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«Verles a

ellos felices.

Eso eslo que

a mime llena
e vida»

26 | LOS MEJORES 2019 | LA VERDAD

— por Marta Semitiel

ace treinta anoes, ella no hu-
biera apostado un céntimo
-ni siquiera una peseta de
las de entonces-a que este
seria su destino, pero con-
flesa ser una gran creyente
«del sino de las personasy v dice, sin atisbo
de duda, «este era el mion.

Carmen Gil Montesinos (Mutrcia, 1965)
lleva veinticuatro afios moviendo —juntoa
otros muchos padres, amigos, compaieros,
profesionales, a los que menciona constan-
temente y que «siempre van conmigo, lo que
pasa es que solo me veis a mi»- los hilos de
asa gran tela de arafia en la que se ha conver-
tido el tejido asociativo que sostiene ~«mul-
tiplicando los panes y los pecesy—a la disca-
pacidad. Un mundo en el que se inici6 a raiz
de la llegada de su segunda hija, Laura, que
naci6 con espina bifida e hidrocefalia, y en el
que, tres afios después, se quedo a pesar del
fallecimiento de la pequefia porque algo, qui-
z4 el destino y sus caprichos, le hizo enten-
der que ella todavia no habia acabado su la-
bor en la Asociacion Murciana de Padres e
Hijos con Espina Bifida (Amupheb). «Me lo
iba a dejar todo porque las circunstan-
cias eran muy dificiles. Luchar por algo



tan desconocido como la espina bifida
después de perder a tu hija... pues bue-
no, habia mucha gente que me trasladaba ‘para
qué vas a seguir, si ya no tienes el problema’.
Perono. La vida me hize comprender gue esto
no es ningtin problema, sino una circunstan-
cia que te ha tocado vivir. Y esa fuerza para se-
guir luchando me la dieron los nifios con es-
pina bifida. Recuerdo gue me pusieron en bra-
zos auno de ellos, recién nacido, y ahi fue
cuando tomé la decisién, creo que acertada,
de seguir luchando por lo que yo ya 1o tengo
en este mundon, hace una pausa. Y afiade, con
el rostro lleno de honestidad: «Ellos fueron
Jos que me dieron la fuerzay, la verdad, los
quiero como si fueran miosy. Y debe ser cier-
to porque, pot ellos, los usuarios de Amupheb,
Carmen es capaz hasta de hacer obras en su
casa para tirar el muro que separa

-

biera imaginado que acabaria inmersa has-
tala médula en el mundo de la discapacidad,
un mundo que le devolvié el favor dandole
una salida laboral al quedarse viuda hace
veinte afios. «Acababa de perder a mi hijay
ami marido, pero tenia que ganarme la vida
porque me quedé con una hija a la que ali-
mentary. Y fue entonces cuando Amupheb
la contraté como coordinadora de progra-
mas. «Ese es mi trabajo. Todo lo demas es
también trabajo, pero altruista, rie. Altruis-
ta seria una buena palabra para definir a Car-
men, y si fuera un traje probablemente el
adjetivo se le quedaria muy pequeno.

La solidaridad es algo que esta triple presi-
denta y vicepresidenta de las personas con dis-
capacidad lleva en las venas gracias a Lola, su
madre. «Yo o recuerdo una Navidad enla que

no hubiera alguien desconocido

su salon del pasillo. «Son como par-  «Hay gue sentado en nuestra mesa. Alguien
te de mi familia y vienen muy a ggncienciar que estaba solo y a quien mima-
menudo a mi casa, pero hija, con  muchoscbrela dre invitaba a casa. Claro, aquello
las sillas es muy dificil manejarsen,  discapacidad, era algo que yo no entendia cuan-
explica sentada en su salon, miran- porque atodos do era pequefia, pero con el tiem-
do 1a pared que va a quitar de en puede tocarmnos po me di cuenta de lo que €s0 sig-
medio, mientras que laVirgende ap cualquier nificabay, hace una pausa con la
la Ascension, enmarcada trasde si, mamentode mirada perdida; ¢mi madre es to-
y un pequefio Cristo del Perddn, puastravidan davia muy conocida en San Anto-

en una estampa colocada en la es-

quina de ese marco, la conternplan

con devocién. Porque a Carmen no se la pue-
de mirar de otra manera.

Esa fuerza de la que habla no solo la man-
tuvo en pie, sino que le insuflo energia para
presidir Amupheb hasta hoy. Un cargo que le
brindé «la oportunidad de conocer a otras en-
tidades y entrar a formar parte de lo que hoy
sigo presidiendo también, que es Famdif-Co-
cemfe Murciay, la Federacion de Asociacio-
nes Murcianas de Personas con Discapacidad
Fisica y/u orgdnica, integrada en la actuali-
dad por dieciséis entidades.

Gracias 2 Amupheb, Carmen se enrold ade-
mas en la Federacion Espafiola de Asociacio-
nes de Espina Bifida e Hidrocefalia (Febhi),
donde también es presidenta y en la que
«siemnpre he tenido algtin cargo de forma vo-
luntaria, porque los que formamos las ejecu-
tivas y directivas somos todos voluntariosy,
recalca para disipar todas las dudas. Un vo-
luntarismo que ejerce —suma y sigue— como
vicepresidenta del Comité Espafiol de Repre-
sentantes de Personas con Discapacidad en
Murcia (Cermi). Desde todos estos «para-
guasy, como ella llama a las entidades que
cubren y engloban a otras entidades, Carmen
no solo lucha por los derechos de las perso-
nas con discapacidad —«porque eso eslo que
son, el término diversidad funcional no nos
gusta naday—, sino también por visibilizar y
concienciar sobre una realidad «que a todos
puede tocarnos en cualquier momento, por
el nacimiento de un hijo o porgue nos pase
algo, una enfermedad, un accidenten.

Ella, que durante doce afios regento su
propia peluqueria, ~«porque yono quise es-
tudiary, reconoce sin tapujos—, nunca hu-
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lin, el barrio donde me crié, por-

que siempre era la primera en es-
tar cuando algiin vecino necesitaba algo. Ella
ha sido muy solidaria toda la vida, a pesar de
que nosotros éramos una familia humilde con
muy pocos medios economicos», guarda si-
lencio otro par de segundos y termina con una
sonrisa: «Yo estoy muy orgullosa de mi ma-
drey. Seguramente tanto como o esti de ella,
2 su vez, su hija Patricia, quien también ha he-
redado ese gen particular de la solidaridad
~prueba de ello es que juntas, madre e hija,
estuvieron hace unas semanas quitando ba-
rro en la pedania de El Raal, azotada por las
Ihavias torrenciales del mes pasado-.

Gracias a un reto que le lanzd su hija, Car-
men se matriculé en un programa de edu-
cacién para adultos cuando tenia unos 45
afios, para poder tener la ESO. «Los prime-
ros dias salia de clase con ganas de llorar, potr-
que yo ni siquiera sabia como poner los acen-
tos, y de pronto me vi estudiando Historia,
Ciencias Sociales... Aquello se me hacia un
mundo, no me veia capaz. Pero oye, pronte
e hice con el ritmo y lo disfruté muchisi-
mo, porque nos daban las lecciones como si
fueran cuentos y me encantabay, dice casi
riéndose de si misma. «Después de aquello,
me matriculé con mi hijay fuimos las dos
juntas a sacarnos el titulo de técnico de aten-
cion sociosanitario. Y alli fue cuando empe-
¢é a escuchar palabras que yo no habia oido
en mi vida. Que si empatia, que si asertivi-
dad. Las jovenes hablaban de forma tan na-
tural con esos conceptos, y cuando supe lo
que significaban, jme di cuenta de que esta-
ba poniéndole nombre a cosas que llevaba
afios haciendo!», rie de nuevo.

Comn tragedia y ternura casia partes

Expresidentadela
Asamblea Regional

No se me ocurre mejor encabezado
que el de este precioso vals peruano
que todos los grandes han cantado
para escribir sobre mi amiga Carmen
Gil, presidenta de Famdif. Creo que
estas tres palabras juntas expresan de
forma sencilla y rotunda la relacion y
el trabajo de Carmen Gil por la disca-
pacidad en esta Region.

Conoci a Garmen en el afio 97 en la
Federacion de Discapacitados Fisicos
en mi primera reunion; ella asistia
como presidenta de Amupheby yo lo
hacia por Accu. Esa tarde, cohibida,
me limité a presentarme y escuchar.
Ella, sin embargo, se presentd dicien-
do que venia de unos sucesos muy do-
lorosos (que yo desconocia) y que iba
a dedicarse a trabajar por su asocia-
cion; intervino, ademas, a lo largo de
la reunion en todos los puntos y aun-
que habia discrepancias nadie esa tar-
de quiso contradecirla por respeto a
su situacion, que conocian. Me mar-
ché de alli pensando que esta mujer
no viene de Harvard precisamente ni
falta que le hace porque valor no le
falta y tiene muy clatos sus objetivos.

Afios después, cuando tristemente
falleci6 nuestro querido Diego Man-
zano ambas formabamos parte de su
ejecutiva en Famdif.

Carmen decidio entonces presentar-
se a la presidencia, me pidio apoyoy
asesoramiento. Recuerdo horas y ho-
ras de teléfono, reuniones explicando-
le cGmo presentar su campana en un
momento complicado en la federa-
cién, como abordar algunos temas Y
que tendria que aprender a bailar con
1obos (frase que siempre me recuerda).
Desde 2003 Carmen Gil preside
Tamdif. Incombustible al desaliento
ha estado ahi, formandose, crecien-
do, apoyando a las asociaciones
en los aftos buencs v en los duros
afios de recortes, sumando al
frente de una organizacion que hoy
cuenta con 40 trabajadoras y trabaja-
dores y 17 asociaciones que suman
més de 5.000 asociades.

No'le hacia falta venir de Harvard,
como en el vals ella ha puestolo que
tenia: alma, corazon y una vida.



