, porque también hay invisibilidad dentro de
los sectores que se supone que deberian estar mas especializados, como, por ejemplo, el sector educativo
o el sanitario. Ahi también nos encontramos con que la respuesta a las necesidades no es la adecuada y
en ocasiones el comportamiento del nifio o de la nifia se atribuye a otros factores que no son el autismo.
También existe invisibilidad politica, y quiza este es el sitio adecuado para decirlo, porque esos mismos
estereotipos que tenemos en la sociedad se trasladan al ambito politico. La imagen de la persona con
autismo sigue estando muy definida, muy estereotipada y nos encontramos con que a veces es dificil
hacer llegar las necesidades de personas que tienen muchas capacidades, como antes comentaba, pero
que no encuentran respuesta. Es dificil desarrollar politicas e iniciativas que se adapten y que den
respuesta a esas necesidades. Personalmente creo que es fundamental aumentar la concienciacion
social y la de los responsables politicos, incluso dentro de nuestros propios sectores, porque nos sigue
haciendo falta impulsar lo que es conocimiento, especializacion, etcétera.

Habia dos preguntas mas, y una era sobre las relaciones con los iguales. Nosotros consideramos que
evidentemente los nifios y las nifias son ciudadanos de pleno derecho, que tienen que compartir espacios
con iguales, tienen que relacionarse con iguales y tienen que poder estar y vivir en sociedad porque ahi
es donde nos estamos desenvolviendo todos. De hecho, una buena préactica es que los nifios y las nifias
con autismo puedan disfrutar de actividades cooperativas con otros nifios y otras nifias y que ellos mismos
sean las principales fuentes de apoyo en el ambito social, que es una de las necesidades basicas. Otra
pregunta era sobre el derecho al voto. Estamos hablando de que hay un abanico amplisimo de necesidades
y de realidades y que no somos nosotros como representantes, sino las propias personas con TEA, que
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a lo mejor tienen mucho mas conocimiento de la realidad politica o de sus criterios a la hora de poder
ejercer su derecho al voto, las que te dicen: a mi me han modificado mi capacidad en ciertos aspectos,
como puede ser la gestion del dinero, ¢ pero por qué no voy a poder votar? Pensamos que suprimir el
derecho al voto por razén de una discapacidad no es igualitario y que es algo en lo que debemos pensar
para buscar férmulas que apoyen la capacidad de las personas de manera gradual y que no se trate solo
de incapacitar o no incapacitar.

No sé si me dejo alguna respuesta. Si fuera asi, por favor nos lo hacen llegar e intentaremos contestar.

La sefiora PRESIDENTA: Tiene la palabra don Jesus Garcia Lorente.

El sefior DIRECTOR GERENTE DE LA CONFEDERACION AUTISMO ESPANA (Garcia Lorente):
Sin duda, lo que no se conoce no se sabe y, por tanto, no se puede poner remedio. Como decia antes mi
compafiera Ruth, la invisibilidad y la falta de sensibilizacion es grande. Nosotros ya hemos puesto varias
reclamaciones a la RAE por la definicién de autismo y siguen sin cambiarla. Un dia si y otro también
estamos en la oficina de atencion a la discapacidad del Ministerio por el mal uso del término autismo en
los medios de comunicacion. Logramos lo que podemos, pero es insuficiente. Todo el apoyo es poco.

La gran olvidada —lo preguntaba el portavoz del Grupo Socialista— es la accesibilidad a través de
pictogramas, la accesibilidad cognitiva. Todavia no comprendemos por qué, porque es sencillo, barato,
incluso gratuito. Ahora mismo nos encontramos con diferentes aplicaciones de la accesibilidad cognitiva,
concretamente los pictogramas, en los distintos territorios y la amenaza es que podemos crear multiples
lenguajes diferentes. Es como si hiciéramos la barbaridad de tener siete, ocho o diez formas de lenguas
de signos para los sordos u ocho o diez brailles diferentes para los ciegos. Es facil de solucionar, solo
hay que ponerse de acuerdo, crear una norma universal, estandarizarla y proponerla. No tiene grandes
costes, pero es desconocida. Es mas, algunas ciudades espafiolas, de hecho la primera fue Avila, si no
recuerdo mal, tienen premio de accesibilidad europea, pero es que ese premio no contempla la
accesibilidad cognitiva. Ahi damos datos de lo importante que es la accesibilidad cognitiva y de lo facil
que seria implantarla. ; Que se hace con rango legislativo? Mucho mejor. Estamos en el sitio adecuado
para pedirlo. En cualquier caso, debemos ponernos de acuerdo, sentar a los agentes y ponerlo en
marcha.

El portavoz el Grupo Socialista nos ha pedido varios datos. No los tenemos. La mayoria de los datos
que hemos dado aqui son de Autismo Europa, de Reino Unido o de Estados Unidos, que es donde hay
investigacion real. Aqui no hay investigacién. Lo Unico que tenemos ahora mismo en marcha, gracias
al 0,7 % del IRPF —hay que decirlo— es un sistema de informacién que esta llevando a cabo Autismo
Espafia, que esta en la segunda fase, y cuya dotacion va por 140.000 euros, que esta bien. Nuestro reto
es saber cuantas personas con autismo tenemos en nuestro pais, porque no lo sabemos. Tenemos
datos extrapolados de prevalencia y decimos que si la prevalencia es 1 de cada 100 en Europa no
tenemos por qué ser distintos al resto de paises y que estaremos en torno a las 450.000 personas, pero
no tenemos registro alguno. Hemos accedido en la primera fase a las bases del INE, del Imserso,
etcétera, pero es imposible cruzarlas. Ruth es la presidenta de esta comision y puede decir que es
imposible cruzarlas, porque las variables son diferentes. Si vamos a datos mas concretos sobre empleo,
es imposible hacerlo si no tenemos los datos mas basicos. La investigacion fundamental es empezar
por saber cuantos somos.

Hablaré ahora del plan de accion de la estrategia. Iré hacia atras para remontarnos al origen. El 6 de
noviembre se aprobd una estrategia integral para la atencion de personas con autismo en Espafia que
nosotros consideramos que es muy buena, que tiene una gran intencion; de hecho, en octubre estaremos
en Edimburgo en Autismo Europa porque nos reconoceran como un ejemplo de buenas practicas en
incidencia politica. Esta estrategia tiene quince lineas, y las voy a leer: concienciacion y sensibilizacion
social; accesibilidad; investigacion; formacion; deteccion y diagndstico; atencidn temprana; intervencion
integral y especializada; salud y atencion sanitaria; educacién; empleo; vida independiente; inclusion
social y participacién ciudadana; justicia y empoderamiento en derechos; apoyo a las familias; calidad,
sostenibilidad y equidad en los servicios. Cubre todas nuestras necesidades. Ahora bien, hay que
implantarla, y hay que hacerlo a través de este plan de accién.

Nos preguntaba el portavoz del Grupo Ciudadanos cémo la vamos a implantar si pone que no aumenta
los presupuestos. Pone que no aumenta los presupuestos, pero también pone que en este plan se
desarrollaran las acciones concretas y los presupuestos adecuados. Nosotros estamos a la espera de que
eso se desarrolle. De verdad que lo que queremos es que se avance. Ya nos gustaria que se implantaran
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estas quince lineas en los proximos seis meses, pero sabemos que es imposible. Por eso, nuestro mensaje
ha sido: vamos a marcar lo mas prioritario, urgente e impostergable. Ese plan de accién debe empezar
por ahi, porque la expectativa de nuestro colectivo es grande. Hemos recibido un regalo, que es esta
estrategia, pero tiene que llegar a las personas con autismo. En Autismo Espafia estamos contentos,
cémo no, y ademas el trabajo con los representantes del ministerio ha sido intenso y fluido, pero a las
personas con autismo todavia no les ha llegado nada, y les tiene que llegar a través de este plan de
accion. Si ese plan de accidn tuviera rango legislativo, mucho mejor. Si alguno de los grupos aqui presentes
quiere hacer la propuesta de que tenga rango legislativo, se lo agradeceremos mucho, porque quiza es la
unica forma de que llegue a desarrollarse. Seguramente nos encontraremos con la pared del desarrollo
en las comunidades, es decir, quién pone los presupuestos y quién las acciones. Estamos a la espera de
que se desarrolle, porque el compromiso era que fuera en un afio. Sabemos que la situaciéon no es la
mejor, pero al final las necesidades estan en la calle todos los dias, las necesidades no esperan y las
personas con autismo no comprenden los tiempos politicos.

Como eje transversal de esta estrategia esta la inclusion. Ya hemos hablado aqui varias veces
sobre el modelo de inclusion, los centros educativos, sobre la inclusion social y laboral. La postura de
Autismo Espafa sobre esta cuestién es que nos dirijamos a la inclusién, pero desarrollando varios
modelos alternativos. Los trastornos del espectro del autismo son muy amplios y las necesidades son
muy variadas, por lo que no hay solo un modelo que responda a las necesidades de las personas. Por
tanto, no hay que pensar en si se mantienen los centros educativos especiales o no, porque lo importante
no es la pared o los ladrillos, sino lo que ocurre dentro. Cuando hablamos de inclusién no estamos
reduciéndonos al espacio fisico, sino a un derecho fundamental de igualdad de oportunidades y mejora
de calidad de vida de las personas. El portavoz del Grupo Socialista repetia las palabras de una persona
con autismo: No quiero que me pongan limites, que los limites se los pongan ellos. Demos todos los
medios y los recursos necesarios, porque esa es la inclusion real y efectiva que queremos. No tiene
sentido empenarse en una inclusidén per se y a capon que tenga después unas consecuencias negativas
para la persona. Si hacemos una inclusién en aulas ordinarias y después no tenemos los apoyos
necesarios, esa persona sin duda tendra una involucion. ¢ Estamos preparados para dotarnos de esos
recursos en todo el sistema educativo? Esa es la pregunta que hay que hacerse antes de eliminar los
centros.

Por ultimo —no sé si me dejaré algun tema—, hablabamos de los recortes y de lo que ha sucedido en
los ultimos afos. Nosotros afirmamos que todo recorte a nivel econémico es un recorte de los derechos
efectivos que tienen las personas con autismo y con discapacidad. Eso esta claro. Ahi nos hemos alineado
totalmente, como no puede ser de otra manera, con todas las demandas del Cermi y con la iniciativa
legislativa popular del no al copago, que espero que se desarrolle. Con lo que nos encontramos es con
que las personas con autismo tienen sus necesidades y si la Administracion no las cubre, son las familias
las que tienen que hacerlo. ¢ Como lo hacen? Asumiendo los impagos y endeudandose para avalar los
servicios. Cuando las familias forman parte de una asociacién piden un crédito para mantener esos
servicios o para construir su centro. Son ellos los que ponen sus bienes personales para avalar esos
servicios. Todo recorte es malo. Lo que pedimos son mas recursos y no menos. Lo que no es de recibo,
no es admisible es que porque una familia tenga en su casa una persona con autismo tenga que
endeudarse, tenga que hipotecarse porque las ayudas no llegan o porque se producen impagos. Hemos
tenido comunidades que han hecho los pagos un afio o afio y medio mas tarde. Entonces, los presupuestos
para discapacidad y autismo deben ser finalistas porque después las comunidades los aplican, y llegan o
no llegan. No sé si me dejo algo en el tintero, espero que no; de todos modos, estamos a su disposicidén
para cualquier consulta fuera de esta Camara.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias a don Jesus Garcia Lorente y a dofia Ruth Vidriales.
Los que estamos a su disposicion somos nosotros y esperamos serles de utilidad. En este momento en el
que tiene que haber un punto de inflexidon importante con respecto a las politicas que atienden a las
personas con discapacidad, espero que todos seamos capaces de colaborar de una forma generosa y sin
hipocresias. Asi que, muchisimas gracias, les esperamos y les deseamos lo mejor.

Vamos a despedir a nuestros invitados y, a continuacion, pasamos a la siguiente comparecencia.
(Pausa).
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— DEL SENOR CONSEJERO GENERAL ADJUNTO AL PRESIDENTE DE LA ONCE Y
VICEPRESIDENTE EJECUTIVO DE FUNDACION ONCE (DURAN LOPEZ), PARA EXPONER LAS
PROPUESTAS Y SUGERENCIAS DE LA ONCE EN EL AMBITO DE LA DISCAPACIDAD. POR
ACUERDO DE LA COMISION PARA LAS POLITICAS INTEGRALES DE LA DISCAPACIDAD.
(Numero de expediente 219/000086).

La sefiora PRESIDENTA: Seforas y sefores diputados, reanudamos la sesién con nuestros siguientes
invitados. Comparece don Alberto Duran Lopez, vicepresidente ejecutivo de la Fundacion ONCE, que
viene acompafiado de dofia Gema Gonzalez Nevado, don Miguel Angel Cabra y don Fernando Riafio.
Don Alberto Duran, muchisimas gracias por aceptar esta invitaciéon. Tiene los micréfonos a su disposicion.

El sefior CONSEJERO GENERAL ADJUNTO AL PRESIDENTE DE LA ONCE Y VICEPRESIDENTE
EJECUTIVO DE FUNDACION ONCE (Duran Lépez): Muchas gracias, sefiora presidenta. (La sefiora
vicepresidenta, Martinez Seijo, ocupa la presidencia).

Gracias a todos los miembros de la Mesa y de la Comision. Les agradezco la oportunidad que me
brindan de estar aqui. También doy las gracias a las personas que prestan su trabajo para el funcionamiento
de la Comision, por ese tiempo que dedican a esta labor importantisima para todos. Es un orgullo para
nosotros estar aqui y la verdad es que estamos encantados, no lo podria decir de forma mas expresiva.

Comparecemos después de la intervencion del director gerente de la Confederacion Autismo Espaia
y de la intervencion hace unos dias del presidente del Cermi. No sé si ha habido alguna mas, pero nos
sirven un poco de marco porque a nosotros el marco del Cermi nos vale perfectamente para muchas
cosas. Es la tercera vez que comparecemos, lo hicimos en dos ocasiones en el afio 2013 coincidiendo con
nuestro 75 aniversario. Y esto me va a permitir no extenderme en algunas cuestiones de orden juridico
que estan ahi. En todo caso, si hay alguna duda al respecto, me hacen la preguntay les intentaré responder
encantado en el turno correspondiente. Creo que si lo intento bastante, con un poco de buena voluntad
por todas las partes lo conseguiremos. Por tanto, me remito a las comparecencias, pero ante cualquier
duda estoy a su disposicion.

La ONCE, su Fundacion e llunion —que es verdad que en 2013, cuando comparecieron mis
compainieros, todavia no existia—, somos una entidad muy reconocida y muy querida por la sociedad,
pero en muchas ocasiones nos hemos encontrado con que este conocimiento general, muy popular, no
significa que haya un conocimiento adecuado, o por lo menos nosotros desde dentro nos damos cuenta
de que el conocimiento del funcionamiento de nuestra entidad no esta muy extendido. A veces, en algunas
entrevistas cualitativas que hemos hecho a gente que, en principio, tenia un conocimiento importante
sobre el mundo organizativo social, etcétera, nos hemos dado cuenta de que esa relacion entre lo que
hacemos, lo que se ve, la parte social y la parte econdmica necesaria para cumplir esa parte social, no
estaba bien atada. Algunas personas creian que teniamos un grifo que no se agota, que la ONCE tiene
un grifo que abre un poco mas o menos en funcion de las necesidades. Tenemos mucha imaginacion pero
grifo no tenemos. Por eso hemos participado en varias ocasiones en el Programa Empresas Parlamentarios
para darnos a conocer. Nos parecia muy importante que en sede parlamentaria se conociese un poco lo
que hacemos, pero sobre todo como o de qué manera lo hacemos. En esta parte introductoria hay algunos
elementos fundamentales para entender un poco ese funcionamiento. Quiero seguir un esquema sencillo,
hablar un poquito de la historia y minimamente de nuestra organizacion juridica, de como hemos ido
afrontando un crecimiento organico para atender todas las necesidades que entendiamos que debiamos
cubrir, de las tres grandes areas ejecutivas o de actividad, muy diferenciadas, que tiene la ONCE, de como
nos han afectado las crisis y el mercado del juego del que dependemos, un mercado especialmente
agitado y convulso en los ultimos afos, del valor que tiene nuestra organizacion como vertebradora del
sector social y de la sociedad civil, asi como de nuestra vertiente internacional, mas nueva y desconocida,
salvo en la parte de cooperacion. Luego algunos de ustedes me pedian propuestas, que cito en ultimo
lugar pero no porque no sea importante, sino porque después de todo lo que hacemos, desde lo que
sabemos nos atrevemos a sugerir estas propuestas.

La ONCE tiene su origen —el origen y el modelo estan muy relacionados— en la necesidad imperiosa
de unirse que tienen algunos ciegos a principios del siglo XX, y en esa unidn deciden ganarse la vida en
la calle renunciando a las opciones que habia en ese momento —recibir alguna pension, esta recogido en
la historia—, haciendo realmente una apuesta por salir de casa y estar conectados con la gente. Cuestiones
muy filosoéficas estan todavia hoy en la base de nuestros estatutos y documentos, como la necesidad de
aspirar a tener una autonomia personal, de tener un trabajo, la necesidad de formacién para poder acceder
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a ese trabajo y participar en igualdad de condiciones en la vida en sociedad, en la cultura, en el deporte.
En definitiva, como decia antes, tener motivos para salir de casa y no aislarse. Como siempre, el derecho
va detras de larealidad y este modelo se haido conformando, remontandonos a las normas mas relevantes,
con el Real Decreto de 1985 y después con la Ley de Economia Social y la Ley de regulacién del juego.
Casualmente las dos normas con rango de ley que recogen el régimen juridico de la ONCE son del
afo 2011. Entre el real decreto y las leyes del afio 2011 se va definiendo ese caracter de corporacion de
derecho publico y su caracter social de base asociativa. Se va recogiendo la necesidad de reconocer la
mision especifica a la que atiende la ONCE. En la disposicion adicional de la Ley de Economia Social
la ONCE se configura como una entidad de economia social de caracter singular. En la Ley reguladora del
juego se recalca l6gicamente nuestro caracter singular y ese fin social que tiene el juego, por lo que
tenemos que ser también un operador de juego como instrumento. Este es un elemento muy singular. Se
habla de una gran autonomia de gestion, pero también de un estricto control publico en funcién de dos
aspectos: operamos en una actividad de juego y ya les avanzo que es algo peligroso o, por lo menos, que
hay que vigilar. Y luego este juego lo tenemos para una funcién y, por lo tanto, hay que verificar que esa
funcién se esta cumpliendo y en qué grado.

El siguiente apartado es el crecimiento organico y el funcionamiento democratico de la ONCE.
Nosotros tenemos elecciones cada cuatro afos. Les hago una radiografia: los 72.000 afiliados a la ONCE
votamos cada cuatro afios en sufragio secreto y con una normativa electoral muy homologable. Elegimos
nuestros representantes territoriales y de ambito estatal. Ya hemos tenido diez procesos electorales desde
el afio 1982. Esos procesos y la etapa democratica de la ONCE se han desarrollado en paralelo a la etapa
democratica de nuestro pais. El crecimiento mas relevante de la ONCE se produce durante la etapa
democratica. En 1988 se produce un importante crecimiento organico con la decision de crear la
Fundaciéon ONCE, como instrumento de solidaridad con el resto de las personas con discapacidad que
luego explicaré un poco mas. Un afo después surge la estructura empresarial que empez6 en ese
momento como respuesta a la necesidad de buscar nichos de empleo mas alla de la venta de productos
de juego que ya tenia la ONCE, como un intento de diversificar nuestra actividad econémica mas alla de
las actividades del juego pero en este orden, no en el orden contrario. Es decir, en el orden en que yo se
lo he contado a ustedes. Con posterioridad se crean otros instrumentos muy especificos y mucho mas
pequefos, como la FOAL que es una fundacion para la cooperacion en Latinoamérica a la que luego me
referiré, la Fundaciéon ONCE del perro-guia, su propio nombre ya les da la pista de su funcién, la
Fundacion ONCE para la atencidon de personas con sordoceguera y las federaciones deportivas para
ciegos, que se han ido creando, no en todas las comunidades auténomas, pero si en Catalufia y en
Andalucia.

Dentro de estas tres areas ejecutivas, que ya he mencionado de alguna manera, entramos en la
parte estructural, y aqui mas que hablar de su nacimiento hablaremos un poquito de qué engloba. La
parte troncal es la ONCE en sentido estricto, que son servicios sociales para las personas que se
quedan ciegas. Cuando en la casa hablamos de ciegos o deficientes visuales graves, que para nosotros
es lo mismo, nos referimos a personas que vemos un 10 % de lo que ustedes ven con las correcciones
maximas de sus gafas o los artilugios que tengan para ver de cerca, de lejos, etcétera. Si alguien ve
un 10% de lo que ven ustedes, seria una persona que potencial y voluntariamente podria afiliarse a
la ONCE en un proceso absolutamente libre. Esos servicios de rehabilitaciéon para los afiliados, a los
que me referiré a continuacion, se financian con la venta de productos de juego responsable. Antes
habldbamos de cupon —todavia se nos escapa a veces lo del cupdn— que sigue siendo el principal
producto de juego, pero hay muchisimos mas porque nos hemos tenido que ir adaptando a un mercado
que es una auténtica locura. Haré una radiografia de los afiliados: tenemos 72.258 afiliados, esto era
ayer, hoy seguramente habra uno mas o uno menos. Les quiero dar dos datos, el 44 % —y en ascenso—
tienen mas de 65 afios, y el 28 % —también en ascenso— tienen mas de 75 afios. Otro dato mas, hace
veinticinco afios teniamos 33.000 afiliados, menos de la mitad; un dato importante que apunta a que las
necesidades —habia una serie de television titulada Los problemas crecen— crecen y, por lo tanto, hay
mas gente a la que atender. Les voy a dar otro dato que es tremendo, el 25 % de las personas afiliadas
a la ONCE ademas tienen otra discapacidad. Y estoy hablando de otra discapacidad seguramente muy
invalidante. Por tanto, las personas afiliadas a la ONCE reciben servicios de la organizacion que tienen
diferentes grados de intervencion e intensidad, hay desde una orientacion laboral hasta una rehabilitacion
visual cuando una persona se queda ciega para ensefiarle, por ejemplo, a deambular por su vecindario,
cursos de incorporacion a la cultura, al deporte inclusivo, la atencién educativa a 7.500 nifos, de los que
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el 99,9 % estan en educacion integrada. En este punto les doy un dato acerca de un tema en el que, si
luego me preguntan me encantara profundizar, y es que gracias al servicio que presta la ONCE a través
de nuestros profesores de apoyo, generalmente en colaboracion con los profesores de las comunidades
autéonomas, la tasa de abandono escolar entre nuestros chicos en cuarto de ESO es del 9%, que es
inferior al 11 % de media en Europa y muy inferior al 20 % que tenemos en Espafia —en los Ultimos afios
hemos reducido la tasa de abandono escolar, pero el ultimo dato que tengo es el 20,3 %—, y muy
inferior al 40 % del resto de alumnos con discapacidad que hay en Espafa. Por tanto, en principio la
metodologia que estamos aplicando es efectiva.

Me he referido a las prestaciones educativas y luego tenemos una prestacion muy intensiva, la mas
intensiva en cuanto a recursos, que es facilitar a nuestros afiliados un perro-guia. Y digo que es muy
intensiva porque ademas de suponer mucho tiempo de dedicacién con la persona y con el perro, su coste
es de 30.000 euros. A la persona no le cuesta nada, pero a la organizacion sacar adelante un perro-guia
—y llevamos ya 2.500— le cuesta 30.000 euros. Les recuerdo lo que les he comentado sobre el grifo, hay
que tener el grifo muy abierto para sacar adelante muchos perros.

En el afio 2015, para que se hagan una idea, la ONCE ha dedicado estrictamente a servicios sociales
mas de 200 millones de euros. Y todo esto como lo financiamos? Lo financiamos con estas loterias,
juegos responsables, y digo responsables porque es importante. Tenemos una singularidad que no tiene
nadie mas en el mundo, una red de alrededor de 20.000 vendedores, todos con discapacidad, explotando
una cotitularidad con la Sociedad Estatal Loterias y Apuestas del Estado. Nosotros representamos una
parte muy pequeiita del mercado del juego en Espafia, aproximadamente el 6 %. El porcentaje de Loterias
y Apuestas del Estado es practicamente cinco veces mas grande. Entre LAE y nosotros representamos
un 30 % del juego y el resto es juego privado. Nuestra red de ventas agrupa a 20.000 trabajadores con un
salario fijo y comisiones. Es la Unica red de discapacitados de ese tamafio del mundo, la Ginica red con esa
dimension por cuenta ajena de juego, no existe ninguna otra. Es mas, tenia aqui apuntado como chascarrillo
que si después de esta intervencion ustedes quieren ser consultores de juego para algun empresario o
empresa, nunca les recomienden el modelo de la ONCE porque es carisimo. El 25% de los ingresos
I6gicamente esta invertido en los salarios y comisiones de nuestra red de ventas. Esto no se estila, se
puede entender que nuestra finalidad comercializando loterias no es en si el juego, sino el empleo como
herramienta de inclusion social. Esto en su momento se hizo a través de loterias y seguimos trabajando
en ello. Pero, desde luego, si alguien quiere ganar dinero con las loterias, el modelo tendra que ser
radicalmente diferente. Esto me viene bien para decir que en Fundacion ONCE y en llunion solemos
cambiar radicalmente lo que suele funcionar en otros sectores. Generalmente en cualquier actividad
economica el empleo es un medio para obtener un fin o un lucro. El empleo, si quieren, es algo necesario,
pero no es algo directamente buscado en el mundo econdémico tradicional, en el mundo de lo social es
diferente. En nuestro caso el empleo es un fin en si mismo porque es una herramienta fundamental para
la inclusion social. Y el medio es tener una sostenibilidad econémica para que ese modelo pueda seguir
subsistiendo en el tiempo y cumplir, como cumpliremos este afio, 78 anos.

Voy ahora a la siguiente area ejecutiva que es la Fundacion ONCE. Ya les he dicho que el 25% se
destina a salarios, el 50% se destina a premios y luego otra cantidad a gastos indirectos, tecnologia y
muchas otras cosas, por lo que al final el 3% de las ventas en la ONCE es un margen operativo muy
importante. A veces, incluso se gasta el 3 % cuando no hay ninglin margen porque hemos tenido resultados
de explotacion negativos en los ultimos afios. Por tanto, la Fundacién ONCE es un instrumento de
solidaridad dotado con el 3%, que la convierte en una de las fundaciones mejor dotadas del mundo para
las personas con discapacidad, y que trabaja basicamente en dos dmbitos, el empleo y la eliminacion de
barreras, por lo que les he comentado antes de la consideracion del empleo como elemento troncal para
conseguir la inclusién social. En la historia de Fundacion ONCE se han destinado mas de 1.900 millones
de euros a 38.000 proyectos de diferente tipo, con mas peso los referidos al empleo y menor peso los de
accesibilidad. Cuando hemos tenido que recortar, nos hemos centrado mas en las actuaciones
de accesibilidad porque el empleo es un elemento fundamental. Se lo he dicho pero no me cansaré de
decirlo: el empleo es el factor clave para la inclusién social de las personas con discapacidad que puedan
trabajar y, por lo tanto, es una prioridad para nosotros. Por ello es normal que hayamos destinado muchos
recursos y colaborado en la creacion de 99.000 empleos en los casi 28 afios de historia de la
Fundacion ONCE, el 93 % para personas con discapacidad, y mas de 20.000 plazas ocupacionales que,
como saben, no es una situacion laboral, sino previa a la laboral en muchos casos vy, a veces, no tiene un
transito a lo laboral porque las capacidades de la persona no lo permiten.
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También en el ambito de la accesibilidad hemos llevado a cabo 20.000 actuaciones de todo tipo,
desde eliminacién de vados a semaforos acusticos, eliminacién de barreras, etcétera. En la época de las
vacas gordas pudimos hacer trabajos en el hardware, es decir, modificar el espacio fisico. Hemos
desarrollado actuaciones en 800 municipios, 1.400 taxis adaptados, el famoso eurotaxi. Tenemos el
orgullo de haber contribuido razonablemente a que cuando en el afio 2011 se crea el galardén de la ciudad
europea accesible, Espafia sea el pais con mas ciudades europeas accesibles galardonadas, en
concreto 10, el siguiente es Alemania con 4 ciudades. Eso no significa que podamos hacer una lectura
triunfalista y digamos que estamos fenomenal en accesibilidad porque seria absolutamente erréneo.
Hemos hecho cosas bien, pero también tenemos muchas cosas mal. Y sabiendo, ademas, como hay que
hacerlo porque hay muchas cosas que estan bien hechas, es todavia mas incomprensible que algunas las
hagamos muy mal. En estos afios de mayor crisis econémica hemos trabajado en el software, porque es
mas barato modificar el software que el hardware, con la formacion de los profesionales, arquitectos y
aparejadores municipales, empresas que se dedican a la consultoria, empresas que se dedican a las
infraestructuras; 600 profesionales al afio a los que tratamos de inculcar que las cosas tienen que ser
buenas, bonitas, baratas, seguras y ademas accesibles porque es un elemento importante. También
trabajamos esa parte del software creando observatorios para la accesibilidad. Fijense, ayer presentamos
el ultimo, para la accesibilidad universal en los centros de trabajo. Empezamos por el Observatorio de
accesibilidad universal en la vivienda, la gente todavia tienen viviendas inaccesibles; luego como hay que
moverse de casa, creamos el Observatorio de la accesibilidad universal en el transporte, después el
Observatorio de la accesibilidad universal en los centros de trabajos, otro observatorio para analizar la
accesibilidad del turismo en Espafia y finalmente en los municipios. Son elementos que vamos
construyendo. Ademas, tenemos otros muchos proyectos de sensibilizacion en los que no me voy a
detener por falta de tiempo.

llunion es el grupo empresarial en el que tratamos de unir la rentabilidad econémica y la rentabilidad
social. Debo decir que eso es posible porque, si no, parte del discurso se nos caeria bastante. Hubo unas
fases iniciales en la parte empresarial en el afio 1989. Y me ahorro toda la historia desde entonces hasta
ahora, pero si les diré que en 2014 tenemos ya llunion como una realidad comercial, es decir, como una
marca unica, y ya en 2016 como una unica realidad juridica. Es decir, toda la actividad empresarial de
la ONCE y su fundacion se unifica bajo una estructura juridica Unica que es llunion, que un par de afios
antes ya funcionaba como una tUnica marca. llunion tiene diferentes divisiones de actividad. Como resumen
les diré —luego si quieren entramos en ello— que estamos en actividades que deben reunir dos requisitos:
intensidad en mano de obra, pero a la vez también tecnologia, maquinas, de modo que podamos aportar
un valor. No es la imagen de la tipica nave donde dentro solo hay personas y mesas haciendo algo
manual. Esta no es la imagen, hablo de maquinaria, de tecnologia, de barreras de entrada importantes y,
también, de poder aportar al cliente un valor que vaya mucho mas alla del salario de la persona que
trabaja para ese cliente. Les voy a dar algunas cifras y voy a dejar la mas importante para el final. También
les daré la cifra de ventas de juego de ONCE, ya veran por qué. En llunion el afio pasado cerramos con
una cifra de 767 millones de ingresos en 50 lineas de negocio, algunas son muy pequefias, con un
resultado de explotacién ligeramente positivo. Venimos de mejorar bastante el resultado del afio anterior,
en concreto en 14 millones de euros, con un endeudamiento muy razonable que de hecho no ha crecido
y con el que hemos podido afrontar las inversiones del afio 2015, con lo cual tenemos un cashflow positivo
que permite ese crecimiento. El dato mas importante es que tenemos una plantilla de 31.600 trabajadores,
de los cuales el 35% son personas con discapacidad, y este porcentaje ha crecido en tres puntos en el
ultimo afo. Creo que es un elemento importante. Tenemos 500 centros de trabajo, algunos muy chiquititos,
por ejemplo, una tienda, y la mitad de ellos son centros especiales de empleo.

Ahora les hablaré del mercado del juego unido a la crisis, de como nos ha ido en los ultimos afios. La
bajada de ventas que les mencioné de la ONCE, ;se debe solamente a la crisis? No, tenemos una
situacién previa del mercado del juego muy complicada en Espafia. En nuestro pais partimos de un
mercado del juego que ya es muy competitivo, en el que hay una presencia del juego muy importante. En
nuestro entorno cercano no es muy habitual algo que sucede en Espafia, y es, por ejemplo, en nuestro
pais hay 320.000 bares y restaurantes y en cada uno hay alguna opcion de juego. Eso no se suele dar en
otros paises, ni suele haber tantos bares ni en ellos suele haber tantas opciones de juego. Esto puede
tener su lado positivo, pero significa simplemente que hay mucha oferta de juego. Ademas, ha irrumpido
el juego online, primero, de forma no regulada, y después, por fin, de manera regulada desde el afio 2011
con la Ley del Juego. Fijense, que en el 2013 cuando compareciamos aqui habia una prevision de que el
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juego online en 2015 alcanzaria los 6.000 millones de euros y ha alcanzado los 8.600 millones de euros,
es decir, son cuatro veces mas grande que nosotros.

Ademas, la crisis ha golpeado a muchos de nuestros clientes tradicionales. Esto es facilmente
describible: la madre, la mujer o el marido que compraba dos o tres cupones y que ahora tiene que
hacerse cargo de la hipoteca de su hijo o de la guarderia de su nieto, pues ahora no nos compra ninguno
0 nos compra solo uno. Eso lo viven nuestros vendedores todos los dias en la calle. Ademas, para acabar
de rematarlo en 2013 se puso un impuesto del 20 % de los premios tanto a Loteria y Apuesta del Estado
como a nosotros, que la verdad es que nos hizo polvo y supuso a LAE caer casi un 9% y a nosotros nos
hizo caer casi un 6 %. No es que estuviéramos creciendo en afios anteriores, pero las bajadas no habian
sido tan pronunciadas como la que se produjo en ese afo. La tasa fue de finales de 2012, pero se sufrio
comercialmente en 2013.

¢ Cuales han sido las consecuencias para nosotros de que en el mercado del juego en Espafia —que
es tremendo porque es un pais con muchisima oferta de juego— hayan entrado grandes multinacionales,
auténticos monstruos con una presencia enorme de oferta de juego, ademas de la crisis que nos ha
venido a visitar? Pues que en el afio 2001 estabamos facturando en juego 2.457 millones de euros y en
el afio 2014 facturamos 1.765 millones de euros. Es una caida importante y no estoy metiendo aqui el
factor inflacionario, sino las cifras nominales: 2.457 millones de euros contra 1.765 millones, aunque este
afio hemos recuperado hasta los 1.805 millones de euros. Yo creo que las cifras son bastante significativas.

Esto nos ha obligado a hacer ajustes, pero unos ajustes responsables: hemos reducido el numero de
directivos en un 30 % y el numero de mandos intermedios en un 40 % y ademas se han cerrado 159 centros.
Es verdad que hemos hecho esto sin reducir el empleo de nuestros vendedores, ni el de los servicios
sociales y sin presentar ningtin ERE en la ONCE. También es verdad que para no prescindir de servicios
sociales ni del apoyo a nuestros vendedores, nos hemos servido de la tecnologia que hace unos afos no
teniamos, sin ella seria imposible haber hecho esas reducciones. Por ejemplo, hoy todos los vendedores
tienen un TPV, terminal de punto de venta accesible, que les permite trabajar sin una conexion tan directa
con un centro fisico para recoger cupones. Ahora esto ya se hace de una manera absolutamente telematica
o bien con plataformas logisticas externas que nos lo hacen. Todo ello se ha hecho sin menoscabo de
nuestra labor social. Esto ha supuesto que algunos afios hayamos tenido pérdidas, porque hemos tenido
que financiar contra deuda y contra presupuesto que no teniamos actividades sociales que no podiamos
dejar de atender.

La ONCE es una entidad que vertebra al sector social y a la sociedad civil. En cuanto al sector social,
somos vertebradores, ya que participamos, impulsamos o apoyamos a diferentes plataformas, por
ejemplo, al Cermi —han estado aqui y ustedes lo conocen bien—, a la Confederacién Empresarial
Espafiola de Economia Social, CEPES, a la Plataforma del tercer sector, al Comité Paralimpico Espafiol,
por citar a algunas entidades sociales. Respecto a la sociedad civil, vertebramos y establecemos alianzas
en la sociedad civil con agentes sociales, con foros empresariales, sobre todo, los ligados a responsabilidad
social, con la patronal de fundaciones, con el Foro Justicia y Discapacidad, o con otras entidades con
objetivos sociales mas especificos.

El siguiente capitulo se refiere a la ONCE en su vertiente internacional. Aqui voy a dar tres pinceladas.
¢ Qué nos importa del ambito internacional? Primero, ayudar a los que estan peor que nosotros, por
solidaridad. Segundo, explicar y defender nuestro modelo, explicarlo ahi afuera. Y tercero, crecer en el
exterior a ser posible —no va a ser igual— con un modelo que aglutine lo social y lo econdmico y que sea
similar al que tenemos en este pais.

Primer aspecto, hay algunos que estan peor que nosotros. Les voy a dar unos datos. Hay 1.000
millones de personas con discapacidad en el mundo, pero les voy a dar un dato que es clave, con el que
pueden imaginarse otros muchos, porque no me voy a referir a todos ellos. Solo el 2% de los nifios con
discapacidad en todo el mundo esta escolarizado. Entenderan que ese 2% viene de una media, pero ese
porcentaje afecta no solo a la escolarizacion de nifios con discapacidad en el mundo desarrollado sino
también en el mundo subdesarrollado y en vias de desarrollo. Por tanto, el panorama es absolutamente
desolador. Por eso, tenemos una Fundaciéon ONCE dedicada a la colaboracion y por afinidad lo hacemos
en Latinoamérica, aunque también lo hacemos en los campos de nifios saharauis. Operamos en una
decena de paises, mas en los campamentos saharauis, aunque también hemos hecho alguna actuacion
en La India y en algun otro pais. Pero la verdad es que no queremos perder el foco porque los recursos
que tenemos tampoco nos permiten dispersarnos mas.

cve: DSCD-11-CO-58



DIARIO DE SESIONES DEL CONGRESO DE LOS DIPUTADOS
COMISIONES

Nuam. 58 20 de abril de 2016 Pag. 22

Tratamos de inspirar politicas publicas a favor de las personas con discapacidad; tratamos de
empoderar a las personas con discapacidad en esos paises, favoreciendo que se creen organizaciones
para autodefensa; participamos en 39 organizaciones internacionales y ayudamos econémicamente al
sostenimiento de las mismas. Hacemos cooperacion directa a través de 50 profesionales, la mayoria
estan sobre el terreno en Latinoamérica, que han gestionado mas de 26 millones de euros y que nos ha
permitido que muchos nifios ciegos y muchas nifias ciegas se escolaricen en estos paises, formando
principalmente —hablo de muchos miles— a muchos formadores, que a su vez luego formaran a estos
nifos. A estos profesores en los colegios se les ha dado las herramientas, el material y la formacién
necesarios para que puedan atender a nifios ciegos. Eso se ha hecho en entornos urbanos, pero también
en comunidades indigenas muy alejadas de la poblacion, afrontando a veces en muchos casos dificultades
de transportes, etcétera. Estos elementos son importantes y aunque es verdad que son dificultades
generales para toda la poblacién de ese pais, nuestros nifios y nifias con discapacidad, en este caso
ciegos, tienen una mayor dificultad. Tenemos a gala decir que todos los nifios ciegos de los campos
saharauis estan escolarizados con nuestro pequefio apoyo.

Segundo aspecto, nosotros explicamos nuestro modelo en Europa, porque desde Europa nos pueden
venir modelos legislativos que nos cambien las cuestiones del juego, aunque la competencia del juego
—como les he dicho antes— al ser algo peligroso esta delegada en los Estados, porque es un elemento
muy importante. Hay que vigilar que estas cosas no nos vengan dadas, sobre todo porque somos un
modelo singular y hay que explicarlo. Si no se explica, dificilmente se va a entender. Por tanto, atencion a
lo que viene de Europa, atencion a lo que viene de alli. Asimismo, colaboramos humildemente en la
medida de lo posible tratando de ayudar o aconsejar a la construccion del pilar social de Europa y sobre
todo en el mundo de la economia social, en el mundo de la discapacidad. Desde el afio 2012 hemos tenido
una interlocucién directa y un contacto directo muy estrecho con trece comisarios y comisarias, asi como
vicepresidentes de la Comision. Ademas, cinco de ellos nos han visitado expresamente y han visto
nuestros centros y nuestros colegios de atencidén a nuestras personas ciegas.

El tercer aspecto respecto al mundo internacional, se refiere a crecer desarrollando una actividad
econdémica responsable que sirva para financiar nuestro fin en esos territorios, que sera un modelo de
atencién social. En esa linea hemos conseguido la autorizacion para poder explorar el territorio de juego
en siete paises en América y ya veremos a ver cuando somos capaces de poder hacerlo, que no es nada
facil. También estamos empezando a dar los primeros pasos para tener una actividad empresarial en
algunos de estos paises, poco a poco porque nuestra capacidad inversora tampoco es enorme. Tratamos
de hacerlo con la seguridad maxima posible para crear modelos de empleo para personas con discapacidad
alli, como fin y como medio en una actividad empresarial, en cada sitio en el que podamos adaptar este
modelo. Este es un elemento importante y es el que nos guia.

En el ultimo capitulo, ¢qué propuesta hacemos desde la ONCE y su Fundacion llunion? La primera
propuesta, en la que yo me atreveria a pedir su complicidad, plantea que todos defendamos el juego
publico, la ONCE y LAE. Hablamos de alguien que es mucho mas grande que nosotros. Nosotros solemos
tener una relacion buena con los ministerios mas sociales y Loterias y Apuestas del Estado, LAE, siempre
tiene una relacion muy buena con el Ministerio de Hacienda, por razones muy buenas; ellos son los que
tienen el primo de Zumosol, nosotros no. Mas alla de que pueda haber discrepancias y mas alla de que
algunas personas equivocadamente piensen que el cupén que vende la ONCE es un cupon de loteria
menos que vende LAE, cosa que es radicalmente falsa, ambos tenemos en comun algunas cosas que es
justo poner en valor. Primero, comercializamos el juego de forma responsable, desde luego, de forma mas
responsable que nadie. Ambos tenemos un certificado de juego responsable, nosotros fuimos los primeros
y ellos han sido los segundos, en el &mbito estatal. Asi, tenemos un mayor control del impacto que el juego
genera. He dicho antes que el juego es peligroso y si no se hace bien, puede haber consecuencias
negativas.

Ademas, generamos empleo. Nosotros generamos mas empleo directo en la venta y ellos generan
mas empleo indirecto porque utilizan redes de colaboradores que son auténomos y, por tanto, es un
empleo indirecto ya que van a comisién. Ademas, los recursos que se generan quedan en las arcas
publicas —Ila mitad de lo que recauda el LAE queda en las arcas publicas— y lo que recaudamos nosotros
queda en lo que he explicado hasta ahora, en una labor social. Todo esto con minimo riesgo de ludopatia.

Respecto a la fiscalidad en el juego, esta el impuesto del 20 %. Yo les apunto a esa reflexion. Quiza se
entendié en su momento que habia que poner un impuesto, pero nos parece excesivo que se aplique a
los premios de mas de 2.500 euros. Aqui les volveria hablar del modelo juego publico-juego privado. Si
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sabemos lo que supone el juego publico y sabemos lo que es el juego privado —cuando digo juego
privado incido mas en el juego online—, podemos comprobar que son modelos diferentes. Por tanto, las
propuestas fiscales posiblemente tuvieran que ir... (Pausa). Me acaban de decir que tengo que ir
terminando. Muchas gracias, le miraba pero como no tengo el resto visual, perdone. (Risas).

Como decia, si el modelo fiscal busca la recaudaciéon y busca también apoyar el interés general,
claramente tienen que tomar medidas fiscales que apoye el juego publico y que grave un poquito mas
otras medidas. Sinceramente, creemos que se estan tomando medidas al contrario.

Asimismo, hay juego ilegal en la calle. Ya hay problemas de orden publico y lo hemos avisado muchas
veces. Hay una responsabilidad politica y ustedes deben resolver este tema. Aqui puedo decir que cuando
en el afio 1986 se tomaron decisiones importantes en cuanto al juego legal, la ONCE supo poner su
hombro para colaborar en esa solucién.

Respecto a flexibilizar el juego de la ONCE, somos ciegos y tenemos mucha gente con discapacidad.
Tenemos las manos atadas, no podemos hacer casi nada, podemos hacer pocas cosas. Necesitamos
flexibilidad para ser mas competitivos, para poder responder a ese mercado tan cambiante y para
garantizar la sostenibilidad de la ONCE, basicamente para no darles a ustedes un dia un susto al tener
que decirles que hay problemas muy graves. Hemos aumentado unos puntos de mercado mas, pero
habria que aproximarnos un poquito mas a la cifra que vendiamos alla por el afio 2001.

Sobre la educacion inclusiva, de la que ya se ha hablado antes, solo voy a decir que nuestros chicos
son los ultimos que tienen los libros. Cada vez que cambian un libro, nuestros chicos tardan unos meses
en tenerlos. Nos llevamos fenomenal con las editoriales, pero el libro hasta que no esta publicado, no lo
podemos transformar. Por tanto, ahi tenemos un problema. Cuando se habla de educacion inclusiva hay
que hablar de la clase, de los recreos, de las actividades culturales en torno al colegio. Eso exige medios.

En cuanto al voto accesible, por favor, que sea secreto ya para los ciegos de Espafia. No tenemos
voto accesible para los ciegos, tenemos que preguntarle al de al lado que qué pone en la papeleta.

En cuanto al Braille, hay tecnologia y estan los codigos QR, eso esta resuelto. Respecto al etiquetado
en Braille de productos, todavia no hemos conseguido que la caducidad de los medicamentos —cuestion
esta importante— esté en Braille, aunque si lo esta el nombre de los medicamentos. Por favor, que la
Comision de Braille espafiola tenga competencias para homologar. No se trata de que se empiecen a
hacer cosas en Braille mal, sino de que se homologue cémo hay que hacer cosas en Braille, como
hacerlas bien y la ONCE apoyara con todo gusto estos temas.

Por favor, en la cultura, en el cine, en los medios audiovisuales les pedimos accesibilidad. No permitan
que haya dinero publico financiando obras que no son accesibles.

Ciudades inteligentes y sostenibles, si, pero también amables: con los canales de informacion al
ciudadano tecnolégicamente a veces no accesibles, con los carriles bicis en las aceras, con los coches
eléctricos, con las plataformas Unicas en la via publica sin diferenciacion de texturas en las que pueden ir
desde bicicletas hasta coches o peatones, ya sea una persona mayor, un joven o un ciego. Vamos a
conseguir decir lo contrario de lo que los ciegos decian hace 78 afos, que querian salir de casa; nosotros
vamos a decir lo contrario: aquellos si querian salir de casa, pero nosotros ahora no.

En definitiva, yo me someto también a todo lo que ha dicho el presidente del Cermi. Si quiero hacer
hincapié en la discapacidad en los temas de empleo, necesitamos activar a mas gente con discapacidad.
Por favor, necesitamos el apoyo a los centros especiales de empleo porque es un elemento muy importante
porque por cada euro invertido —ahi esta el estudio que voy a dejar aqui—, las arcas publicas recuperan 1,4
euros. En definitiva, si hay un Pacto de Estado por la Dependencia, por favor, incorporen la obligacion de
que el empleo que se genere con el desarrollo de la Ley de Dependencia en parte beneficie a los colectivos
en riesgo de exclusién y a las personas con discapacidad. Ni un solo euro publico, por favor, para crear
una barrera.

La accesibilidad en el turismo es un asunto de competencia de pais, no solo es un elemento de
derechos. ElI Cermi habra hecho hincapié en los derechos, yo hago también hincapié en que es un
elemento de competencia, de competitividad como pais.

En cuanto a las agencias de cooperacion al desarrollo en Europa, también pedimos que la cooperacién
al desarrollo exija que gran parte de esos apoyos vayan también al colectivo con personas con discapacidad
y asinotendremos los desgraciados entre los desgraciados. (La sefiora presidenta ocupa la Presidencia).
Quiero agradecerles su atencion y me someto a sus preguntas. Muchas gracias. Perdén por el tiempo que
me he tomado extra.
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La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias, sefior Duran.
A continuacién vamos a dar la palabra a los portavoces de los grupos parlamentarios. En primer lugar,
tiene la palabra el sefior Alli.

El sefior ALLI MARTINEZ: Muchas gracias, sefiora presidenta.

Quiero dar la bienvenida a las personas que vienen representando a la Fundacién ONCE vy a llunion,
especialmente a don Alberto Duran que no tiene por qué excusarse, porque ademas entendemos que es
tal la magnitud de proyectos y de acciones que lleva a cabo la ONCE y tan dilatada la trayectoria de mas
de setenta y cinco afios en Espafia y a nivel internacional, que por ello su intervencién ha tenido mucho
contenido. Ademas, le agradecemos sus explicaciones.

En cualquier caso, quiero agradecer personalmente al sefior Duran, a quien conoci en mi faceta
anterior como consejero de Politicas Sociales en el Gobierno de Navarra, con el que pude contactar en
diferentes oportunidades y pude conocer mejor una organizacion como la que hoy nos ha venido a explicar
y a presentar. Especialmente tras este periplo de crisis econdmica, la ONCE e llunion han sido capaces
de mantener los puestos de trabajo y mantener el nivel asistencial y otras muchas cosas, que es lo que
hace que esta organizacién tan pionera sea el ejemplo, como diré después, para otras muchas
organizaciones, pero no solo del tercer sector sino también incluso a nivel empresarial por su magnifica
labor en cuestiones como la responsabilidad social corporativa, de la cual el sefior Duran es experto.

En este sentido, la Comunidad Foral de Navarra, y por tanto todos los navarros, han sabido premiar a
una organizacion como el Grupo ONCE y el Grupo llunion el pasado 3 de diciembre de 2013, haciendo
coincidir con su 75 aniversario desde su creacién con el maximo galardon que la Comunidad Foral de
Navarra premia a las instituciones. Asi se hizo y quien lo recibié fue el presidente del Grupo ONCE.

Me gustaria destacar los grandes tres vectores o ejes vertebrales que tiene esta organizacion y que
—insisto— debieran ser un ejemplo para otras muchas organizaciones. El primero claramente es el la
diversificacion, aunque no voy a entrar en todos los ambitos porque usted los ha explicado ya perfectamente,
como por ejemplo en el empleo; las actividades de la fundacion; el nivel asistencial; los apoyos —mas que
prestaciones— individualizados a cada una de las personas con discapacidad visual u otro tipo de
discapacidades; el nivel en cuanto a la corporacién industrial dando empleo y obteniendo cifras de gran
magnitudes, como ha citado el sefior Duran; el ambito, cémo no, de la cooperacion internacional que dice
mucho de la solidaridad fuera de las fronteras espafolas de esta organizacion; y para finalizar una labor
fundamental que es la propia sensibilizacién de toda la sociedad espafola a través de otras muchas
medidas como esos premios anuales que se entregan a diferentes personalidades en cada una de las
comunidades que promulgan la Fundacién y el Grupo ONCE.

El segundo eje claramente es el de la profesionalizacion y creo que este es el clave. No conozco
ninguna organizacion del ambito del tercer sector con el nivel de profesionalizacién y la orientacion al logro
que tiene este grupo. Quiero darle la enhorabuena por la parte que a usted le corresponde y también a las
personas que estan aqui presentes representando a este magnifico grupo. Enhorabuena, por ese nivel de
profesionalizaciéon que dice mucho de la utilizacion eficaz y eficiente de los recursos que genera a través
de las diferentes lineas de negocio, que ya ha explicado perfectamente el sefior Duran.

Eltercer nucleo claro se refiere alas acciones centradas en las personas que atiende esta organizacion.
Por tanto, enhorabuena.

Me gustaria plantearle dos cuestiones muy concretas y, si es posible, sefior Duran, que me contestara.
Una muy genérica, pero que debiéramos empezar a poner en la agenda, que de hecho me consta que
esta no solo en el Gobierno central sino en todas las comunidades auténomas, y légicamente en la
Comunidad Foral de Navarra, que es la de la accesibilidad universal. En el orden de prioridades de esta
agenda, ¢qué acciones debieran tomarse —tanto a nivel central como autonémico— para lograr la
accesibilidad para las personas con discapacidad visual? La segunda pregunta es mucho mas concreta:
¢ qué acciones esta llevado a cabo la Organizacién ONCE y el grupo llunion para erradicar —creo que no
lo ha nombrado, pero es algo contra lo que hay que luchar— el fraude en algunos operadores o en
algunas organizaciones que haciéndose valer de la discapacidad estan vendiendo de manera fraudulenta
y estan dedicandose también al juego? También me gustaria que nos diese su opinién al respecto. Qué
acciones se estan tomando? ;Qué deberia hacerse desde el Congreso de los Diputados? Ya que usted
esta hoy aqui aproveche para darnos su opinion.

Muchisimas gracias y enhorabuena. Gracias, una vez mas, Alberto, por tu liderazgo en esta
organizacion, en la parte que te toca.
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La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias, sefior Alli.
En las dos anteriores comparecencias me he confundido en el orden de intervenciones, y ahora voy
lo voy a rectificar. Ahora por el Grupo Vasco, PNV, tiene la palabra dofia Maria Pilar Ardanza.

La sefiora ARDANZA URIBARREN: Gracias.

En primer lugar, quiero agradecerle al sefior Duran su exposicion. La verdad es que aunque ya
conociamos la actividad de la ONCE con todas sus organizaciones, este ha sido un momento en el que
nos ha clarificado estos asuntos, sobre todo el tema de llunion y demas. Es verdad que habiamos tenido
publicidad, pero muchas veces también se ha comentado en otras ocasiones por otras personas que,
aunque tenemos acceso a mucha informacién, a veces nos falta que alguien nos diga con la claridad que
usted lo ha hecho exactamente cual es la estructura juridica que ustedes tienen. Ustedes estan trabajando
mucho y bien, esta claro que son una de las fundaciones que mas apoyo esta dando a las personas con
discapacidad y su apoyo en el ambito de los servicios sociales, no lo discute nadie. Yo creo que ese es el
objetivo que queremos todos y todas, que es que las ciudades sean para todas y todos. Ese es un objetivo
ultimo a lograr.

De todo lo que ha comentado, a mi si me gustaria que nos hablase, porque me ha parecido un dato
muy relevante, del bajo indice de fracaso escolar que tienen, ya que eso es fruto del apoyo que se esta
dando a los centros escolares y las colaboraciones que tienen con las comunidades auténomas. A mi me
gustaria saber exactamente en qué consiste, porque si eso permite y facilita que haya tan bajos niveles
del fracaso escolar en personas con discapacidad visual seria un ejemplo que podriamos seguir también
a nivel general.

Como sé que otros compafieros de este Congreso le van a hacer mas preguntas, para no alargarme
excesivamente, solo quiero darle de nuevo las gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias, sefiora Ardanza.
Por el Grupo Parlamentario Catalan (Democracia i Llibertat), tiene la palabra dofia Elena Ribera.

La sefiora RIBERA | GARIJO: Gracias, presidenta.

Desde luego, a mi el orden de intervencion me da lo mismo porque la posibilidad siempre existe.
Usted siempre es muy amable y justa con todo el mundo. (Risas). Dichas estas flores a la presidenta, que
creo que son merecidas, quiero felicitar al representante de la ONCE aqui presente, como a todos los que
le acompanan, por la magnifica labor que realizan, no solo por todo lo que nos ha explicado hoy, sino por
tantisimos afos de activismo social, por todo lo que han hecho a favor de los colectivos que tienen esta
disminucién visual y otras discapacidades, tal como nos ha explicado muy bien.

La verdad es que a mi me gustaria ser tan inteligente como mi compafiera vasca y saber tanto como
ella, pero no es asi. Ella como es lista ha dicho que vendra otros que ya le preguntaran, pues una de ellas
soy yo. (Risas). A pesar de mis limitaciones, sé que me responderd muy bien y lo podré entender muy
bien. No me ha quedado muy claro la relacién entre la estructura empresarial y lo que es la fundacion. Yo
he entendido que la ONCE es una fundacién, que se constituye como fundacién o corporacién publica en
un determinado afio. Esto para mi tampoco tiene mucha trascendencia, lo importante es que en este
momento es una fundacion que, segun he entendido, hace de paraguas de otras fundaciones. Si lo he
entendido mal, por favor, me rectifica porque este ha sido mi nivel de entendimiento. En esta fundacion
hay otras fundaciones, segun la especificidad de la finalidad que persigue la fundacién. Evidentemente,
ustedes son una institucion —eso tengo bien entendido— o una fundacién sin &nimo de lucro. Sin embargo,
hay unos recursos que se generan tanto en la fundaciéon como en la empresa, pero ustedes no tienen una
finalidad lucrativa. Aqui es donde no entiendo muy bien qué papel juega la fundacién con la estructura
empresarial, con la necesidad de recursos que tienen también para mantenerlo todo.

Tampoco sé cuando hablan de empleados si se estan refiriendo a la fundacién o a la empresa, porque
no entiendo el arbol basico de la estructura juridica de todo el entramado, aunque la palabra entramado
suene muy mal no se me ha ocurrido otra. Me gustaria poderlo entender. Asimismo, veo también que su
fuente de ingresos principal —esto es conocido hace tiempo por todo el mundo—, por no decir casi la
Unica, es el juego. ¢ Solo es el juego o hay otras aportaciones publicas? Todo esto quiero saberlo para mi
conocimiento, para después ayudar de la mejor manera, porque si parto de un error después es facil que
me equivoque.

Ya me lo aclarara y de todas formas no varia nada mi vision de cual es su objetivo y del buen trabajo
que ustedes estan haciendo. Cuando ha ido a propuestas concretas, una de las primeras que he oido es
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que ha pedido, por favor, que apoyemos el juego publico, entendido como una manera de comercializarlo
de forma responsable. También ha dicho al principio de todo algo que comparto totalmente, que el juego
es peligroso como actividad. ¢ Qué quiero decir? Para mi —esta es una valoracion evidentemente muy
personal y subjetiva— tener que autofinanciarse —por eso le hacia la pregunta— a través de una actividad
peligrosa es algo peligroso. ¢ Qué quiero decir? ¢ Es licito? Perfecto. ; Genera recursos licitos? Perfecto.
¢ Estos recursos son suficientes? No lo sé, digamelo. Ha dicho que el juego va unido a la actividad del que
juega. En tiempo de crisis ha bajado y esto generé a la entidad unos ingresos que iban en consonancia
con la crisis. Asimismo, ha dicho que bajé la venta de los productos destinados al juego, cupones y otros.
Me gustaria que me precisara, si puede, qué otros porque lo desconozco. Tampoco he entendido muy
bien si en el 2015, en este momento, han podido recuperar aquel decremento de ingresos que se produjo
como consecuencia de la crisis. Lamento que mi intervencion sea en estos términos economicistas y
practicos, pero es importantisimo para mi y para ustedes, ya que estan desarrollando una actividad
importantisima, que los fondos que dispongan sean los suficientes. Ha dicho que destinaban un 3% de lo
que ingresaban a la actividad de la fundacion. Me ha parecido entender. Ha dicho que tienen una actividad
solidaria, que me consta, en el exterior y aqui con otras entidades, por ejemplo, el Cermi. Me gustaria a
ver si podria precisar un poco mas esta relacion con el Cermi. Las preguntas que vienen a continuacion
tienen que ver con esto. El otro dia vino el representante del Cermi que ya desde buen principio vino a
saludar a todos los grupos de la Camara antes de la comparecencia, nos presento las propuestas que ya
tenian desde hace muchos afos, para diputados como yo fue un gusto poder recoger todas sus propuestas
muy concretas, un trabajo perfecto. En este trabajo que nos presenta el Cermi, ¢ ustedes también participan
y comparten todas las propuestas que nos presentd el Cermi? La del derecho al voto entiendo que si,
porque es un derecho que ustedes tienen y desde el 2008, cuando se modificé la Ley organica del régimen
electoral general, que ya se facilité que en las proximas elecciones, que debian de ser las del 2011, pero
que coincidié primero las de Andalucia y después las generales del 2011 que ya podian votar o por lo
menos eso tengo entendido y a partir de ahi se les facilitaba no el voto electronico, sino el voto in situ a
través de unos maletines especiales, que tenian que estar con papeletas en braille. Digo tenian que estar,
en condicional, porque no sé si esto les ha resultado efectivo, si se ha hecho o no. El alegato, aunque soy
ignorante, es importante. Me encantaria que me pudiera responder esto. El resto de preguntas que mi
ignorancia suscitaria las dejaré, porque si no quiza seria demasiado abusivo para el resto de companieros.
Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias, sefiora Ribera.
A continuacion tiene la palabra dofia Ester Capella, en nombre de Esquerra Republicana.

La sefiora CAPELLA | FARRE: Gracias, presidenta.

No haré preguntas, en todo caso voy a glosar a la ONCE. Primero quiero felicitar a don Alberto Duran,
porque él ya lo ha dicho que no podia explicar de forma exhaustiva todo lo que ONCE hace, lo que
fundacion y Grupo ONCE llevan a cabo. En todo caso, pondria en valor la capacidad de crecimiento y
abordaje delas necesidades de ladiscapacidad, especialmente lavisual, perotambién otras discapacidades.
La capacidad de crecimiento y de innovacién y de reinventarse dia a dia en momentos adversos y en
momentos no tan adversos. La capacidad de formar parte de la realidad y la cotidianeidad y conformar
nuestra realidad social de una forma distinta. Permitan que hable de la parte que me toca. No me gusta
demasiado hablar de mi experiencia personal, pero como me ha marcado en esta Comisién me toca
hablar de ella desde el punto de vista de la responsabilidad que tuve en su momento como gerente del
instituto municipal de personas con discapacidad y la relacién que tuve y tengo aun con ONCE Catalufia.
Quiero poner en valor el trabajo que desarrollan Teresa Palahi y en este caso vinculado mas a ONCE
Espafia, Xavier Grau y Enric Boti y otras personas con las que he tenido la suerte de trabajar muy a
menudo en relacién con hacer posible aquello que apuntaba usted y apuntamos a menudo los que nos
preocupamos por este mundo que no es otra cosa que la accesibilidad universal, la educacion inclusiva,
el ocio inclusivo y esta reivindicacion que nos planteaba que es el voto accesible y que también el otro dia
el representante del Cermi nos ponia encima de la mesa. Puestos a colgarnos medallas permitanme que
ponga en valor, no sé si le hago un favor a usted, pero en todo caso comprendera que lo reivindique.
Seguramente los origenes de la ONCE muy en la lejania, pero permitanme que ponga en valor a Roc
Boronat, que fue fundador de Esquerra Republicana en el afio 1931, que ademas fue concejal del
Ayuntamiento de Barcelona y también pongo en valor el trabajo que desde el Ayuntamiento de Barcelona
se ha hecho desde el punto de vista histérico, pero también desde ahora y desde hace mucho tiempo a
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favor de la accesibilidad universal desde todos sus puntos de vista. Roc Boronat como creador y fundador
y presidente de I'Associacié de Cecs de Catalunya, persona que cred —si no estoy errada— el primer
cupo de Cecs en el afio 1934. No sé si le hago ningun favor a usted, pero permitanme que reivindique la
memoria histérica que todos tenemos y que también lo hace ONCE Catalufia cuando instaura unos
premios literarios que son los premios Roc Boronat que se celebran cada afio y tienen un valor importante
desde el punto de vista de la cultura y por los méritos que representa el premio y porque premia a las
personas con discapacidad.

Hay que interpelarnos a nosotros como representantes publicos en aquello que les permite a ustedes
financiarse y de forma seguramente indirecta el erario publico si que ayuda, al permitir que ustedes
puedan concurrir en el juego. Tiene valor en cuanto usted reivindicaba no ese retorno social del juego que
ustedes practican a través del cupon. En definitiva, ustedes también plantean ese juego responsable y el
control directo del impacto del juego en la realidad social. Ademas genera empleo directo e indirecto,
como usted planteaba. Nos solicita también, asi lo he entendido yo, en todo caso rectifiqueme si no es asi,
la necesidad de volver a repensar la fiscalidad del juego. Podria compartir tal como usted lo planteaba. De
nuevo quiero agradecerle el trabajo que realizan desde hace muchisimo tiempo. La capacidad de
diversificarse y tener capacidad de tener respuesta en situaciones de crisis, como ustedes han tenido, y
efectuando ajustes que no han afectado a la ocupacion ni a la prestacion de servicios sociales que ONCE
viene realizando desde hace muchisimos afios. En todo caso, quiero agradecerle su comparecencia. Esta
capacidad de expresar de forma sucinta lo mucho que hacen vy felicitarles por el trabajo que realizan. Es
verdad que muchas veces —Y en esto entono el mea culpa— cuando usted planteaba la accesibilidad de
nuestras ciudades, diria que Barcelona —y vuelvo a reivindicar la parte que me toca— es una de las
ciudades mas accesibles del mundo y aun asi nos equivocamos a menudo. Usted planteaba la necesidad
de revisar muchas de las obras publicas que se efectdan. Aqui pongo un valor negativo por ejemplo a la
remodelacion del Passeig de Gracia de Barcelona en el que no se tuvo en cuenta las consideraciones
que ONCE Cataluia planteaba en cuanto a la plataforma Unica que dificulta enormemente que las
personas con discapacidad visual puedan circular sin temor a que les pueda pasar alguna cosa. Quiero
agradecerle de nuevo su comparecencia y nos tiene a su disposicion para aquello que crea que debamos
discutir o debatir para mejorar la vida de todos. Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias, sefiora Capella.
A continuacién vamos a dar la palabra a la portavoz del Grupo de Ciudadanos, dofia Orlena Miguel
Mufoz.

La sefiora MIGUEL MUNOZ: Muchas gracias, presidenta.

Muchas gracias, sefnor Duran. Le quiero agradecer su comparecencia aqui para explicarnos cémo
funciona la ONCE. Puesto que todos conocemos la ONCE, pero no sabiamos hasta qué punto llegaba
todo lo que hacen ustedes. Sobre todo me ha sorprendido mucho la labor internacional que nos ha
explicado, porque es la gran desconocida en Espafa la labor de la ONCE internacional en cooperacion.
Quiero felicitarle por la labor reconocida y reconocible que esta haciendo la ONCE en inclusiéon de personas
con discapacidad. La inclusién laboral y en todos los aspectos de la vida, su aportacion a la autonomia
personal de las personas con discapacidad y también la aportacién a la configuracién de un modelo de
economia social que estan demostrando ser que no solamente es un modelo de éxito econémico, sino
también un modelo de éxito social, un modelo de éxito para todos, un espejo en el que mirarnos como
sociedad, que se pueden hacer muchas cosas dentro de este tercer sector y la ONCE ha sido pionera.

Voy a ser muy breve, porque se ha dicho ya todo. Quiero apuntar que desde mi grupo parlamentario
tomamos nota de todas sus propuestas, porque nos parecen todas muy interesantes. Especialmente
las relacionadas con la accesibilidad universal, que creemos prioritaria, porque es un tema en el que
llegamos tarde en nuestra adaptacion a la Convencidn internacional sobre discapacidad. Solo tenia una
pregunta en cuanto hablaba de inclusién laboral viendo la labor que hacen con el conglomerado de
empresas de llunion. Queria ver si consideran que son suficientes las medidas que se toman desde el
Estado para la inclusién laboral de las personas con discapacidad. Si este sistema de cuotas que se
instaurd en su dia, tanto en la empresa publica como en el sector privado, esta funcionando. Sirealmente
se estan cumpliendo esas cuotas y si es realmente Gtil un sistema de cuotas y si usted habia considerado
alguna otra medida que se pudiera tomar desde el Estado para tener en cuenta e implementar desde el
Poder Legislativo. Agradecerle de nuevo su comparecencia. Soy muy breve, porque ademas mi grupo
tiene un acto y nos tenemos que retirar. Estaremos en contacto con ustedes. Espero poder tener
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contacto en los proximos dias con la ONCE. Tienen las puertas abiertas para cualquier cosa que quieran
comentarnos. Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: A continuacion vamos a dar la palabra a la portavoz adjunta del Grupo
Podemos, sefnora de la Concha Garcia-Maurifo.

La sefiora DE LA CONCHA GARCIA-MAURINO: No sé si por lo largo de las sesiones y la cantidad
de Comisiones ayer y hoy o por mi propia incapacidad, al revés que a los compafieros, me ha resultado
muy complicado de seguir las explicaciones que ha dado el sefior Duran. He tomado muchisimos apuntes.
En casa lo revisaré y supongo que seguiremos en contacto y que tendremos ocasién de hablar de todo
ello, porque me ha resultado muy confuso, las cifras, la relaciéon de llunion con la ONCE. No lo acabo de
entender muy bien. Hoy de todas formas al saber que iba a venir aqui ha habido personas que nos han
enviado preguntas concretas y esas son las que le voy a trasladar que creo que es una de las funciones
que tenemos los diputados, hacer de enlace entre la ciudadania y usted en este caso u otros colectivos
en otros. Las preguntas que me hicieron son las siguientes. ¢ El servicio de atencién primaria a personas
que bien han perdido la vision o estan perdiéndola en qué condiciones se produce? ¢ Es gratuito? 4 Es solo
para afiliados? ;Necesitan previamente el certificado de discapacidad, que es un tramite que lleva su
tiempo? Esta es la primera pregunta que me hacen. La otra es si se puede consultar en algun portal de
transparencia las subvenciones publicas que tienen. Una tercera, qué régimen de la Seguridad Social
tienen los vendedores de cupones, si pagan Seguridad Social, como un trabajador por cuenta ajena o por
cuenta propia. ¢ Cémo funciona? Si los trabajadores que lograron tener un puesto hace un afio y medio o
dos afios siguen trabajando en su conjunto. Si hay cifras, y si trabajan en qué proporcién en jornada
parcial y en jornada completa. Estas son todas las preguntas que me han enviado.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias, sefiora de la Concha.
A continuacion tiene la palabra por parte del Grupo Socialista, su portavoz adjunta. Tiene la palabra la
senora De Frutos. Gracias.

La sefiora DE FRUTOS MADRAZO: Antes de nada quiero agradecer su intervenciéon para compartir
con nosotros sobre todo por lo que veo su trabajo y también sus inquietudes. Quiero poner en valor todo
ese trabajo, porque en estas épocas es mas relevante que nunca. En estas épocas en que todos los
ciudadanos, pero mas aquellas personas que sufren discapacidad y sus familias han sufrido recortes, el
tema del copago, recortes en educacion y sanidad, entiendo que su labor es muy esencial y que son
ustedes los que ayudan al Estado de bienestar. Me voy a centrar en un tema, porque es el que mejor
controlo, que es el tema laboral. Veo que son una gran empresa, pero mi pregunta y mi preocupacion va
un poco en relacién con lo que ha comentado mi companera de Ciudadanos el tema de la integracion de
las personas con discapacidad visual en la empresa, en lo que puede ser la empresa ordinaria. Comparto
con ella, porque he tenido esa experiencia, que el tema de los cupos no facilita la integracion maxime
cuando la empresa puede en vez de contratar ir a una medida alternativa. He tenido preocupacion siempre
por la poca relevancia que se da a las personas con discapacidad en el ambito de la prevencion de riesgos
laborales. Solo se dedica una palabra en la Ley de prevencién de riesgos laborales a la obligacion del
empresario a adaptar los puestos de trabajo de las personas con discapacidad y tenemos que tener en
cuenta que también hay muchas personas que tienen discapacidad sobrevenida queria saber su opinion.
Comparto con usted la idea de que ultimamente hemos sido poco valientes a la hora de legislar. La Ley
que regula los derechos de personas con discapacidad de 2013 no ahondé en ninguno de los problemas
e inquietudes que ustedes tenian. Simplemente se limité a refundir la del 2011. Ojala todos podamos
iniciar un camino para ahondar en esa regulacion de los derechos civiles, politicos y personales. Me
genera gran inquietud, sin perjuicio de que ustedes son una gran empresa, si ven con preocupacion el
tema de la integracion del trabajador con discapacidad en el ambito de la empresa ordinaria. Muchas
gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias a la sefiora De Frutos.
Ahora vamos a dar la palabra a la portavoz del Grupo Popular, dofia Silvia Valmafa.

La sefiora VALMANA OCHAITA: Muchas gracias, sefiora presidenta.
Sefiorias, muy buenas tardes. Sefior consejero general adjunto al presidente de la ONCE vy
vicepresidente de la Fundacion ONCE, sefior Duran, muchisimas gracias por venir esta tarde a ilustrarnos
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y explicarnos con tanto detalle y de forma tan precisa el trabajo que todos ustedes estan desarrollando
desde la Fundacion ONCE, desde el Grupo llunion. Quiero agradecerle su presencia en esta Comision de
politicas integrales de la discapacidad, porque me parece extraordinariamente importante que una de las
entidades, por no decir la entidad que tiene una mas larga trayectoria en la defensa de los derechos de
las personas con discapacidad, nos venga a aportar su perspectiva sobre la realidad, la situacién actual
de las personas con discapacidad visual y los desafios que tenemos que afrontar en un futuro inmediato.
Creo que nadie mejor que quien conoce la historia de la lucha por esos derechos de las personas con
discapacidad es quien tiene la mayor autoridad moral y el mayor conocimiento para venir a ilustrarnos.
Sobre todo, porque es mucho el camino que nos queda por recorrer. Ustedes lo saben muy bien porque
llevan un larguisimo camino recorrido desde el afio 1938 en que se constituye ONCE. Cincuenta afios
después la fundacion y hasta ahora mismo recientisimamente que han dado un nuevo paso, han avanzado
en esos cambios estructurales que les van a permitir funcionar de una manera mucho mas eficaz en el
futuro.

También quiero agradecerles por la tarea que desarrollan a favor de la inclusion laboral de las personas
con discapacidad. Como algunas de las personas que me han precedido en el uso de la palabra, también
son un referente, no solamente en Espafia, sobre como trabajar para que estas personas que tienen una
discapacidad, en este caso discapacidad visual, sean capaces de a través del empleo obtener una forma
de vida y una forma de abrirse al mundo. Ademas lo han conseguido a lo largo de los afios, no solamente
manteniendo en las mayores dificultades el nivel de empleo que habian obtenido en la ONCE y en las
empresas que indirectamente ustedes ayudan a crear ese empleo, sino que incluso lo han incrementado
en estos ultimos afios. Si mis datos no fallan, en los Ultimos cuatro afos se ha incrementado en 5.500
personas el nimero de empleos directos de la ONCE y en 27.000 los que tienen que ver con terceras
empresas, se han conseguido crear con apoyo de la ONCE. Estos son nimeros y cifras muy significativas,
que estdn muy en consonancia, pese a quien le pese, de lo que se ha conseguido también en estos
ultimos afios con el Gobierno del Partido Popular, porque desde el afio 2012 —y conviene recordarlo—
han sido mas de 800.000 los contratos que se han firmado con personas con algun tipo de discapacidad.
Me gustaria también destacar que precisamente el acuerdo del Consejo de Ministros de 18 de diciembre
del afio 2015, es decir, el viernes justo anterior a las elecciones generales, contemplé la creacion del
Grupo empresarial llunion, del que ya nos ha hablado. Eso con la conciencia del marcado caracter social
que tienen todas sus actividades va a permitir esa orientacion mayor mas eficaz a la creacién de empleo
para personas con discapacidad a través de los proyectos que ustedes desarrollan, sobre todo
empresariales, que sean sostenibles y duraderos. Ademas en esa misma fecha la ayuda a la propia
sostenibilidad del sistema y de la estructura del Grupo ONCE con la autorizacion a celebrar el dia de enero
ese cupdn extraordinario, le llamamos cupon, porque es el cupdn que pertenece ya a la historia de todos
los espaiioles al que todos sentimos como propios. Por supuesto, también ha hecho usted referencia a la
cooperacién con otros paises. En relacion con siete paises de América Latina y con paises de la Union
Europea este Gobierno ha permitido que ustedes iniciaran la comercializaciéon de sus productos y nos
parece que es una forma muy importante de exportar las buenas practicas, las mejores practicas que
permiten a las propias organizaciones que prestan servicios, que atienden, ayudan y que luchan por los
derechos de las personas con discapacidad, sean autosuficientes. Esa independencia que les da a
ustedes ser los duefios del dinero les hace también ser los duefios de su propio destino.

Todo este trabajo magnifico que han estado desarrollando ademas les ha supuesto, en esta ultima
legislatura, que hayan recibido el reconocimiento de la sociedad espafiola, a través del premio Principe de
Asturias de la Concordia. Esa es la mejor muestra de como la sociedad les reconoce, les valora y saben
del magnifico trabajo que estan desarrollando.

Quiero centrarme en dos cuestiones que tienen que ver con esta Comision y con esta Camara y son
algunas propuestas que ustedes nos hicieron y en las que queremos seguir avanzando. Desde el Grupo
Popular, nosotros queremos prestar el apoyo a todas las politicas que nos permitan avanzar en la
accesibilidad. La accesibilidad no solo fisica, sino también del conocimiento a la que antes han hecho
referencia, y también han hecho referencia otros portavoces, nos gustaria seguir avanzando en la linea
que se establecio en la pasada legislatura para favorecer la accesibilidad en esta Camara y permitir que
la mejorade lacomunicacion, los servicios de esta Camara puedan continuar mejorando en la comunicacion,
en el acceso al conocimiento y a la informacién a través del convenio que ha expirado recientemente,
porque era un convenio para dos afios, en el afio 2015, el final de la anterior legislatura, y que nos parece
que seria muy interesante continuar.
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También nos parece muy interesante —y ya con esto termino, presidenta— que en la legislatura
pasada nos lanzaron un reto los nifios y las nifias que participaron en el concurso escolar que organizaba
la ONCE y que nos pedian que el 11 del 11 se conociera como el dia de la ilusion. La verdad es que a
nuestro grupo nos parece que es una preciosa idea. Es una idea que debemos retomar, porque si algo
estamos necesitados los espafioles en este momento es que se nos vengan arriba las ganas de tener
ilusidn y de tener esperanza para un mundo mejor.

Termino con una pregunta que también es una felicitacion, conocemos de las magnificas practicas
que la ONCE tiene en materia de inclusién de mujeres con discapacidad y me gustaria, si es posible, que
nos aportara alguna informacién concreta sobre los objetivos de la ONCE a corto y medio plazo, en
materia de empleo y especialmente para la integracién laboral de las mujeres con discapacidad.
Muchisimas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias, portavoz del Grupo Popular, sefiora Valmana.
Ahora tiene la palabra para contestar a sus cuestiones el sefior Duran, por un tiempo de un cuarto de
hora.

El sefior CONSEJERO GENERAL ADJUNTO AL PRESIDENTE DE LA ONCE Y VICEPRESIDENTE
EJECUTIVO DE FUNDACION ONCE (Duran Lépez): Muchas gracias.

Daria para otra comparecencia y no les quiero castigar a ustedes con otra. Lo primero lamento que no
se hayan entendido algunas cuestiones. Ahora para poder hacer una contestacion he intentado agrupar
las preguntas por temas. Por ejemplo, el tema laboral es una preocupacion de varios de ustedes. Ha
habido por lo menos dos que me han dicho que no han entendido bien la estructura de la ONCE que he
explicado. Si hay alguna cosa muy concreta que se me olvida, porque he apuntado cuatro hojas pero si
voy viendo esto uno a uno no voy a sacar las preguntas. Voy a contestar a un grupo de cosas que he
apuntado, algunas las han planteado varios portavoces, y si hay alguna concreta que falte y se sienten no
contestados, por favor, diganmelo y me tomo unas notas y de las notas que tome les enviaré informacion
detallada.

Primero, el tema de la estructura, como he utilizado un criterio iconografico y luego el criterio
organizativo igual se ha mezclado. Para hacerlo sencillo es: ONCE, que es servicios sociales para ciegos
y venta de juego responsable como medio para sostener esto y la Fundacién ONCE que se alimenta con
el 3% bruto de esas ventas. Y ya contesto al tema de la financiaciéon. Hemos sido también durante quince
afios gestores del Fondo Social Europeo del programa operativo que cofinanciamos gracias a los recursos
que la ONCE pone en la Fundaciéon ONCE. De cada cuatro euros de la ONCE podemos incorporar otro
mas del Fondo Social Europeo, que lo dedicamos todo a programas de empleo. ONCE por aqui, juego,
financiando rehabilitacion de servicios sociales para la ONCE y con el 3% la Fundacion ONCE, que a su
vez tiene un programa operativo del Fondo Social Europeo del que somos parte y que hemos sido
catalogados como un operador excelente siempre. Estos dos tienen una posicion accionarial, la
Fundacion ONCE con el 52 %, no me acuerdo exactamente de los decimales, y la ONCE con el cuarenta
y siete y pico por ciento, de lo que es el Grupo empresarial llunion que ha aglutinado toda la actividad
empresarial de la ONCE. Todas las empresas estan en esa parte empresarial. ONCE, Fundacién ONCE,
accionistas, reparto en ese grupo empresarial.

En cuanto a los recursos en la ONCE, los del juego, me parece que hay alguna subvencion minima
minimorum de estas de creacion de empleo indefinido y tal, cosas menores o insignificantes. Las
empresas, he dicho antes que la mitad son centros especiales de empleo, tienen las subvenciones que
en cada comunidad autdbnoma se asigne a los diferentes centros especiales de empleo. Aprovecho para
decir que solamente suele haber un retraso muy importante y que estan a la mano de cualquier empresa
que utilice esa funcién, bien sea privada o de ADN social. El dinero importante que viene en la
Fundacién ONCE que complementa en uno por cada cuatro euros de la ONCE es ese Fondo Social
Europeo que gestionamos. El resto de los recursos provienen bien de las ventas de juego en la ONCE,
que son los 1.800 millones de euros pelaos que comentaba del ultimo afio, o bien de la actividad
empresarial, los 760 millones que he comentado antes de la actividad propia de las empresas, que se
autofinancian; y Fundacion ONCE, con ese 3 % del presupuesto mas fondos de Europa, al afio son mas
0 menos 75 millones de euros. Era mucho mas cuando la ONCE vendia 2.457 millones en el afio 2001.
Ahora, légicamente, con ese 3% es mucho menos lo que viene —pueden calcularlo perfectamente—,
a lo que se afade el Fondo social europeo y alguna donacion privada menor, pero para nosotros esa no
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es una cantidad importante, puede ser un 2°, 3 % de otras fuentes. Creo que he matado dos pajaros de
un tiro refiriendome a la estructura, en grandes lineas, y la financiacion.

Juegos. Tenemos el juego tradicional, el juego pasivo, el cupdn, bien sea ordinario, el que es todos los
dias, o extraordinario, para el que tenemos una autorizacion de cinco como maximo al afio, y uno de ellos
es el del 1 de enero, que, efectivamente, llevabamos muchos afios pidiendo y hemos tenido que insistir
mucho, aunque la verdad es que no entendimos por qué lo hemos tenido que pedir tantas veces, porque,
sinceramente, no habia relacidon con que nosotros vendiéramos un cupon extraordinario en Navidad, ya
que, si se vende todo, son 70 millones, mientras que la Loteria del Estado recauda en esas fechas mas
que nosotros en todo el afio, mas del doble. Su presupuesto para publicidad para la compafia de la loteria
de Navidad es mas que lo que nosotros gastamos en nuestra campafa sobre publicidad en todo el afio.
Fijense, que hay anuncios de la ONCE todo el afio, y Loteria Nacional se gasta mas en Navidad; hacen
bien porque lo tienen, nosotros no lo tenemos. Por tanto, el 70% de juegos proviene de ese cupdn
tradicional en sus diferentes variantes. También estan las loterias instantaneas, los populares rascas, que
suponen un 17 %, y los juegos activos, que suman un 7 %: el Super Once, el Eurojackpot, que es este
juego con el que participamos del ambito europeo con otros paises. En definitiva, el cupén sigue siendo
el elemento fundamental. Y el 95% de esa recaudacion proviene de productos vendidos a través de
nuestra red de vendedores, que es la mas importante; el 0,5 %, medio punto, es en Internet, y el 5% en
redes fisicas complementarias, o sea, quioscos, estancos, etcétera.

Fracaso escolar, ;como conseguimos esas tasas? No soy experto en educacion, pero le diria que se
basa en algo que ustedes conocen muy bien, que es la educacion personalizada, el trato a cada uno como
es. Lo que conseguimos basicamente es que a los medios que de por si tiene ya el colegio se sumen
profesores especificos de la ONCE que ayudan al profesor y ayudan al alumno —no le ayudan a estudiar—
con herramientas de accesibilidad, es decir, digamos que se preocupan de él, con lo cual hay un recurso
humano adicional, que creo que es un elemento importante. Los comparecientes sobre autismo hablaban
antes de educacion inclusiva, con medios claro, porque hay que tener profesores especializados, y
nosotros ponemos a disposicion de los colegios —nos gustaria tener mas— esos profesores de apoyo.
Creo que la educacion en la institucién pasa por tener una atencién adaptada en cierta medida a cada
alumno. Y, en grandes lineas, eso es lo que nosotros podemos hacer, no hay mucha magia en ello.

Plantilla. Tenemos 20.000 trabajadores en venta de cupon; en la parte empresarial, 31.600, como he
dicho antes; y en ONCE hay otros trabajadores, hasta los 55.000; por ejemplo, hay un poquito menos
de 2.000 que se dedican a toda la parte de servicios sociales, y ademas estan las estructuras de ventas,
de apoyo al vendedor, y, finalmente, otro tipo de personal, de servicios generales. Pero la parte principal
corresponde a la parte empresarial y la red de venta, esta que comentaba de 20.000 trabajadores, todos
con discapacidad. En la Fundaciéon ONCE somos poquitos y en la estructura de Fundacion ONCE para la
creacion de empleo en toda Espafia somos en torno a unos 300 personas, entre la ONCE y FSC Inserta,
que es la estructura territorial para formar a personas con discapacidad, para buscar empresas y activar
a las personas para que lleguen al mercado de trabajo.

Empleo. Me alegra que se preocupen ustedes por el empleo porque es nuestra principal preocupacion.
Se refieren ustedes a como es la interaccion, la cuota, etcétera. En cuanto a la cuota, la hay en todos los
paises de nuestro entorno. ¢Y cual es la cuota superior? El 6 %. El problema de la cuota es si se cumple o
no cumple, y en Espafia no siempre se cumple. Sepan ustedes también que la cuota tiene una limitacion
importante, y es que es para empresas de 50 o mas trabajadores, y en Espafia las empresas de 50 o méas
trabajadores son la minoria, el 99,9 % de las empresas creo que son pymes, pero pymes pequefiitas; en fin,
aqui hay un problema importante. Por tanto, la cuota no llega a estas empresas y, por ende, no hay esa
obligacién legal y las herramientas para tratar de que eso se cumpla no estan. A pesar de ello, hay empresas
grandes que no cumplen y hay algunas que cumplen de forma sobrada. Entonces, ¢ solo es la cuota? No,
no solamente es la cuota. Creo que también hay que abogar por los criterios referidos a convencer y de
voluntariedad, pero también es verdad que, ya que existen las leyes, pediriamos que se cumplan. Igual que
una empresa que tenga deudas con la Seguridad Social no puede presentarse a concurso publico, en la
mano del legislador esta que quien no cumpla la cuota no pueda presentarse a concurso publico. Si se trata
de dar ideas, esta es una. ;,Se puede hacer sin eso? Si. Lo que hay que hacer es cumplir la ley. ; Con qué
métodos? Por los que sea. Lo mejor es convencer, o sea, convencer a la inteligencia, no forzar la voluntad,
y en esto se ha mejorado mucho; tengo que decir que lo que antes se entendia casi como un impuesto
revolucionario con esto de la cuota ya se ha resuelto. Y entre las medidas alternativas, una que considero
inteligente, buena y que existe en otros entornos es la donacion. Claro, el problema es que a veces se
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comete fraude de ley y que mediante la alternativa de la donaciéon o de la compra finalmente se esta
contraviniendo el espiritu de la ley, y de eso también hay bastante y la inspeccién laboral ha actuado en
algun caso.

Accesibilidad universal. Por ser breve y sefialar cuestiones importantes, creo que no es solamente un
elemento de derecho sino de competitividad de pais. En gran medida vivimos del turismo y ser un pais
accesible es un elemento de competitividad. Lo deseable es que todos lleguemos a mayores, y nos
interesara que el mundo sea accesible, pero parece que a veces nos empefiamos en que no lo sea. Y por
lo menos una cosa que tenemos facil es la observancia del presupuesto publico, y, por favor —como he
dicho antes—, que no vaya dinero publico a financiar una barrera; ese es un elemento muy importante. La
tecnologia es muy peligrosa, porque, mientras que uno va levantando una barrera de ladrillos otro la ve y
lo delata, en cambio, una barrera tecnoldgica no se ve, es mas subliminal y, por lo tanto, es mas peligrosa.
Ademas, la accesibilidad no es un elemento de sentido comun, de modo que hay que ensefnarlo en las
facultades propias; no solamente en las ingenierias y arquitectura, sino en las escuelas de disefio, etcétera,
porque uno no se levanta y de repente ya sabe de qué va la accesibilidad.

En cuanto a la fiscalidad de los juegos, creo, sefiorias, que tienen ustedes que cambiarla, bien en el
momento inmediato o cuando puedan. Creo que hay que cambiarla y que ha sido un error importante.
Creo que se esta gravando a aquellas actividades que tienen un mayor retorno social y que se esta
gravando menos a aquellas entidades que no lo tienen y ademas no tienen arraigo y se pueden deslocalizar,
es decir, que estan donde les conviene, no en el lugar de donde son. No es un tema de patriotismo, sino
de coherencia con los fines. Y si alguien es de aqui pero no tiene fines sociales no lo estoy metiendo en
esta prioridad. Entonces, creo que en este aspecto hay que hacer cosas importantes. Por otra parte, se
dan circunstancias curiosas. Una persona que juega reiteradamente al péker en Internet, si gana premios,
lo que se gasta, es como una actividad econdémica, le desgrava. Sé que es diferente, pero, si ustedes
compran el cupoén, por ejemplo, el cuponazo del viernes, y les tocan 9 millones de euros, no les va a
desgravar absolutamente nada. Pero no quiero entrar en casuisticas un poco peregrinas, porque
seguramente que la técnica fiscal es un poco mas profunda que todo esto. En definitiva, creo que la
fiscalidad esta para recaudar y también para orientar el interés general, y creo que en el juego publico hay
interés general y que en otros tipos de juego no lo hay. Pero hay la libertad de jugar y, por lo tanto, tiene
que haber juego, que es una actividad ludica y, por ende, no necesaria, de modo que la fiscalidad podria
ser de otra manera.

Han vuelto sus sefiorias a referirse al juego ilegal. Esta ahi, pasaran cosas graves si no se toman
medidas y sera responsabilidad de quienes las pudieron tomar y no lo hicieron, y la ONCE se ha brindado
muchisimas veces a ello. Recientemente se ha puesto una multa a una de las entidades importantes en
juego ilegal pero no se han aplicado medidas cautelares suficientes. En fin, creo que en este campo
seguramente habra que trabajar mucho y, sobre todo, ser respetuosos con el problema social que hay
detras. Tenemos que arrimar todos el hombro y buscar una solucién, porque creo que somos capaces de
encontrarla entre todos.

Han hecho ustedes mencién a reconocimientos y nosotros agradecemos todos ellos. Todos los afios
recibimos reconocimientos pero el afio 2013 fue especialmente prolijo en ellos y la verdad es que los
agradecemos todos. Nos lo tomamos como una muestra de que somos una entidad querida por la sociedad
y que los que en esos momentos tienen que tomar las decisiones tienen esa opinién, la expresan en las
instituciones y recibimos sus premios.

Por supuesto, todos nuestros trabajadores cotizan a la Seguridad Social. Es mas, tenemos a gala que
—no los antiguos, porque la situacion del juego ha tenido muchas oscilaciones— muchos de nuestros
vendedores que se jubilan llegan a cotizaciones maximas, porque su retribucién estd muy por encima de
la retribucion de las personas con discapacidad en Espafia e incluso algo por encima de la retribucion
media. Creemos que nuestra obligacion es darles un trabajo digno; es un trabajo muy duro en la calle, v,
por lo tanto, pretendemos que las condiciones de trabajo sean las mejores.

Me preguntaba la portavoz del Grupo Podemos si todos los que han entrado hace un afio o afio y
medio estan trabajando ahora. No, todos no, pero puedo decirle que mas o menos al afio estamos
haciendo unos 500 contratos indefinidos. Segun el convenio colectivo, tenemos la obligacion de
hacer 1.500 contratos indefinidos, y, cuando todavia falta un afio y pico, llevamos ya 1.700. Y por darle
otro dato, el porcentaje de contratos indefinidos en ONCE esta en el 80%. Por tanto, nos encontramos
muy por encima en el mercado laboral. Y si vamos al mercado laboral de personas con discapacidad,
todavia estamos mucho mejor.
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En cuanto a los servicios de primera atencién a una persona ciega en ONCE, quiero dejar claro que
nosotros no hacemos un cuidado fisico de la salud visual, hacemos una rehabilitacion del que se queda
ciego. No nos da la vida para aquello, hacemos una rehabilitacién de quien ha sufrido ya un accidente del
tipo que sea y ve muy poquito, y, por lo tanto, hacemos una rehabilitacion social, sobre habilidades, skills
que esa persona necesita tener otra vez para sentirse una persona normal. No podemos hacer que, si era
piloto de avién, vuelva otra vez a pilotar aviones —en principio, nadie se subiria a ese avion, y me parece
I6gico—, pero si que pueda cocinar, que pueda salir a la calle, que pueda buscarse un trabajo, que pueda
volver a estudiar, etcétera. Y esa atencion la recibe cualquiera que tenga la condicién de afiliado, proceso
que es gratuito. Se paga un dinero al principio pero se devuelve cuando ya se es afiliado. Es absolutamente
libre y la ONCE no puede no afiliar a alguien. La Unica condicion es que tiene que ver menos del 10 %,
segun dictamine un oftalmdélogo. Pero la ONCE tiene muy pocos. Se va a profesionales que estan fuera,
si bien tenemos la garantia de que son oftalmdlogos que conocen la materia, porque existe la escala de
Wecker.

Sobre la relaciéon con el Cermi, cuestion a la que se ha referido la portavoz de Democracia, nosotros
somos una entidad miembro del Cermi, de sus fundadores, como hemos sido también fundadores de
otras plataformas, y, por lo tanto, nos sentimos perfectamente identificados con lo que su presidente ha
dicho aqui. Ademas, le diria que en otra vida non profit soy secretario general del Cermi, 4y cémo no voy
a suscribir lo que él diga? No obstante, es verdad que fuera de esa plataforma Cermi esta cada entidad.
Por eso, creo que el Cermi es un invento fenomenal: todos unidos a pesar de ser diferentes, tenemos una
serie de planteamientos comunes y apoyamos a otros. Por ejemplo, el Cermi apoya la lengua de signos
de las personas sordas, reivindicacién de un colectivo, y apoya el voto en Braille para las personas ciegas,
y ademas hay asuntos relativos a integracién laboral de personas con discapacidad, etcétera, que son
transversales y nos benefician a todos. EI Cermi tiene esto, pero, I6gicamente, somos todos diferentes. El
plan de intervencién en autismo, el plan de atencién sanitaria para enfermedad mental, todos son
planteamientos que apoya el Cermi. Eso si, nunca quitando el protagonismo directo, la conexién directa o
la especificidad a la entidad en cuestion, de ciegos, sordos, porque no es ese el papel del Cermi; lo es unir
para conseguir cosas, para tener una interlocucion con los diferentes poderes publicos, administraciones,
poder legislativo o quien se tercie. Y a nivel europeo, somos miembros del European Disability Forum, que
es lo mismo: el Cermi de los Cermi europeos.

En definitiva, se han tratado muchas cuestiones y seguramente que me habré dejado algunas. He
tomado notas individuales de cada una de las intervenciones de sus sefiorias y quiero agradecerles a
todos ustedes, de verdad, sus preguntas. Siento si alguno no haya comprendido algo, aunque, por las
preguntas que han hecho, lo han entendido suficientemente. Estoy a su disposicién para aclarar sus
dudas por escrito o en el futuro o de manera bilateral con cualquiera de ustedes o de los grupos
parlamentarios.

Les invito también, porque a veces una foto —dicho esto por un ciego tiene ain mas mérito— vale
mas que mil palabras, a que vengan a nuestra casa, a que la vean por dentro, bien sea en grupo o
individualmente. Traslado la invitacion a la presidenta de la Comision para que incluso lo puedan organizar
como Comision de Discapacidad, para que les podamos atender y ensefar algunas cosas. Efectivamente,
les puedo hablar de los perros guia durante cinco horas, les puedo poner un video maravilloso que se hizo
por el 25 aniversario, pero, si ustedes van alli —es verdad que a los perros guia también los pueden
encontrar por la calle— y ven cédmo los educan, podran entender que es muy importante y que detras hay
magnificos profesionales, aunque también diria que hay muchisimo recurso econémico y una enorme
vocacién por parte de la gente que lo hace, porque es un trabajo absolutamente ingente e importante. Y lo
mismo le podria decir del colegio donde estan nuestros chicos sordociegos. El comisario europeo de
Educacion vino, lo vio y ya no pregunté nada mas. Si se ve, se resuelven muchas dudas. Y ahi apostamos
por la educacién integrada, la educacion inclusiva. Pero también es verdad que tenemos algunos nifios
—creo que, gracias a Dios, poquitos— que es imposible que estén integrados, no tanto por su discapacidad
visual, sino por otros problemas sociales afiadidos, porque son niflos que practicamente carecen de
atencion familiar, de modo que ser ciegos es el menor de sus problemas, por lo que tratamos de suplirla
con mayor intensidad, y luego que tengan su conexién con la familia o los tutores que tengan en ese
momento. El colegio esta institucionalizado, somos coherentes con la Convencion de Derechos Humanos
que ha firmado Espafa. Eso si, educacion inclusiva pero con medios. Si la eleccién es educacion inclusiva
sin medios o educacion, no es justo pedir a la gente que elija. Tiene que ser educacion inclusiva con

cve: DSCD-11-CO-58



DIARIO DE SESIONES DEL CONGRESO DE LOS DIPUTADOS
COMISIONES

Nuam. 58 20 de abril de 2016 Pag. 34

medios, lo que significa que los nifios diferentes han de tener una atencion diferente y una atencién
especializada. Y es verdad que a veces a los gestores se les va la mano. Y también les digo que, cuando
hay menos medios, el que mas lo sufre es el que necesita una atencion especializada.

Muchisimas gracias y les reitero la invitacién a venir a vernos.

La sefior PRESIDENTA: Muchisimas gracias, sefor Duran en nombre de todos los grupos que
componemos esta Comision por sus explicaciones y por su intervencion. Estoy segura de que esta
Comisién va a hacer uso de su ofrecimiento, y no solamente iremos a ver alguna de sus instalaciones,
como empresas donde trabajan las personas con discapacidad, sino también a ver algunos de los
programas, que seguro que nos ilustraran de su buena tarea. Muchisimas gracias, sefior Duran. Hasta
pronto.

Se levanta la sesion, sefiorias.

Eran las siete y veinte minutos de la tarde.
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