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tes su turno.

Al final compartimos la torta y
escuchamos a los asistentes, fueron
sus palabras las que hoy me movieron |
a escribir este relato antes de pasar a
informes, numeros, cuentas porque
resulta que hay experiencias que to-§
can el corazon, lo que significan qui-
z4s no se puede medir ni cuantificar v
a veces es hasta dificil expresar. pero |
son tan grandes que no podemos dejar g
de compartirlas con los demas. Y asi
fue esta experiencia. valia la pena =
aunque hubiera ido sélo uno de ellos, 5
uno de los que no conociamos, una de
esas mamas que cuando le toco el turno de de-
cir lo que le habia parecido dijo: “Yo nunca
habia 1do a un paseo como éste, cuando llegué
al autobus y empecé a ver que habia otros ni-
flos como m1 nifia me dieron muchas ganas de
llorar, nosotros no habiamos visto otros nifios
como nuestra hija... Pasamos un dia maravi-

lloso, ojala tengamos otras oportunidades co-
mo ésta”...

Y claro que las tendran, ellos y tantos
otros que aun no conocemos lo merecen y es
por ellos que vale la pena estar hoy aqui y
agradecer a Dios el habernos asignado esta
mision.

El reconocimiento de la sordoceguera
Por JC Gardia

El Parlamento Europeo publicé una dedaracion
oficial en la que reconoce la sordoceguera como
discapacidad especifica, fruto de un tmbajo que

comenzo anos atras.

Desde el Congreso Mundial de la orgamzacion
Dbl (Sordoceguera Intemacional) del afio 1998 en
Lisboa, se lanzo la idea de promover el reconoa-
miento de la sordoceguera como discapacidad es-
pecifica por parte de todos los gobiemos. Esta
consigna fue muy aplaudida, pero no conseguia
plasmarse en una verdadera campana de presion.

Posterormente, la orgamzaaén inglesa Sense
acepto la responsabilidad de hiderar la campania eu-
ropea, tarea a la que se mcorporaron otros miem-
bros de la antigua Red Europea de Sordoceguera
(EdbN), a los que se sumd nuestra asocacion,
APASCIDE. La propuesta de declaracion fue ela-
borada por los parlamentanos europeos Richard
Howatt, Liz Lynne y Patnca McKenna, participan-
do también el espanol Pedro Apancio. Desde el

prmer momento, Pedro Aparicio asumio un papel
importante movilizando tanto a miembros espafo-
les como de otros paises en el Padamento Euro-
peo. Mientras los parlamentanios se mueven en las

Mara del Mar y Esther a las puertas del P. Europes
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altas esferas, nosotros comenzamos
a moviizar a voluntarios y conoci-
dos en la recogida de firmas para el
reconocimiento de la sordoceguera.

Los dias 5y 6 de enero de 2004, la
EdbN orgamzd una exposicién fo-
tografica y una recepcion en el Par-
lamento Europeo, en PBruselas.
APASCIDE estuvo representado
con Ricard Lépez, Esther Lara
(profesional) y Maria del Mar Garcia
(hermana y voluntania), que fueron cargados de
fotografias, folletos, revistas y proyectos. Una vez
presentada la propuesta de declaracion, habia que
conseguir las firmas. Ricard Lopez y muembros de
Sense v la EDbN contactaron con todos los
miembros del Parlamento Europeo para conse-
gurr sus firmas a favor de la declaracaén. Pedro
Aparicio tuvo una labor fundamental en la sensbi-
hzacién de los parlamentarios, y finalmente se
consiguid el numero necesaric de firmas, quedan-
do aprobada la Declaracion 1 de 2004: Los dere-

chos de las personas sordociegas.

Pero no acaba aqui nuestra labor parlamentaria
Gracias a Pedro Aparicio tuvimos de nuevo la
oportunidad de hacer una presentacion en Bruse-
las el dia 14 de abril. Asisteron muchos parlamen-
tarios espafioles del Parlamento Europeo, que pu-
dieron escuchar las explicaciones de Dolores Ro-
mero y Ricard Lopez. Estos expusieron qué es la
sordoceguera, las necesidades de las personas sor-
dociegas en Espafia, y las activi-
dades de nuestra asociacion.
Maria del Mar Garcia hizo el re-
portaje fotografico. Estabamos
trabajando ya el reconociento
por el Congreso de los Diputa-
dos de Espania.

Fruto de estas movilizaciones,
surge la chispa al contactar con
la diputada por Eva Saenz,
quien junto con la también dipu-
tada Esperanza Estévez se dinge
a la Comiszion Parlamentaria de
Discapacidad, consiguiendo que
se presente una Proposicion en |
abril de 2005. Con fecha 28 de§
noviembre de 2005 se aprueba,
seglin publica el Boletin de las -

Cortes:
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El 29 de noviem-
bre de 2005
$e reconoce

la sordoceguera
como discapaci-
dad especifica en

Espana.

“La Comusién no permanente
para las Politicas Integrales de la
Discapacidad en su sesion del dia
29 de noviembre de 2005, ha
acordado aprobar con modifica-
ciones la Proposicién no de Ley
relativa a la sordoceguera como
discapacidad que afecta grave-
mente las habilidades diarias ne-
cesarias para poder llevar una wi-
da minimamente autonoma, pre-
sentada por el Grupo Parlamentario Socialista del
Congreso y publicada en el "BOCG. Congreso de
los Diputados", serie D, num 187, de 18 de abnl
de 2005, en los siguentes términos: "El Congreso
de los Diputados insta al Gobierno a:

1. Siguiendo las recomendaciones del Parlamento
Buropeo, modificar el Real Decreto 1971/1999 de
23 de dicembre, de procedimuento para el recono-
cimuento, declaracion y calificacion del grado de
munusvalia, tipificando en él la sordoceguera como
discapacidad especifica en tanto que aumenta los
efectos de la discapacidad al tratarse de la combu-
nacion de dos discapacidades distintas.

2. Se contemnple dicha discapacidad especifica en
cuantas disposiciones vigentes obren en el ordena-
muento juridico espafiol.”’

Desde entonces, la sordoceguera ya “existe” en

Espafia

Esther comunicandose en LS durante la recepcion en el Parlamento Europeo
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