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DISCAPACIDAD ORGANICA

E n el contexto de la discapacidad nos encontramos con un
abanico de situaciones que, en muchas ocasiones, pasan
desapercibidas. Ello es causado porque algunas patologias no se
perciben a simple vista, pero pueden afectar notablemente en la
vida de las personas que conviven con ellas, dificultando que las
mismas se desarrollen o se desenvuelvan con normalidad en su
dia a dia. Nos referimos a lo que conocemos como la discapacidad
organica (DO).

En 2019 la Confederacion Espafiola de Personas con Discapaci-
dad Fisica y Organica (COCEMFE), entidad mas representativa
de la discapacidad organica del pais, con 35 organizaciones esta-
tales present6 el simbolo de la DO.

DisOrganic es una obra de dominio publico creada por el disefa-
dor Rafa Garcés que nace para acabar con la invisibilidad de este
tipo de discapacidad. Tiene como objetivo socializar la discapaci-
dad organica, concienciar a la poblacién y los poderes publicos
sobre su existencia y promover la inclusion y el empoderamiento

de las personas con este tipo de discapacidad a través del conocimiento y el ejercicio de dere-
chos, a la vez que consigue representar lo invisible al permitir, de una forma sencilla y clara, com-
prender que la discapacidad organica tiene su origen en una alteracién producida en el interior del

cuerpo humano'.

La misma confederacion (COCEMFE) ha editado el “Libro blanco de la discapacidad organica”.
Aprovechando esta publicacion y los testimonios de personas afectadas que, generosamente
nos aportan su experiencia, queremos dar voz y difusion a este tipo de discapacidad que la ma-
yoria de las veces pasa desapercibida. Por eso se le llama “la discapacidad invisible”.

“La discapacidad (visible o no), muy a
nuestro pesar, conlleva una serie de es-
tigmas y sesgos negativos que generan
desigualdad en el acceso a los recursos”

El estudio forma parte de un programa
de investigacion sobre la atencion a
la discapacidad, financiado por el Mi-
nisterio de Asuntos Sociales y Agenda
2030 y contextualiza la situacion de las
personas con discapacidad organica
en Espana desde un enfoque integral.

J-Martin Segun Mar Arruti, secretaria de Croni-
cidad, Pacientes y Coordinacién Socio-
sanitaria de COCEMFE vy participante

en el estudio: “Este documento es resultado y forma parte de una
historia de hitos compartidos en torno a la discapacidad organica:
desde la incorporaciéon a COCEMFE de las entidades, representati-

vas de esta discapacidad, de todo el territorio nacional desde finales
de los afnos 80 a otorgarle un nombre, porque lo que no se nombra
no existe, y un simbolo propio a esta discapacidad en 2019”.

En la esfera personal, las consecuencias de la DO afectan también
al bienestar emocional de las personas que la sufren y a sus alle-
gados y familiares, encargados a menudo de prestar los cuidados y
apoyos requeridos. La afectacion del nivel de autonomia funcional o
de la capacidad motora suponen también restricciones para el desa-
rrollo de las actividades de la vida diaria.

Esperamos y deseamos, contribuir con este contenido a informar, dar a conocer y, sobre todo,

empatizar con las personas con discapacidad organica.

ihttps://www.cocemfe.es/simbolo-discapacidad-organica/
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REFLEXION

FRATER CANTABRIA: 46 ANOS DE HISTORIA

F Breve historiai

rater nace exactamente cuando termina la
Segunda Guerra Mundial, en el afo 1945. Medio
centenar de personas enfermas o con discapaci-
dad, que viven la soledad, la marginacion, la
reclusiéon en el propio hogar, la pobreza cultu-
ral y econdmica... estan reunidas durante cuatro
dias cerca de Verdun (NE de Francia, no lejos
de Luxemburgo) y disfrutan, juntas, una intensa
experiencia de acogida, de alegria, de amistad
y de ilusidon que las transforma. Los reunidos se
comprometen a visitar a otros hermanos y herma-
nas como ellos y a mantener sus relaciones de
amistad.

Frater Espafia comenzo6 en el afio 1957. Actualmente esta extendida por 39 didcesis, con

“Cuando una comunidad
llega a adquirir cierta
Importancia, se convierte
en sociedad, es decir,
necesita una estructura,
pero mal le ira si pierde
su caracter

de comunidad”

P. Francois

implantacion en todas las comunidades
autonomas, excepto Galicia y Extremadu-
ra. Cuenta con mas de 5.000 miembros
en Espana.

FRATER-Cantabriail se cred alrededor
de 1976 agrupando a personas con y sin
discapacidad bajo las siguientes premisas:

Esta dirigida por las propias personas
con discapacidad, quienes asumen la
responsabilidad de dirigir la asociacion.
A través de la relacidon de persona a per-
sona, los componentes de la asociacién
vamos asumiendo el protagonismo de
nuestra propia vida y vamos invitando a
otros a sumarse a esta tarea.

La “célula” mas importante de la asociacion

es la persona en tanto en cuanto es el origen y artifice del trabajo que después se desarrolla in-
dependientemente de su complejidad. Todos, a pesar de nuestras limitaciones fisicas o de otra
indole, estamos llamados a ejercer una labor por y para los demas, pero eso si, nunca solos.

Objetivos

* Que cada integrante sea protagonista activo
de su propia vida.

* Que todos, a pesar de las dificultades perso-
nales, tengamos un espacio en la comunidad.

* Fomentar la union personal y comunitaria entre
sus miembros.




* Difundir, sensibilizar, informar y orientar a las
personas de la importancia que supone la
defensa de los derechos de las personas con
discapacidad y su potencial humano.

» Potenciar la autonomia personal.

Frater Cantabria deja de existir como asociacion
después de 46 anos de existencia en el mundo
del asociacionismo de Cantabria. Quiero rendir,
en este articulo, un sencillo homenaje personal.
Con Frater, yo, al igual que muchas otras perso-
nas que hoy tienen relevancia publica y/o insti-
tucional, nos iniciamos en este mundillo de la discapacidad alla por los afios 80. Para ello, me
centraré mas en la parte social -por ser la que mas conozco- pero sin olvidarme que, también, es
Movimiento de Accion Catdlica de la Iglesia de Espafia.

Es necesario recordar de donde partimos para sa-
ber por donde continuar. Frater fue, para muchos
de nosotros, entre otras cosas, una escuela de em-
poderamiento y aprendizaje. Pionera en muchos
aspectos, creando una serie de servicios que hoy
en dia estan cubiertos por otras asociaciones y/o
instituciones: las colonias de verano para nifios y
adultos con discapacidad, formacion, ayuda mu-
tua, ocio y tiempo libre con excursiones, etc.

Cuando no se hablaba de inclusion, en Frater ya
se practicaba. Algunos ejemplos: nadie se sentia
usuario o voluntario. Cada persona aportaba segun su “capacidad” en igualdad de condiciones.
Si nos poniamos a la mesa, todos comiamos juntos y “revueltos”; con una mano dabas de comer
al de al lado, si lo necesitaba, y con la otra comias tu. Pero todos a la vez.

NOIX3143d

De las llamadas convivencias salieron parejas de novios que
luego llegaron a ser matrimonios, grupos de amigos que to-
davia continuamos juntos. Y, por supuesto, algunas personas
que han tenido o tienen relevancia publica en el entramado
social de la discapacidad.

Pero... el tiempo también nos ha quitado a muchas perso-
nas. Todas ellas con un gran compromiso en el Movimiento
de Frater. Sirva este texto un homenaje a todos ellos y, muy
especialmente a Juan Carlos, fraterno durante 44 anos de los
cuales 37 afios ejercio como consiliario que nos dejé este ano.

Benita Hernandez Garcia

ihttps://www.fratersp.org/quienes-somos-/

iihttps://www.escuelacantabradesalud.es/frater-fraternidad-cristiana-de-personas-con-discapacidad
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EXPERIENCIAS

FIBROMIALGIA CON NOMBRE PROPIO

P ertenezco a la Asociacion Cantabra de Fibromialgia desde el afio 2002 y desde esta
ventana quiero contaros una historia, la de mi vida, ademas de tener otras patologias
cronicas también soy una paciente de una enfermedad crénica llamada fibromialgia.

Estamos acostumbrados a escuchar que la fibromialgia, en adelante la llamaré “mi compafera”,
afecta mas a mujeres que a hombres y lo que sabemos en realidad es que se diagnostica mas
a las mujeres que a los hombres, pero os digo, en mi asociacion hay bastantes hombres y, por
cierto, han llegado muy afectados.

Para que entendais qué significa vivir con fibromial-
gia pensad en esa sensacion cuando se tiene gri-
pe, te duele todo el cuerpo, incluso el tacto de la
piel, solo que, en el caso de mi compafiera, esa es
la sensacion que no se pasa nunca, puede mejorar
O empeorar ya que cursa con brote, pero siempre
esta ahi. La forma de diagnosticarnos se basa en
lo que cuenta el paciente y por el descarte de otras
enfermedades, hay que tener ademas 11 de 18 pun-
tos activos de dolor y de tres meses de duracion; los
sintomas mas frecuentes son:

- Dolor generalizado con una exagerada hipersensibilidad en diferentes puntos

- Fatiga persistente

- Suefo no reparador

- Rigidez sobre todo matinal

- Termostato averiado (a veces solo la rafaga de aire a la apertura de una ventana produce un
brote)

- Dificultad para procesar, memorizar y expresar verbalmente (le llaman fibroniebla)

- Trastornos gastrointestinales, como colon irritable

- Migranas

- Trastorno de dolor temporomandibular, vamos que hasta la cara duele.

- Sequedad de boca, en algunos casos, ansiedad o depresion; por experiencia, en los casos
que yo conozco en mi asociacion y la mia propia, puedo decir que lo que llaman normalmente
depresion no es lo que sentimos los enfermos de fibromialgia, entendiendo que un enfermo
depresivo no quiere hacer nada, no tiene ganas de nada, por el contrario, el problema de un
enfermo de fibromialgia, lo que le agobia y entristece es que no puede hacer todo lo que quisiera
hacer porque su cuerpo no se lo permite. Pero como cualquier enfermedad crénica no esta mal,
si se necesita, el apoyo psicoldgico.

Para que entiendan, somos como un conejito de duracell y si cometemos un exceso minimo nos
pasa factura, se nos acaba la pila y ademas tardamos mucho en recuperar la energia.

Hace ya unos anos la vida no me lo puso nada facil, desde entonces por el camino he perdido
amigos, aficiones, trabajo, pareja y en determinados momentos la ilusion, pero cuando caes tan
abajo ya solo te queda intentar elevarte y en eso estoy a pesar de las zancadillas que la vida te va
dando, no solo a mi sino a cualquiera a medida que la edad va perdiendo salud y lo profesional y
personal no te acompana.

Yo siempre fui superresponsable, buena estudiante y trabajaba al 200% siempre con ganas de
aprender, me habia formado gracias a Dios en diversas disciplinas para poder encaminarme
profesionalmente.



En el momento que me diagnostican fibromialgia, después de una extensa andadura entre profesio-
nales, siempre me mantuve en lo publico y es ahi donde recibo el diagndstico de fibromialgia en el
Servicio de Reumatologia, a partir de ahi, en un primer momento, me senti liberada porque me reco-
nociesen un diagnéstico de una enfermedad real “fibromialgia” reconocida por la OMS, que junto con
las demas cosas era posible realmente que me sintiese como yo decia sentirme, no estaba loca como
en algun momento me quisieron hacer sentir.

El cambio que se produjo en mi vida fue radical, de cuidar a otros, pasé en los momentos de brote, a
no poder apenas cuidarme a mi misma, perdi mi trabajo que en ese momento significaba mi vida, al
que laboralmente habia estado unida 25 afios, pero sentimentalmente toda mi vida y todo se fue al
traste perdiendo también lo que conlleva, poder adquisitivo, etc.

Reinventarte cuando tienes 45 anos y un nifio pequefo que tienes que sacar adelante sola es muy
dificil, pero la vida son retos y ese fue otro, solo habia dos caminos: para adelante o para adelante
por él.

Mi hijo aprendi6 a respetarme cuando estaba mal, no me molestaba, tuvo que madurar muy rapido.

Yo considero que somos una maquina y cuando empieza a fallar algo, la maquina se va desenca-
jando; a partir de ahi, desarrollo alergias, intolerancias, problemas de estémago, de rifidn, de corazon,
musculares, etc. Durante ese tiempo conozco la Asociacién de Fibromialgia de Cantabria y es ahi
el unico sitio donde encuentro el apoyo para no sentirme un bicho raro, conozco gente que vive
lo que yo vivo y el relacionarse con otros es muy importante, el intentar que no se nos vea como
enfermos psiquiatricos sino igual que otros enfermos cualquiera, dado que ya hay evidencias con
problemas neuroldgicos y reumaticos, ha sido y es una de mis metas vitales, porque estaria muy
bien que ustedes viviesen un dia escuchando a alguien recién diagnosticado cuando aparece en la
asociacion y nos cuenta desahogandose o que le pasa, lo que soporta en su trabajo, en su familia,
por parte de sus doctores etc., incomprension, porque el fisico no se deteriora, parece de locos que
ahora quedo contigo y a los cinco minutos no me puedo mover, porque nunca sé como voy a estar
mafana para hacer planes, asi, poco a poco, la vida social va desapareciendo y la paciencia de
los otros se va acabando, con todo y con eso seguimos

it

en el camino del reconocimiento, siendo conscientes,
que nuestra enfermedad se utiliza como cajén de sastre - t
para incluir a personas que no la tienen y si que son en- —_
fermos psiquiatricos o de otro tipo, pero que nadie diga
la dificultad de diagnosticarla cuando desde el afio 1992
la OMS la reconoce como enfermedad, la tipifica con el
cédigo M79.7 de la clasificacion internacional de enfer-
medades (CIE-10) como una enfermedad de reumatismo
no articular y en 1994 la Asociacion Internacional para el
Estudio del Dolor (IASP) la reconoce y clasifica con el c6-
digo X33.X8a.

Por el momento no existe curacion, pero si que existen formas de paliar la repercusion en nuestra
calidad de vida con un tratamiento multidisciplinar: ejercicios de estiramiento, flexibilidad, técnicas de
relajacion, tratamiento farmacoldgico etc.

Soy una persona con alguna discapacidad, pero con una ilusién tremenda por mejorar y ayudar a
otros a que mejoren.

SABED QUE NUNCA LLEGAMOS A ACOSTUMBRARNOS AL DOLOR, SOLO APRENDEMOS A
SOPORTARLO.

Lidia

SVION3Id3dX3
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EXPERIENCIAS

8

CONVIVIENDO CON LA ESCLERODERMIA

n el 2004, me diagnosticaron esclerodermia localizada, median-

te biopsia dermatolégica, debido a unas manchas nacaradas y
endurecidas en diferentes partes del cuerpo, después me hicieron
muchas pruebas, analiticas que estaban totalmente alteradas a todos
los niveles, por lo que tuve que pasar por varios especialistas; en reu-
matologia me diagnosticaron colagenosis indeterminado; en cardio-
logia una doble lesion mitral, y en respiratorio una fibrosis pulmonar,
siendo mi esclerodermia, supuestamente, benigna.

La esclerodermia, neologismo acunado por el profesor italiano
Giovambattista Fantonetti, su significado viene de las palabras de
Aristoteles “sklero = duro” y “derma = piel”, en castellano “piel dura”;
hay dos tipos: la “esclerodermia sistémica, que es la mas grave y la
esclerodermia localizada que es la mas benigna.

Es una de las mas de 7.000 enfermedades “raras”, afecta principalmente

al sistema inmunolégico, es cronica, degenerativa y no tiene tratamiento, solo paliativos, es disca-
pacitante, y afecta fisica y organicamente, no a todos por igual, debido a que cada persona tiene un
sistema inmunoldgico distinto.

Esta dentro de las mas de 200 enfermedades reumatoldgicas.

Por su baja prevalencia afecta a 3 de cada 10.000 personas, mas en mujeres que en hombres, en
una proporcion de 4 a 1.

dd La caracteristica principal es el colageno que, como todos los
M e - fec— componentes que tiene nuestro organismo, en su justa medida es

, . cuando se esta saludable y por exceso o carencia sobrevienen
to a n Ivel las enfermedgdes. Es, una proteina esencial para dar _ellast|0|dad
a nuestros tejidos, musculos y fortalecer su regeneracion, con la

esclerodermia nuestro cuerpo produce colageno en exceso que se

pe I'SO na l.' nos deposita en érganos, musculos, articulaciones y nos quita la
buena funcion de estos a nivel de pulmén, rifidn, corazén, muscu-

fa m i lia r los, articulaciones, etc.

Py Yo, a pesar de tener la esclerodermia mas benigna he tenido, debi-

y la b o ra l do a mi sistema inmunolégico tan debilitado, cantidad de infeccio-

nes. Las manchas en la piel fue lo menos importante porque he

tenido infecciones renales (pielonefritis) con ingresos hospitalarios, neumonias, bronquitis, asma,

tos con mucha asiduidad (por la humedad que no la toleramos) otro sintoma, con el frio, las manos
se nos ponen azuladas y blancas por el Sindrome de Raynaud.

ElI97 % de las personas con esclerodermia tenemos este Sindrome de Raynaud, el frio es otro ene-
migo para la esclerodermia. En las articulaciones de los pies tengo
hallux rigidus (los dedos rigidos sin movilidad) debido a los depdsi-
tos de colageno, estoy operada dos veces, la primera, me limpiaron
las articulaciones vy, la segunda, me cortaron la articulaciéon, me pu-
sieron clavos.

La esclerodermia me afectd a nivel personal, familiar y, sobre todo,
laboral porque, al ser tan poco conocida, nadie sabe lo que te ocurre,
el cansancio y la incomprensién te genera mucho estrés y, este a su
vez, acelera los sintomas de la enfermedad.

Durante 35 afios he trabajado en un hospital, estaba metida en la
boca del lobo, en los ultimos afnos de mi vida laboral, salia de una
infeccion y cogia otra lo que me producia un estrés terrible que
aumentaba mis dolencias fisicas y psiquicas.

Hay que dar a conocer la esclerodermia por todos los medios de
divulgacion posibles para que haya mas conocimiento, comprensién
y tolerancia.



CONVIVIENDO CON LA ESCLERODERMIA

S iguiendo la estela de mi compafiera y amiga, Rosa Campo, en este gran viaje que compartimos
con la esclerodermia, os relato:

La esclerodermia, se presentdé en mi vida por pri-
mera vez y sin avisar hace treinta afios, tardaron en
diagnosticarme tres afos, con lo que eso conlleva
de avance por parte de la enfermedad en mi cuerpo,
sin recibir tratamiento alguno, hasta que después de
innumerables pruebas especificas, llego a la conclu-
sion diagnostica, padecia esclerodermia sistémica,
como la enfermedad cursa a brotes, estos afectaban
a todo mi cuerpo principalmente a érganos vitales.

Los mas afectados, en mi caso, son los pulmones con
el diagnéstico de “fibrosis pulmonar bilateral” severa.
Los especialistas que me trataban decidieron darme
un tratamiento especifico para parar dicha fibrosis pulmonar, este bastante invasivo, llamado ciclo-
fosfamida que afortunadamente dio resultado en mi caso tras ingresos mensuales en el Hospital
Marqués de Valdecilla, siguiendo un protocolo de actuacién que, a veces me costaba porque me
faltaban las fuerzas, conseguimos, los especialistas y yo, que no me fatigase y que la parte afec-
tada de los pulmones, que es la difusidon, mejorase notablemente hasta el dia de hoy.

También mi eséfago esta afectado, se endurece y he tenido problemas para tragar, por la fibrosis
tengo reflujo intestinal, actualmente tengo la cama elevada por la parte del cabecero 20 centimetros,
eso me permite descansar mucho mejor y que mi cuerpo esté mas relajado.

P . . Fisicamente tengo afectada la cara, se me ha empequefieci-
E n ml VI da do, concretamente, la apertura bucal a este sintoma se le llama
microstomia, tiene su dificultad a la hora de tomar alimentos, tengo

que utilizar cuchara o tenedor de postre porque los habituales no

h e te n I d 0 me entran en la boca y se me caeria el alimento.

luces El visitar al dentista es un reto, los aparatos que utiliza no me
entran en la boca, de hecho, al sacarme una muela del juicio me
rasgaron el labio y como dafio colateral me dieron cuatro puntos

y de sutura.

4
SO m b ras También mis manos estan afectadas en alto grado, estas no res-
ponden como debieran, estan contracturadas; rigidas, y la piel y el
tacto es minimo, a este sintoma se le llama esclerodactilia, con pérdida de huellas dactilares (esto
no ocurre en todos los casos, pero, en el mio si).

Tengo otros sintomas comunes a la enfermedad como otros afec-
tados, pero en menor medida, actualmente no hay cura para la
esclerodermia, pero si tratamientos paliativos de ultima generacién
que, junto con las revisiones de nuestros especialistas, nos ayudan
a tener una gran calidad de vida, tenemos que pensar que los pro-
fesionales que nos tratan son la prolongacion de nuestras familias y
debemos de tener siempre comunicacion fluida con ellos que saben
cdmo estamos.

Decir por ultimo que, en mi vida he tenido luces y sombras, mi vida
cambi6 por completo al asumir que tenia una comparera de viaje
llamada esclerodermia, pero eso no me ha impedido nunca buscar
la luz y seguir sus pasos.

Valle Gobmez

SVION3Id3dX3




EXPERIENCIAS

LA FIBROSIS QUISTICA Y YO JUNTAS, PERO, NO REVUELTAS

0 soy la presidenta de la asociacion de Fibrosis Quistica de

Cantabria y afectada por la enfermedad, la cual me diagnos-
ticaron a los cuatro meses, dandome una esperanza de vida de dos
afos. Hubo momentos de tregua en lo que a ingresos se refiere,
porque en el tema de los tratamientos, la disciplina siempre ha sido
lo que me ha mantenido medianamente estable.

Tengo la grandisima suerte de tener unos padres luchadores, que en
ningun momento bajaron los brazos ante semejante prondstico y que
dentro de la férrea disciplina, que implicaban las recomendaciones de
los médicos, se empenaron en hacer que mi vida fuera lo mas normal
posible y, me consta, que en ocasiones no era facil.

Hablo del trasplante... después de bajas interminables en el 2008, he-
moptisis masivas, embolizaciones que no conseguian atajar el problema,
la Dra. Concha Prados, mi doctora desde que me derivaron a la Unidad
de Adultos con FQ del H.U. La Paz, me dijo que habia llegado el momen-
to de plantearse el trasplante de mis pulmones. Por ese entonces, mi capacidad pulmonar estaba
muy por debajo del 30%, me pautaron soporte de oxigeno nocturno, que en pocas semanas hubo
que aumentar a veinticuatro horas. En unos meses, habia pasado de estar mas o menos estable a
necesitar un trasplante bipulmonar para seguir viviendo.

Los donantes, esas personas tan generosas, que hacen de su muerte un hilo de vida para alguien
que puede tener una oportunidad para seguir aqui. Las donaciones son la prueba palpable de que
existe vida después de la muerte. Hubo un tiempo en el que la idea de pensar que tenia que esperar
la muerte de alguien para yo poder seguir viviendo me agobiaba un poco, pero al final pensé que
la gente morimos, porque es ley de vida y que lo mas bonito de los trasplantes es que esa persona
sigue viva en cierto modo cuando dona sus 6rganos. Y me gusta mucho pensar que dentro de mi
vive un pedacito de alguien generoso, altruista y que seguramente se fue demasiado pronto, por
eso cada dia le dedico mi esfuerzo por estar bien, por cuidarme y por hacer honor al mejor regalo
que alguien puede recibir, la vida.

Ahora mismo, 12 afios después y tras 46 afnos de convivencia, agradezco el gran esfuerzo de padres
y profesionales sanitarios, porque en los ultimos afnos nuestra calidad de vida ha mejorado y la espe-
ranza de vida también ha aumentado. Aun asi sigue siendo una enfermedad degenerativa y mortal.

Siempre que me preguntan que cuanto dur6 el post-operatorio, yo digo que cinco anos. Después
de algo asi, el cuerpo sufre tal cambio que es muy duro, sobre todo al principio. Con el trasplante, la
FQ no desaparece, por lo que al tratamiento que ya tomaba, se suma el del trasplante, que consiste
en inmunosupresores (pastillas para prevenir el rechazo) y un sinfin de medicaciones preventivas
(antibidticos, cortisona...). Lo que hace que ahora esté tomando una media de 40 pastillas al dia,
mas la insulina que preciso por la diabetes con la que debuté después del trasplante... y todo eso
el cuerpo lo resiente, muscularmente, en articulaciones... por lo que la recuperacion es continua.

En lo deportivo he podido cumplir retos que jamas hubiese imaginado, como subir a no un 3.000,
sino varios. Aneto, Mulhacén, Veleta... Caminar disfrutando de mis adorados Picos de Europa. Na-
dar disfrutando por mi mar Cantabrico... Recorrer en bici, puertos, valles y montafas, escalar... todo
lo que jamas pensé poder hacer. La maxima altitud a la que he llegado ha sido el collado del Toub-
kal, en Marruecos, a 3.967 metros y ahi, tan cerca
del cielo me senti, que le di las gracias a mi donante
pensando en que me oiria. Por eso subo montanas,
por acercarme al cielo, porque siempre he compara-
do esas subidas con lo que pasa una persona con
FQ a lo largo de su vida. A medida que vas subiendo,
el esfuerzo es mayor, sientes que el cuerpo te pesa,
que te falta el aire, que no puedes avanzar, eso, justo
eso, es lo que sentia yo antes del trasplante.

A veces me preguntan “;a qué te dedicas?” y yo res-

pondo: “a respirar”, no gano mucho, pero me da para
Vivir...

Blanca Ruiz Pérez



CONVIVIR CON DIABETES Y... ALGO MAS

E spero poder ayudar a otras personas que, al igual que yo, te-
nemos una discapacidad organica y mostrarles que hoy no se
acaba el mundo.

Tengo 54 afos y discapacidad organica y fisica. Tras sufrir un acci-
dente, en el aino 2001, mi vida dio un giro de 360 grados. Tras un
largo periodo de tiempo de operaciones, pruebas medicas y re-
habilitacion, me quedaron secuelas fisicas que redujeron mi mo-
vilidad. Ahi empezo el primer calvario, tuve que dejar mi trabajo,
algo que me apasionaba (me dedicaba al transporte internacional
de mercancias) y comencé a ser una persona dependiente; causa
de mi movilidad reducida y mi poca ilusién por la vida que me habia
tocado estrenar, empezaron los problemas organicos. Fui diagnos-
ticado de una diabetes repentina y desde el primer momento necesi-
to de insulina para su control. De nuevo la vida me daba otro revés.
La relacién con mi pareja también se estaba deteriorando al igual
que mi salud, cada vez me hacia mas dependiente y yo tampoco
facilitaba las cosas. Las relaciones sociales también cambiaban, no tenia ganas de estar con gen-
te, estaba todo el dia enfadado, no queria salir de casa, los cambios de humor eran constantes y
reconozco que queria tener a todos pendientes de mi.

Me inscribi en un programa del Servicio Cantabro de Salud y

ad
Ah O ra Soy desde entonces todo empez6 a cambiar, aprendi muchas cosas

sobre mi enfermedad y, sobre todo, aprendi que se puede vi-

u na p e rso n a vir con una discapacidad tanto fisica como organica, esta ultima

mas desconocida y menos visible.

d Ife re nte p Las ganas de vivir afloraron de nuevo, comencé a cuidar mi ali-
mentacién y hacer ejercicio, dentro de mis posibilidades, la vida

Vu e lvo a me daba una segunda oportunidad, diferente, si, pero otra opor-
d - f . tunidad.

IS rUta r Soy una persona '#
diferente, vuelvo a

disfrutar de las reuniones sociales, he vuelto a viajar,
colaboro en distintos programas de voluntariado, sé
que tengo limitaciones, pero también sé que tengo
mucho que ofrecer a la sociedad aunque sea de ma-
nera diferente; he recuperado la confianza en mi mis-
mo, he vuelto a quererme, empiezo a ser autosuficiente,
ya no me doy pena y tampoco se la
quiero dar a los demas; lo mas im-
portante es haber aprendido que una
discapacidad ya sea fisica, sensorial,
intelectual u organica, no nos hace di-
ferentes a los demas, porque lo princi-
pal es que estamos vivos y también
servimos a la sociedad aunque sea
de otra manera. Deseo que mi historia
sirva de ejemplo para los que en al-
gun momento os hayais sentido como
yo; recordad que lo mas importante
€s quererse a uno mismo, pero sobre
todo VIVIR.

SN
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NUNCA SABRAS A QUE HUELE BAGDAD

L La anosmia o falta de la facultad del olfato, es una discapacidad
poco conocida por las personas no afectadas que, sin embargo,
condiciona en muchos aspectos la vida de los que la padecen, inclui-
do el de las consecuencias de su invisibilidad absoluta. En Espana
hay un 2% de personas andsmicas, carentes del sentido del olfato y
un 17% con deficiencia olfativa que les impide percibir, con normali-
dad, las sensaciones relacionadas con el olor, por o que no pueden
interactuar con los demas con normalidad ni pueden reaccionar ante
el entorno en funcion de mecanismos activados a través del olfato.

‘Imagina que jamas te despertara el aroma del café recién hecho;
imagina que no pudieras percibir la fragancia de una flor, ni el olor
de un escape de gas o de un incendio que alerta de un peligro inmi-
nente; imagina no poder disfrutar de un perfume, del olor profundo
del mar o el aroma de un bosque de pinos, y ni tampoco percibir el
mal olor de un plato estropeado, algo pestilente o la contaminacion
de las ciudades por la gasolina de los coches.”

Nunca sabras a qué huele Bagdad, es una novela de facil lectura
en la que la autora hace una analogia a partir de su experiencia
personal. No fue consciente de su disfuncién hasta los diez afios, ni nadie en su familia lo sospecho
nunca. “Nadie detecta que a su hijo o hija pueda faltarle algo que le haga diferente a los demas ni-
nos del mundo y, por otra parte, los que han nacido sin ese sentido solo pueden llegar a saberlo por
indicios descubiertos con el paso del tiempo.”

Asi es el mundo de la autora de esta novela, que padece anosmia congénita y asi es el mundo de
Helena Higuera, la protagonista de esta historia de ficcion. El argumento se desarrolla en el trans-
curso de los afnos ochenta en un barrio obrero de Badalona, cuando Helena, en el verano de sus
once anos, comprende que su nariz no funciona como la de los demas, lo que la hace diferente a
los otros. A partir de entonces emprendera un viaje particular, mitad fantasia y mitad aventura de
infancia, atraida por el paraiso de los olores mas irresistibles de las especias y los inciensos intensos
de los que hablan los cuentos de “las mil y una noches”, en busca de un mundo de olores que es
incapaz de percibir, pero los acontecimientos la conduciran al lugar mas peligroso que pudiera haber
imaginado y cambiara su vida y la de los suyos para siempre.

Pero lo que mas echa de menos Marta es saber a qué huelen las personas. “Eso me genera mucha
curiosidad. Se supone que el olfato es fundamental en las relaciones sociales. Algunos biélogos me
han explicado que es importante a la hora de enamorarse, pero no sé cémo me afecta exactamente.
También me hablan de la importancia del olor de los hijos, de la familia, de la evocacién de la perso-
na que ya no esta a través de un objeto que conserva su olor... Pienso que hay algo importante y no
sé como valorarlo, no sé qué es.”

Marta Tafalla es doctora en Filosofia, nacio sin el sentido del olfato, por lo que desconoce por com-
pleto su significado por experiencia propia y la informacion que nos llega a través de ese sentido
la ha aprendido de manera racional a través de los libros y de las relaciones sociales. Incorporé a
su cosmologia personal y su formaciéon académica la distincion de su discapacidad, impartiendo
cursos, organizando jornadas divulgativas y produciendo literatura dirigida a dar a conocer el mapa
de las implicaciones derivadas de la falta del sentido del olfato. Desde su catedra, como profesora
universitaria de Filosofia, ha centrado su trabajo de investigacion en la relacion entre animales, hu-
manos y naturaleza desde una perspecti-
va ética y estética. En el afio 2011 recibio
el premio Aposta por su estudio olfato y
anosmia.

Sin duda, la literatura es una herramienta
extraordinaria para adentrarnos en mun-
dos insospechados y llegar a adquirir co-
nocimientos y sensibilizaciones valiosas
a los que resulta mas dificil acceder por
otros medios.




ASOCIACION CANTABRA DE FIBROSIS QUISTICA

L a fibrosis quistica (FQ) es una enfermedad he-
reditaria que se debe a un defecto genético que
afecta a multiples sistemas del organismo.

La fibrosis quistica es una enfermedad crénica y he-
reditaria que representa un grave problema de salud.
Es una enfermedad degenerativa que afecta princi-
palmente a los pulmones y al sistema digestivo.

Consiste en una alteracion genética que afecta a las
zonas del cuerpo que producen secreciones, dando
lugar a un espesamiento y disminucién del contenido de agua, sodio y potasio originandose la
obstruccion de los canales que transportan esas secreciones y permitiendo que, dicho es-

tancamiento, produzca infecciones e inflamacio-

AfGCta al pUlmén nes que destruyen zonas del pulmén, higado,
)

pancreas y sistema reproductor principalmente.

hl’gado' pa’ncreas Es una patologia grave de tipo evolutivo con una

esperanza de vida limitada y que hoy dia no tiene

y curacion.

Sistema Cerca de cuarenta familias de Cantabria convivimos

con la fibrosis quistica.
reproductor

Desde la asociacion, creada en el afno 1992,
trabajamos para dar apoyo a las familias y -;
afrontar conjuntamente el reto de convivir i
con esta grave enfermedad. i

Juntos tratamos de hacer visible la fibro-

sis quistica para que las personas afecta-

das, reciban un tratamiento especializado
adecuado y puedan tener acceso a todos

los tratamientos necesarios para mejorar su calidad
de vida.

Generamos recursos que destinamos a ayudar a
las familias a afrontar los gastos que supone com-
batir la enfermedad con eficacia y a promover la
investigacion médica, con la esperanza de que en
un futuro cercano la fibrosis quistica deje de ser
una enfermedad fatal.

ol

Avda. Cardenal Herrera Oria 63, Edificio Cocemfe Cantabria, Interior

39011 Santander. Horario: L-Mi-J-V de 10:00 a 15:00 HBRO°12
Teléfonos: 942 32 1541/ 650 57 14 48 CANTABRIA
Email: Fibrosisqcantabria.org / Web: fqcantabria.org 30 ANOS
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EIDO EN...

PERSONAS CON DISCAPACIDAD,
PERSONAS SIN ETIQUETAS!

A unque la mayoria de las personas tengan esa creencia, quienes vivimos con alguna discapacidad
no somos ni héroes, angeles o seres extraordinarios y no nos agradan las etiquetas porque son
una etiqueta mas que derribar.

Todos hemos escuchado historias fantasticas de personas con discapacidad que han logrado grandes
proezas. Esto, de alguna manera, bajo el pensamiento de mucha gente, encasilla erroneamente a este
sector de la poblacion como si fuéramos héroes o personas fuera de serie por el hecho de vivir con ce-
guera, discapacidad motriz, intelectual o cualquier otro tipo de discapacidad y, generalmente, no es asi.

Soy ciega por retinopatia del prematuro. Mi abuela se esforzé al maximo para educarme y ensefiarme
todo lo que sabia, a tal grado que, a los 23 afos, en contra de su voluntad, tomé una maleta y dos cajas
para empacar en ellas todas mis posesiones, y entonces vivir como una persona auténoma, con todo lo
que eso significa, afadiendo los retos inherentes a la discapacidad con la que vivo.

Y es que para nadie es un secreto que al ser ciega y pretender vivir sola, he enfrentado discriminacion,
exclusion social, falta de oportunidades para estudiar, trabajar, e incluso, desplazarme por las calles,
transportarme y acceder a servicios publicos en compania de mi perro guia.

Las actividades de la vida diaria siempre han significado un reto mas; ir al super era una de las cosas
que mas fastidio me producian, porque implicaba correr el riesgo de que no me dejaran entrar, hacer
maromas para localizar los articulos que deseaba comprar, recibir malos tratos y nulo apoyo por parte
del personal de las tiendas, etc. Para mi fortuna, hoy se puede hacer uso de la tecnologia, de tal suerte
gue son pocas las veces que acudo sola a un supermercado.

Podria escribir tantos ejemplos de obstaculos que se \ 4
me presentan cada dia y no terminaria. Sin embargo, ntre mas
frecuentemente las mismas personas responsables de

poner estas barreras, me han dicho cosas como: ta S n OS
“Pero si yo los admiro y respeto mucho a ustedes, solo Ca d a U n a
que no puede entrar aqui con un perro”, “es admirable

tu trabajo, pero no tengo la infraestructura para emplear- ! Va

te” o “eres guapisima, pero no quise faltarte al respeto. .

:Cémo te iba a invitar a salir al cine si no puedes ver len d Oeéen

una pelicula ni una funcion de teatro?”.

rera que

También existen aquellos individuos que me han igno-

rado, dirigiéndose a la o las personas que me acom- g

pafnan, negandome toda posibilidad de expresarme, p u n reto
tratindome como si fuera invisible. Y me han llamado dd
minusvalida, cieguita, angelito, superheroina. I p e ra r

Lo cierto es que estos conceptos, prejuicios, estereotipos, viven solo en las cabezas de muchos y
muchas.

Por eso hoy decidi dirigirme a ti, mi lector o mi lectora, porque vives tan rapido, tan enfocado en tus
propios asuntos que, aunque tus intenciones sean buenas, dificiimente te detienes a revisar si tus con-
tenidos son realmente accesibles para que una persona ciega como yo pueda acceder a ellos.

Tampoco, te has planteado la idea de tener un encuentro romantico con una persona con discapacidad
motriz, visual, auditiva, etc., o no has creado un mundo en el que quepamos todos y todas. Hace algu-
nos dias, mis companeros con discapacidad de la comunidad LGBT+ intentaron unirse a la marcha del
orgullo y no lo lograron ¢ por qué?
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Porque tu, querida persona, ni siquiera te planteas la idea de & ooste

que, efectivamente, existen seres humanos con discapacidad | - s 58 e
que pertenecen a este colectivo, que también tenemos rela- ‘ ” mnmrlmmﬁ“m’i““"m""'

ciones interpersonales, sexuales, afectivas y, que igual que tu,
podemos satisfacer nuestras pasiones sin importar que nuestra
pareja tenga o no alguna discapacidad, porque hemos aprendido
a relacionarnos con las personas antes de poner una etiqueta.

No es facil abrir espacios en ambitos donde no se considera a las
personas con discapacidad. Es como construir un edificio desde
los cimientos, y resulta especialmente complejo, porque tu, socie-
dad, te has construido ignorando nuestras necesidades, capaci-
dades y todo aquello que represente tomarnos en cuenta, porque
prefieres hacerte el sordo, el ciego. Eso es mas facil para ti que
afrontar las situaciones y reconstruirte, ya que asumir esa respon-
sabilidad, significa salir de tu zona de confort.

5 C\Ega,\/‘sionan
2 &y

Afortunadamente, nosotras, las personas con discapacidad, seguiremos abriendo ojos, oidos,
uniendo nuestras manos, piernas, voces, esfuerzos con los de aquellos que estan logrando adap-
tarse y entender al mundo con toda su diversidad.

De ahi que aprecio y respeto el trabajo de activistas, cantantes, actores, arquitectos, ingenieros,
atletas y toda persona con discapacidad que, por medio de su trabajo, reclama, crea y ocupa espa-
cios en una sociedad que se ha empefado en continuar por el mismo camino. Por tanto, la disca-
pacidad, no nos vuelve extraordinarios, superhéroes, angeles o demonios.

Somos personas que pese a todo lo que tu, sociedad, has hecho para excluirnos, nosotros continua-
mos manifestandonos, trabajando, cantando, haciendo deporte, actuando, confrontandote, retan-
dote, hasta que llegue el dia en que seremos tantos, que te sera imposible negarnos oportunidades.

Y aunque sé que mis ojos no lo veran, tengo la visién de que
todos nosotros podamos desde nuestra capacidad, trabajar por
seguir mejorandote, sociedad, hasta que te des cuenta de que
somos seres humanos perfectamente imperfectos, normales,
parte de ti, como un todo, que cada paso hacia adelante que
logramos dar, a pesar de ti, representa convertirte en una socie-
dad mas humana, compasiva, capaz de aceptarte con todos los
que te integramos.

“'N3 0dI=

Lucero Marquez

Crossfit adaptive Athlete, conferenciante profe-
sional, promueve derechos de usuarios de pe-
ITos guia.

ihttps://www.yotambien.mx/opinion/perso-
nas-con-discapacidad-personas-sin-etiquetas/
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a discapacidad organica proviene de una pérdida en la funcionalidad en uno o varios sistemas
corporales (6rganos o fallos sistémicos) producida por el desarrollo de condiciones de salud
cronicas y, por tanto, presenta afectaciones que en la mayoria de los casos no son perceptibles de
manera directa, ni estan asociadas a la imagen mas identificada y estereotipada de la discapacidad.

Las personas con discapacidad organica presentan afecciones producidas por la pérdida de fun-
cionalidad en algunos sistemas corporales (localizados en 6rganos especificos o generalizados) y
encuentran barreras en el dia a dia que limitan su autonomia personal y generan una importante
desventaja social. Es decir, esta originada por condiciones crénicas de salud, conlleva tratamientos,
cuidados y sintomas muy intensos (dolor, fatiga...) y, ademas, es invariable e impredecible.

Todo esto provoca la falta de reconocimiento social y de las administraciones. ES UNA DISCAPACIDAD
INVISIBILIZADA y, aun mas en el caso de las mujeres, repercutiendo en la inclusion, la participacion
social y la calidad de vida de todas las personas afectadas.

Las personas con discapacidad organica llevan mucho tiempo denunciando esta invisibilidad y
reivindicando su reconocimiento oficial en las administraciones, pues en un elevado porcentaje,
cuando lo solicitan, no alcanzan el grado necesario del 33% para considerarse discapacidad, lo que
supone una desventaja para:

- Recibir tratamientos, terapias rehabilitadoras, productos y tecnologias de apoyo en el momento
adecuado y con la cobertura necesaria.

- Recibir una atencion integral y coordinada de la salud y a nivel sociosanitario.

- Acceder, ademas de al certificado de discapacidad, a otras medidas de proteccion e inclusion
social.

- La aplicacion de normas, protocolos y recursos para la accesibilidad y la vida independiente.

- Evitar la negacion, la minimizacion o toda forma de discriminacion.

SIN RECONOCIMIENTO, NO HAY IGUALDAD DE OPORTUNIDADES.

Por todo esto, COCEMFE ha presentado en 2022 el “Libro blanco de la discapacidad organica: estu-
dio sobre la situacién de las personas con discapacidad organica”, cuyo objeto es la promocion y el
fortalecimiento en la accion de defensa y reconocimiento de derechos de este colectivo, ampliamente
invisibilizado. Este libro pretende contribuir a:

- Dar visibilidad y contribuir a mermar el desconocimiento existente sobre la discapacidad organica
en general.

- Dar fundamento para su reconocimiento oficial, normativo, a nivel de las administraciones.

- Reivindicar la mejora de la calidad de vida y la igualdad de oportunidades e inclusién de todas
las personas afectadas.

Si estais interesados en completar toda esta informacion desde este enlace podéis acceder a

‘COCEMFE (2022). Libro blanco de la discapacidad organica: Estudio sobre la situacién de las
personas con discapacidad organica’.

Esperamos que su CONOCIMIENTO contribuya a su RECONOCIMIENTO.

Simbolo Internacional de la Discapacidad Organica
International Symbol of Organic Disability

1 6 Rosa Tejedor
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Libro blanco de la discapacidad organica:
Estudio sobre la situacion de las personas
con discapacidad organica

Contacto:

*Proyecto con cargo a la asignacion tributaria del IRPF 2020 del
IRPF 2020 del Ministerio de Asuntos Sociales y Agenda 2030.

Objetivos

General

Conocer la situacién actual y las necesida-
des de las personas con discapacidad or-
ganica desde un enfoque multidimensional.

Especificos

* Desarrollar un marco conceptual sobre la
discapacidad organica.

* Analizar la situacién actual de las personas
con discapacidad organica desde un enfo-
que multidimensional.

* Diagnosticar las necesidades y demandas.

Marco tedrico-normativo

* Modelo social de la discapacidad:
Convencioén sobre los derechos de las
personas con discapacidad (2006).

+ Clasificacion internacional del Funcio-
namiento (CIF) (2001).

» Enfoque feminista de la discapacidad
(Morris, 1996; Wendell, 1996).

Metodologia
Estudio:

- Diseno cuali-cuantitativo:

* Entrevistas a personas expertas (n=6).

» Grupos de discusién con personas con
discapacidad (n=22) y con personas del
entorno (n=6).

» Cuestionario online a personas con dis-
capacidad (n=617).

- Muestra no probabilistica:

76,2% 48% 46,4%

mujeres estudios anos de media
universitarios

73% 47% 50%

ambito urbano  ofro tipo de con comorbilidades
discapacidad asociadas

Proceso participativo:

 Grupo de trabajo de 11 entidades.
» Debate y validacién de instrumentos de
estudio, concepto y documento.

GT Cronicidad, pacientes y coor-
dinacién sociosanitaria

COCEMEFE Cantabria

COGAMI - AGADHEMO

Federacion Espariola de Parkinson

FAAM

ConArtritis

LIRE

ACCU Espana
COCEMFE Navarra
COCEMFE Asturias

Coordinadora Balear de Personas
con Discapacidad

Fedeal

SOW3N31 3N0 071

~'3480S 4389
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Principales resultados

Las personas con discapacidad organica reunen:

» Afecciones producidas por la pérdida de la funcionalidad en sistemas corporales:
oérganos especificos o fallos sistémicos.
* Limitacion en su autonomia personal y desventajas causadas por barreras sociales.

Los rasgos comunes de la experiencia de la discapacidad giran en torno a la carga de
la enfermedad y de tratamiento:

» Cronicidad como horizonte de vida: comorbilidades y fragilidad.

» Sintomas intensos que usualmente no son comprendidos ni percibidos (dolor, fatiga,
niebla mental, etc).

* Fluctuaciones y variabilidad de las manifestaciones y sintomas (no son fijos ni estables).

Estos rasgos permiten comprender la conformacion de las barreras a nivel social como
administrativo y médico.

Salud y necesidades de apoyo Impacto econédmico

Las personas con discapacidad organica

i La falta de cobertura y de reconocimiento
percibimos:

genera empobrecimiento personal y del

* Incomprension y falta de respuesta.

* Psicologizacion de la salud de las mujeres
con discapacidad organica (asociacion a
ansiedad o depresion).

* Invisibilidad por parte de las administracio-
nes: “me di cuenta que no existia para el
sistema” (mujer, 29 afnos).

* Atencion fragmentada y no coordinada (pe-
regrinacion por servicios y polimedicacion).
* Problemas de retraso diagnéstico: casi un
30% de las personas encuestadas tarda-

ron mas de 10 anos.

* Limitacién en la cobertura de apoyos: re-
habilitacion, apoyo psicosocial y medicina
preventiva, mas del 80% de las personas
que dicen necesitarlo no logran cubrirlo.

Ocio y recreacion

entorno préximo.

47% de las personas encuestadas que perciben me-
nos de 600 € gastan mensualmente entre 100 y
500 €

Empleo y educacion

Barreras identificadas:

* Duracion e intensidad de las jornadas.

» Entornos no adecuados (carencias de
productos de apoyo, aseos inadecua-
dos, elementos nocivos del ambiente
como radiaciéon o quimicos).

* Ausencia de normativas y de sensibili-
zacion en el sector.

| Tral

Estudios | _

56,9% 56,9% 53,2% Odioy
70,9% se tuvo que ir alguna vez de un evento o lugar abandonan su trabajo por | tuvieron miedo | su puesto de trabajo recree
por falta de educacién no adecuarse asusituacion | de perderlo no estaba adaptado -

58,9% tuvo dificultades para acceder o permanecer,
limitando su asistencia a eventos de interés

36,1% pudo asistir a eventos sin conocer sus caracte-
risticas previamente

FPL T GOBERNO  MINSTERO
SR T Creeaa o peecrios socmues
1 YAGENDA 2030
-
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Accesibilidad

Barreras identificadas:

62,3% - “Barreras temporales” (intensidad y
duracién de las jornadas).

48,9% - Acceso a instalaciones sanitarias.

46,4% - Agresion de elementos nocivos del
ambiente.

* Reconocimiento de las administraciones
y ambito sociosanitario

- Recibir la atencion y tratamientos que ne-
cesitan en el momento adecuado (60%).
- Recibir una atencién integral de la sa-
lud, a nivel psicolégico, social y sanitario

(59,5%).

- Acceso al grado de discapacidad como
requisito para acceder medidas de pro-
teccion (adecuacion puesto de trabajo,
plaza reservada, movilidad reducida)
(30,5%).

* Reconocimiento social

- Visibilizar la discapacidad organica a nivel

Interaccion

Las personas con discapacidad organica
percibimos:

» Comentarios y opiniones que minimizan la
situacion de discapacidad.

» Requerimiento permanente de explicacio-
nes para justificar sus necesidades.

* La minimizacién es percibida mas fre-
cuentemente por las mujeres encuestadas
(p=<0,05); 70% de las mujeres tiene que
dar explicaciones bastante o muy frecuen-
temente frente al 56% de los hombres.

Se evidencian redes sociales de apoyo
pequenas y estancadas:

* 64,4% cuenta solo con 1 6 2 personas en
caso de necesidad o imprevisto.

* Para 2 de cada 3 esta red se ha mantenido
igual en el ultimo ario.

» Son mas las mujeres (31,7%) que han visto
reducida su red, frente a los hombres (14,4%).

Conclusiones

social (51%).
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La invisibilidad como ausencia de recono-

cimiento es la principal barrera para las per-

sonas con discapacidad organica y presenta
multiples caras: desde las administraciones es vivida como una nega-
cion de la existencia.

La perspectiva de género y feminista es esencial para visibilizar las
desventajas de las mujeres y nifas con discapacidad organica, pero
también para comprender la experiencia corporal de la discapacidad
desde un enfoque politico y transformador.

La invisibilidad y la intensidad, la fluctuacion y la variabilidad y el hori-
zonte vital extenso son claves para comprender esta experiencia y las
barreras asociadas.

La discapacidad organica como concepto y como espacio de encuen-
tro agrupa y articula las necesidades y reinvindicaciones desde un en-
foque de derechos y bajo el principio de la autonomia personal.

El trabajo por la visibilidad debe poner en valor la diversidad humana y
atender a las desigualdades y formas de discriminacion existentes (“no
llevar un cartel en la frente”).

El reconocimiento efectivo, traducido en politicas publicas y medidas
de proteccion, es condicion para la plena inclusion y el goce de los
derechos reconocidos en la Convencion sobre los derechos de las per-
sonas con discapacidad (2006).

- Acceso al documento completo y mas informacién en COCEMFE
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MEMORIA ACTIVIDADES - 2022

Un afio mas, cumpliendo con nuestros estatutos y con nuestro plan de transparencia, hemos de-
sarrollado la asamblea ordinaria de ASAG con el siguiente contenido:

» Exposicion y aprobacion, si procede, de la memoria de actividades 2021.
» Exposicién y aprobacién, si procede, de la memoria econdémica 2021.

» Exposicién y aprobacion, si procede, del plan de actividades 2022.

» Exposicién y aprobacion, si procede, de los presupuestos para 2022.

 Eleccion de la nueva junta directiva.
* Informaciones varias.
» Sugerencias, propuestas y preguntas.

Taller nuevas tecnologias: Los dias 26-28
de abril y 3-5 de mayo organizamos el taller
‘manejo teléfono movil e internet” en don-
de aprendimos cédmo manejarnos en la ad-
ministraciéon electréonica, cémo configurar el
teléfono movil, las herramientas de Google y
una pequena introduccion a Internet.

™ )

Curso de voluntariado: En este curso en-
sefiamos una parte practica como es utilizar
una silla de ruedas, diferenciar las diferen-
tes discapacidades (en donde, por ejemplo,
aprendimos Braille) y también una parte te6-
rica sobre el marco legislativo, gestion de
conflictos y coaching para voluntarios.




MEMORIA ACTIVIDADES - 2022

Préstamos de material basico de movilidad: Como
asociacion que apuesta y defiende el tema de la auto-
nomia personal hemos puesto en marcha, en el pasado
2019, un servicio gratuito de préstamo de material or-
toprotésico de movilidad: sillas de ruedas, andadores y
muletas. Esta actividad tiene como objetivo principal la
movilidad a todas las personas (socios y no socios) que
por cualquier circunstancia sobrevenida (caidas, ope-

raciones, roturas, inmovilizacién forzosa transitoria, etcé- 10 etrrs o g&p e
tera) lo precisen por un periodo corto de tiempo mientras
se soluciona esa circunstancia.

F~ PRESTAMO GRATUITO DE'MATERIALES DE APOYO:

SERVICIO REALIZADO POR ASOCIACION SOMOS ASTILLERO-GUARNIZO (ASAG)

Durante este afno hemos realizado alrededor de cuarenta servicios. Las Unicas condiciones que
ponemos es la firma de un documento con sus datos personales y el compromiso de: cuidar el mis-
mo dandole el uso adecuado, no prestar a terceros y devolverlo en las mismas condiciones que se
entregd y en el tiempo ajustado.

Observatorio Accesibilidad COCEMFE

Las personas
con iscapacitad
no podemos
gsperar mas

>

Dia de la Convencion Internacional
ara los Derechos de las Personas
Discapacidad.
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| Jornada Dia Mundial contra el Dolor HUMV: Nuestra
Vicepresidenta, Patricia Martinez, participd con la ponencia
“Trabajar y vivir con dolor. Una experiencia vital” en la mesa
redonda que organiz6 el HUMV con motivo del Dia Mundial
contra el Dolor. En ella explico a los alli presentes como
convive cada dia con su companiero el dolor cronico, o
como ella denomina esa rutina “Nunca estoy sola, el dolor
es una parte de mi”.

Campana Accesibles COCEMFE
y Ayuntamiento de El Astillero

Feria de la Cultura: Por cuatro esquinitas de nada es un cuento escrito por Jérdbme Ruillier para
aprender diferentes valores relacionados con la diversidad, la inclusion, el respeto, la amistad y la
igualdad. Nos hace reflexionar, desde el principio y de manera sutil, sobre la necesidad que tiene
nuestra sociedad de realizar algunos cambios necesarios para la inclusion de aquellos que tienen
dificultades.

La moraleja de esta historia es que la sociedad debe adaptarse a las necesidades especificas de
las personas, y no al revés. Por tanto, la comunidad, que somos todos nosotros, debemos proponer
soluciones practicas y equitativas ante las barreras en general: fisicas, sociales, de comunicacion y
sobre todo MENTALES. Es decir, hay que adaptar los recursos existentes con el fin de incluir a todas
las personas. Y como vemos en el cuento... no es necesario grandes inversiones en ello, solamente
voluntad y sentido comun.

Nada sohee 10SOtrgg
S NOSOt0S




COLABORA CON NOSOTROS

Nuestro objetivo es ser un referente en Astillero - Guarnizo en el ambito de la diversidad, creando y
desarrollando debates y espacios de participacion colectiva, para que nuestro municipio sea lo mas uni-

versal posible ¢te apuntas?

Hazte voluntario y formaras parte de todas las actividades que llevamos a cabo para mejorar la partici-
pacion en la vida publica y social de las personas con discapacidad, principalmente en nuestro municipio.

Y si ademas quieres hacerte socio de ASAG y ayudarnos a poder seguir organizando todas esas acti-
vidades solo tienes que contactar con nosotros y rellenar una ficha como la que abajo te compartimos.

Animate y ven a conocernos jjte esperamos!!

Apellidos y nombre / razon social

N2 socio

N.L.F.

Direccion Fecha nacimiento
Localidad C.P. Provincia
Discapacidad Teléfono movil Teléfono fijo Correo electronico
S NO
] 1]
Tipo de socio Fecha de alta Fecha de baja
Numerario Colaborador Socio
] ] L]
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