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H ay fechas que se quedan marcadas en nuestras vidas para siempre; unas veces de manera
positiva y otras no tanto. En este numero queremos senalar dos fechas para nosotros muy
importantes: el ano 2020 y el 2021 y, como veremos por el recorrido de esta revista, por circuns-
tancias muy diferentes.

El afio 2020 (la del 2021 se abordara en otro apartado) sera recordado, suponemos que, de
manera generalizada para todos, como el afo de la Pandemia Covid 19. Esta situacion, de una
u otra manera, nos cambio la vida. No hay que olvidar que el gran desconocimiento sobre este
virus desde el comienzo provocd que por precaucion se detuviera nuestra actividad. La falta
de informacién sobre la enfermedad primero y las posibles secuelas después generd, y sigue
generando, una gran incertidumbre desencadenando un panico significativo que, aun hoy, sigue
presente en lo que se conoce como secuelas Covid 19.

En el plano que nos ocupa, segun cifras del Instituto Nacional de Estadistica (INE) aproxima-
damente, un 10% de las personas en Espafa tienen algun tipo de discapacidad. Muchas de
ellas son pacientes de alto riesgo ante cualquier patégeno y cémo no, ante la Covid 19 muy
especialmente.

¢ Pero... como afectd la pandemia a las personas con discapacidad? La situacién generada por
la Covid 19 ha afectado a todos y, en especial a aquellos colectivos mas vulnerables lo que ha
generado una nueva realidad imposible de obviar. Las medidas extremas para el control de la
pandemia supusieron cambios, muy importantes en los habitos de todos, pero muy especialmente
en nuestro colectivo. Ejemplos como el confinamiento obligado ha supuesto en las residencias (la
mayoria ocupadas por personas con discapacidad y/o dependencia) una situacion donde se han
reducido drasticamente las actividades programadas que podrian estar asociadas a la actividad
fisica, como los desplazamientos, las actividades recreativas, las visitas de familiares y amigos...
Esto ha supuesto el aislamiento en sus habitaciones, asi como una reduccion significativa de los
programas grupales prescritos en el ambito psicomotor y de convivencia (ejercicio terapéutico y
rehabilitacion, contacto con familiares, etc).

Por otro lado, en el tema sanitario durante los primeros meses de la pandemia, el virus se llevo por
delante la vida de miles de mujeres y hombres con discapacidad y/o dependencia. No queremos,
ni debemos, ni podemos olvidarnos lo que supuso, la vulneraciéon de derechos humanos en este

ambito.

Segun el Informe: “El impacto de la
“La discapacidad suele requerir de tra- P:cnhdoesmrlwi rSSLoCJ’B%”?JS"%Z rggﬂ':: ggr;
tamientos y atencion meédica especiali- discapacidad en Espafia” (Cermi junio,
zada de manera constante, los cuales 2020): “La pandemia ha aflorado un
se han visto paralizados durante el es- cuestionamiento de los derechos hu-
tado de alarma”. manos, materializado en situaciones

de denegacion de UCIS o denegacion
de un traslado a un hospital por razén
de edad o de discapacidad o a la gene-
racion de tentativas de no asignar estos recursos sobre la base de salvar el sistema sanitario,
una premisa perniciosa de vidas ya amortizadas como puede ser las personas mayores o vidas
menos utiles, en el caso de las personas con discapacidad”.

Como olvidar el tema los paseos terapéuticos de las personas con discapacidad. El Real Decreto
463/2020 permitia que la limitacion de la libertad de circulacién de las personas no afectara a aque-
llas que acomparien a personas con discapacidad, menores, mayores, o por otra causa justificada,
en concreto, cuando se tratara de la asistencia y cuidado a mayores, menores, dependientes, perso-
nas con discapacidad o personas especialmente vulnerables. Se habilitaba a las personas con dis-
capacidad, que tuvieran alteraciones conductuales, que pudieran verse agravadas por la situacion
de confinamiento, y a un acompafante, a circular por las vias de uso publico, siempre y cuando se
respetasen las medidas necesarias para evitar el contagio.

Pues bien, segun consta en el informe anual 2020 del Defensor del Pueblo: “Se estaban dando
supuestos en los que ciudadanos, que desconocian la circunstancia de discapacidad de algunas
personas Yy, en opinion de aquellos, estaban incumpliendo las restricciones de movilidad impuestas,
les acosaban en forma de insultos, increpaciones o incluso agresiones en las que se les lanzaban
objetos” (Las personas con discapacidad en el informe anual del Defensor del Pueblo 2020).

En estas paginas presentamos, a través de experiencias personales y contadas en primera
persona, esos cambios y dificultades que tuvieron que afrontar y en algunos casos contindan
afrontando los protagonistas de sus historias. Nos hubiera gustado plasmar todo tipo de disca-
pacidades, pero no hemos obtenido respuesta a nuestra llamada.

NOIOVINdS3dd
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REFLEXION

PANDEMIA

n marzo de 2020 se declaraba el estado de alar-

ma en Espafia. Solo se podia salir de casa para
tareas fundamentales (ir a trabajar, a comprar cosas
elementales y poco mas) bares y servicios no funda-
mentales cerrados, horarios estrictos y muy limitados
para salir de casa. De repente, la poblacién en gene-
ral estaba en la misma situacion en la que vive toda
su vida una persona con discapacidad. Sin libertad
para salir cuando quiere de su casa, con unos ho-
rarios impuestos por otras personas, sin posibilidad
de entrar a ciertos establecimientos por sus barre-
ras arquitectonicas ni siquiera para utilizar bafios en
bares o supermercados.

Se armod un gran revuelo por tal atropello a los derechos fundamentales, incluso articulos periodis-
ticos se hicieron eco del problema de las pobres personas con incontinencia urinaria que no podian
utilizar banos de bares o supermercados. jOh! jen serio? pues exactamente igual que cualquier
persona con movilidad reducida cuando quiere ir al bafo estando en la calle y no encuentra ninguno
adaptado dentro de un local accesible. ¢ Se ha hecho algo al respecto? no. En Barcelona se cred un
listado de bafos publicos que después no se publico para evitar colas contrarias al protocolo Covid.
Asi que no puedo saber si estos eran adaptados para personas que utilizan silla de ruedas o no. A
dia de hoy seguimos siendo el unico colectivo con ese problema. Paso6 de ser un problema para la
poblacion general y dejé de ser noticia. Pero el colectivo de personas que utilizan silla de ruedas
sigue sin poder usar el aseo de cualquier bar.

Las medidas extraordinarias tomadas, durante la cuarentena, como conciertos o eventos online
dijeron que habian llegado para quedarse para poder vender mas entradas para esa modalidad
y abarcar mas publico. O bien, que cualquier reunion de trabajo se podia hacer online, cualquier
contrato se podia firmar con la firma digital jUna gran oportunidad para reducir vuelos y trayectos!
iUna gran oportunidad para que personas con problemas de movilidad asistieran a eventos leja-
nos! jUna gran oportunidad para no continuar danando la capa de ozono! Una gran oportunidad...
perdida. La presencialidad se ha vuelto a implantar y ya nadie se acuerda de activar una camarita
para aquel que no quiere o no puede desplazarse. Volvemos a perder los mismos de siempre.

Otro tema conflictivo fue la escolarizacion presencial de los nifios, cuando no se garantizaba en
ningun momento que no existieran contagios en los centros escolares. En general, los nifios cogian
el virus de forma leve y asintomatica pero también ha habido casos de nifios ingresados en UCI,
0 que arrastran graves secuelas o, lamentablemen-
te, fallecidos. Lo que nunca se puso en duda es su
nivel de transmisién del virus. Ha habido nifios que
no han visto a sus abuelos durante meses por no
perderse el curso escolar. Ha habido nifios que han
hecho educacién domiciliaria por problemas graves
de salud y otros que tampoco han acudido al centro
escolar por convivir con personas de riesgo. Esto
quiere decir que, si el médico considera que el nifo
0 un conviviente corre riesgo de morir por Covid
a causa de patologias previas, el pediatra te firma
un papel para que un profesor le haga educacion
domiciliaria al nifo.




HEMOS PERDIDO UNA GRAN OPORTUNIDAD

¢ Esto era facil de conseguir? pues depende del pediatra 0 médico de cabecera que te toque en
gracia. Generalmente, prima la firma del pediatra. Existe una lista de enfermedades que te dan
acceso inmediato a esa firma, pero cuando la patologia de tu hijo o la tuya propia esta fuera de esta,
empiezan los problemas. Y no digamos si, simplemente, una familia sin ninguna patologia pretende
que su hijo no vaya a clase, durante la pandemia, por puro instinto de proteccion. La educacion a
distancia también puede suponer una oportunidad para estudiantes con problemas de movilidad. Y
para nifos fascinados por la tecnologia, facilita la concentracion. Exigir que profesores con factores
de riesgo den clase presencial cuando podian haber dado clases online a todos esos nifios, fue otra
gran oportunidad perdida.

— W N w Algo parecido pasé con el teletrabajo, una gran

\ asignatura pendiente en este pais. Se ha descu-
bierto que es posible el teletrabajo en muchos
puestos, facilitando asi la conciliacion laboral y
familiar, reduciendo los trayectos y emisiones de
CO2. Pero nadie vio la oportunidad del cambio, na-
die se dio cuenta de que es posible seguir trabajando
desde casa. Para el colectivo con discapacidad no
supuso un aumento de ofertas laborales en caso de
ser demandantes de empleo. Otra gran oportunidad
perdida.

Y, por ultimo, la vacuna. Apareci6 la vacuna y el primer [
colectivo a vacunar fue el mas vulnerable, légicamen-
te. Las personas mayores recibieron sus vacunas y
seguidamente, las personas con discapacidad. Aqui
también hubo algun problema ya que solo convocaban
a los que tenian reconocida la dependencia, no solo la
discapacidad, pero el maltratado personal sanitario ha
hecho todo lo posible para hacer su trabajo a pesar de
las trabas burocraticas. La vacunacion ha funcionado
bastante bien. También hemos tenido que soportar a
los negacionistas y el miedo a la nueva vacuna, pero
se esta comprobando que todo mejora tras la dosis,
aunque no lo facilita el hecho de que se permita volver a hacer cierta vida normal casi sin mascarilla
cuando no se ha llegado todavia a un alto nivel de vacunacion en el pais.

Esta pandemia ha demostrado que la falta de in-
version en investigacién, en personal sanitario y
profesorado o en personal de seguridad, nos ha
costado una gran factura en vidas humanas. Esta
pandemia nos ha ensefado que las herramientas
para un mundo mejor ya existen, pero no interesan
utilizarlas por puros intereses econémicos.
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EXPERIENCIAS

EL COVID - 19

E | Covid 19 nos ha cambiado la vida a las personas con diversidad funcional, basicamente, como
a todo el mundo. Dentro de la forma de ser, y de las circunstancias de cada uno, el miedo, la
soledad, la angustia o el hastio que se sufrié durante el confinamiento fue muy parecido para cada
persona. Nadie tendra el Covid como una experiencia positiva.

En mi caso, durante el confinamiento, mis sensacio-
nes eran como las de cualquiera, pero después no
fue asi. Como persona con movilidad reducida, que
le tienen que ayudar a todo, cuando ya se podia
salir para hacer vida social, el miedo a ser contagia-
do aumenté. Recuerdo la primera vez que quedé,
fue con mi amigo Chemi para pasar el dia. Inten-
tamos llevar cuidado, pero es complicado como os
imaginareis. Otros dias venian amigas a mi casa a
pasar el dia o el finde. En este caso era mas seguro
porque si necesitaba algo se lo podia pedir a alguien
de mi familia, por ejemplo para ir al bafio. Si ya es complicado desenvolverse en sociedad para las
personas que tenemos movilidad reducida, pues ahora, con el Covid 19, es un poco mas complicado.

En abril me vacunaron y me ha dado tranquilidad, pero tampoco del todo, porque segun esta el
panorama: las variantes del virus, las vacunas que se hicieron a contrarreloj. Todo lo desconocido
me da respeto, pero aun mas si es un virus como este. Esta siendo muy complicado salir de esta
pesadilla, pero la manera mas rapida y la mas eficaz, sin duda, sera mediante la vacunacion.

En el tema un poco mas personal me pilld6 en un muy mal momento porque en abril del 2020 (en
pleno confinamiento) sali6é a la calle mi primer cuento infantil, que se titula “Laika me lleva sobre
ruedas”. Me afecté mucho, porque no solo no podia entregar los cuentos a las personas que me
lo habian comprado durante la campana de crowdfunding que hice, también tenia algunas pre-
sentaciones y no las pude hacer. Es una pena, pero bueno, confio en que se me aplacen todas y
poder hacerlas. De momento solo tengo prevista una, el 3 de diciembre, en Astillero (Cantabria),
qgue con motivo del Dia de las Personas con Discapacidad la asociacion ASAG me ha invitado
para hacer una presentacion.

Siguiendo con el tema de como me ha afectado el Covid a mi, tengo que mencionar los festivales.
Me gusta mucho el rock and roll y la musica en directo, asi que tuve un montén de nostalgia por no
poder disfrutar de esos dias pero, sobre todo, pasé nostalgia de no estar con mis amigos y con
mis amigas de festivales. Para mi son unos dias muy especiales, donde desconecto de la rutina
con colegas. Este verano han empezado hacer festivales, y como ya estaba vacunado, pues he
podido disfrutar con algo de tranquilidad de todo esto que estoy explicando.

Tampoco pude ir a Murcia, me fastidié bastante, porque
alli tengo amigas y amigos que les conozco desde hace
muchos afos y para mi es muy importante verles cada
poco.

Mas o menos de esta manera me ha afectado el Covid
19, con mi forma de ser y con mis circunstancias. Espero
que pase todo esto para volver a ver la salida a nuestros
deseos, ilusiones y suenos.

Me podéis seguir en las redes sociales como “Héctor
Flérez Herboso”.

Héctor Flérez Herboso
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¢OTRA PIEDRA EN EL CAMINO HACIA LA ACCESIBILIDAD?

L as dificultades con las que nos tenemos que enfrentar las personas con discapacidad sensorial
auditiva en el dia a dia son muchas y de muy variada indole. EI Covid-19 ha venido a agravar
de forma severa la discriminacion que sufrimos al interactuar con la sociedad dado que, a raiz de la
pandemia, se hizo mas dificil superar las barreras que nos generan. Y eso por lo siguiente:

Siendo de obligatorio cumplimiento el uso de mascarilla, se nos
vedo la lectura labiofacial, no pudiendo ver la boca ni las expre-
siones faciales, lo que significé aniquilar el acceso a la comu-
nicacion de las personas que utilizan dicha técnica. Se solici-
taron mascarillas transparentes para la ciudadania, sin éxito ni
interés en implementar esa solucién. Pero tenemos derecho a
entender. Es necesario, por proponer una solucioén, el plan-
teamiento de la homologacién de las mascarillas transparen-
tes para toda la poblacién, no sirve que solo la porte uno de
los dos interlocutores porque asi no se produce el fendmeno
de la comunicacion. Ha quedado en tierra de nadie siendo
algo fundamental. También hacen falta mas senalizaciones
luminosas, letreros en lenguaje claro o lectura facil, perso-
nas facilitadoras para casos de emergencia con disponibilidad de medios para la evacuacion.

Por otro lado, el decretar preceptiva la distancia de seguridad, dificulta la vision no pudiendo ver con
claridad al interlocutor, mermando asi la comunicacion.

En el ambito sanitario fue un total caos siendo casi imposible entender las prescripciones médicas para
las personas con hipoacusia que no utilizan lengua de signos.

En cuanto a los ilses, también deben llevar mascarilla, y entre la distancia de seguridad y no ver sus
expresiones, la dificultad era severa.

Sin embargo, la tecnologia ha permitido que pudiésemos seguir nuestras vidas con un poco de dignidad: el
subtitulado en medios televisivos y telematicos ayudé durante el confinamiento o la insercién en pantallas
de ilse en el entorno educativo. Pero fueron solo parches.

Dentro del colectivo de personas con discapacidad sensorial auditiva existen muchas modalidades
en funcion de las limitaciones; no es lo mismo una persona con sordera prelocutiva que con una con
hipoacusia, dado que sus necesidades son muy diferentes y, por tanto, para cada una de ellas se
tendran que buscar las adaptaciones y recursos precisos. Los ajustes razonables deben ser adecua-
dos, personalizados, individualizados y acordes con las necesidades de cada persona.

Desde mi punto de vista profesional, como persona con hipoacusia congénita severa, he visto
mermados mis derechos, aunque cierto es que cuando uno es respetuoso y solicita los ajustes
razonables que precisa, en la mayoria de los casos, a nivel judicial, se estiman. En las vistas en
streaming, al escuchar por los altavoces del pc, la audicién fue mucho mejor que presencial, fue todo
un descubrimiento.

No fue asi con alguno de mis clientes. Me he encontrado desde vistas donde personas con sordera
acuden con ilse (intérprete en lengua de signos espanola) a solicitar ajustes razonables para su puesto
de trabajo con el fin de lograr condiciones de igualdad con el resto de los trabajadores y en la sentencia
reflejarse que no se observa ningun problema de comunicacion.

SVION3ld3dX3

Otro caso son progenitores que reclaman para la mejora educativa de sus hijos una adecuada atencion
en el ambito de la comunicacion para que no quedase fuera este alumnado con necesidades especiales
de la atencion a la diversidad.

En el ambito médico las reclamaciones se basan en no poder comunicarse con su facultativo derivadas
de la no presencialidad en las consultas y cierto reparo a que entren en el dispensario los ilses dadas las
restricciones de numero de personas en espacios cerrados, asi como distancia y mascarillas.

Mi opinion al respecto del trato de las personas con discapacidad auditiva durante la crisis originada por el
Covid-19, es que se han conculcado muchos derechos,
derechos que estan amparados por textos legislativos [ FEEEEETEAEERA S CUER BEay
de obligado cumplimiento que se han obviado ¢dénde discapsdedideneid iy

esta la inclusion que tanto nombran las leyes? ;donde IN.XURGA

esta la accesibilidad a la que tenemos derecho? No XURISTAS INCLUSIV@S
puede olvidarse que esta catastrofe de ambito mundial
fue inesperada y hubo que ir trabajando segun surgian
los acontecimientos, pero ya pasado lo peor segun los
cientl'fico_s, SegU"T‘OS sin prever a?Ci.OneS para el caso _Ana M. Castro-Martinez - Presidenta IN.XURGA
de repetirse el mismo hecho o similar. No queremos
mas piedras en el camino de la accesibilidad.

http://www.actiweb.es/inxurga/
i www.facebook.com/in.xurga | in.xurga@gmail.com
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COMO SER CIEGO Y SOBREVIVIR EN TIEMPOS DE PANDEMIA

o le estoy muy agradecido a la vida por muchas cosas, especialmente por mi familia, por mis ap-

titudes para el trabajo y por la oportunidad de poder realizarlo, pero lo que mas le agradezco es
haberme dotado de una aficion a la lectura insaciable y, una tendencia permanente, hacia el cultivo de
nuevos conocimientos que me da la oportunidad de ocupar el tiempo de manera constructiva, lo que de
otro modo imagino que consideraria tiempo muerto. Estoy seguro que sin estas aptitudes la pandemia
se me hubiera hecho absolutamente insoportable, que gracias a ellas consegui revertir obligacion en
virtud y sacarle el mejor provecho.

Dicho esto, la implantacion del estado de alarma motivada por la pandemia no es la mejor de las con-
diciones para las personas con discapacidad, como no lo es para nadie, pero en el caso concreto de la
ceguera presenta algunas caracteristicas abiertamente incompatibles con la falta de vista.

En perspectiva general, el estado de confinamiento y las sucesivas normas limitadoras de la movilidad
redujo practicamente a cero la autonomia personal de las personas ciegas, puesto que se exigia man-
tener rigurosamente la distancia con los demas en las salidas autorizadas, la formacion de filas para
entrar en las tiendas y el uso de geles hidroalcohdlicos, mascarillas quirirgicas y hasta guantes higié-
nicos en supermercados. Evidentemente la distancia social solo puede respetarse viendo el sitio donde
se encuentran los demas y la apreciacion de los productos a la venta no pueden detectarse al tacto con
el uso de guantes. Ademas, en el caso de las mascarillas también reducen el grado de confianza en la
orientacion a través del oido lo que, sumado a todas las dificultades anteriores, han producido un per-
juicio grave en los habitos de movilidad y de independencia de las personas ciegas.

Adids a salir solos a la calle, adiés a ir solos a farmacias, panaderias y supermercados, adios al derecho
constitucional de movernos por nosotros mismos siguiendo nuestra sacrosanta libertad y, por encima
de ello, también adids a la independencia de nuestros familiares y personas convivientes, que sabian
que sin acompanarnos ellos, de la noche a la mafiana nos habiamos convertido en personas totalmente
dependientes para hacer las cosas mas sencillas que hasta anteayer habiamos hecho por nosotros
mismos como cualquier hijo de vecino.

Pasado un ano desde aquella experiencia angustiosa del confinamiento, por suerte, hemos olvidado
buena parte de las sensaciones mas perniciosas que sufrimos y con toda seguridad pasamos por alto
alteraciones del estado de animo; cuadros de depresion y ansiedad, y momentos de reacciones psicol6-
gicas poco edificantes. Durante el periodo de mayor restriccion y prevencion social, para los ciegos re-
sultaba especialmente arriesgado salir sin acompanante, desconociendo si podriamos contar con ayuda
de alguna persona para pasar una calle ancha o con mucho trafico, ni si conseguiriamos que alguien se
acercara a nosotros para hacerle una pregunta o pedir que nos ayudara en algo concreto. Las medidas
promulgadas para evitar el contagio por contacto representaron una barrera mas, la mas infranqueable
de todas, para conservar el grado de autonomia personal logrado durante afios.

EXPERIENCIAS

¢En qué proceso estamos ahora y qué posibilidades existen de que podamos recuperar todo
aquello que perdimos durante el confinamiento? Va a depender de la capacidad de resiliencia que
hayamos logrado desarrollar cada uno y del modo
en que vayan poniéndose en marcha en su norma-
lizacion total las estructuras sociales. Es cada vez
mas urgente que las entidades publicas y privadas
favorezcan, especialmente, la participacion de las
personas con discapacidad en actividades grupa-
les y que las instituciones correspondientes hagan
un estudio pormenorizado de las necesidades indi-
viduales, derivadas del estado de alarma a causa
de la pandemia, tendente a paliar los perjuicios que
hayan podido afectar en cada caso. Queda mucho
camino por delante, pero podemos sobreponernos y

superarlo con éxito.
8 Eutiquio Cabrerizo Cabrerizo




UNA ESPERANZA QUE SE LLEVO EL TIEMPO

E n marzo de 2020 algo, en mayor o menor medida, cambid para todos. Yo me encontraba partici-
pando en una lanzadera de empleo, con la ilusidon de que ello me llevara a encontrar un puesto de
trabajo, y que en ese mismo momento quedo en standby
hasta que pudieron determinar las formas de continuar con
el programa. La soluciéon, como en practicamente todo,
fue adaptarnos a los medios telematicos. Y es ahi donde
se abria una puerta de esperanza para las personas con
discapacidad, el ansiado teletrabajo que nos iba a llevar a
acceder al mercado laboral a aquellos que por cuestiones
de movilidad reducida lo tenemos mas dificil. Pero quedo
en eso, en palabras e intenciones.

Se produjo un boom enorme de ofertas de empleo pidiendo
disefiadores graficos que supieran de programacion (mes
de marzo), que fueran community managers (meses de abril y mayo) y un gran nimero de exigencias
para las cuales en gran medida no estabamos preparados, todo relacionado, eso si, con las nuevas
tecnologias y por supuesto en teletrabajo. Pongo este ejemplo porque es mi campo laboral.

Pero en el momento en el que se levanté el confinamiento todas las empresas exigieron a sus trabajado-
res acudir a sus puestos de forma fisica. Esa esperanza que tenias al buscar en los portales de empleo
se desvanecid. Las ofertas de teletrabajo se desvanecieron. ;Por qué motivo los empresarios tienen
tanto rechazo a facilitar la vida al trabajador?

Esa respuesta me la dio alguien de recursos humanos de una bolsa de empleo para personas con
discapacidad (prefiero no decir cual) hace unos meses. Segun ella es porque los usuarios/clientes no
estan preparados para renunciar al contacto fisico o no tienen medios tecnoldgicos para ser atendidos
telematicamente. Después de un afno esa excusa no parece muy creible. En definitiva me dijo que en
Espana el teletrabajo ni esta ni se le espera. Otro obstaculo mas para las personas con discapacidad.
La pandemia era una oportunidad para dar mas pasos hacia la inclusion y egoistamente las palabras y
las intenciones se las llevo el tiempo.

Eso desde el punto de vista del empleo, no digamos en cuestiones de salud.

Reconozco que he sido afortunada a la hora de no necesitar de manera urgente cualquier tratamiento
necesario para mi discapacidad multiple, aunque si es cierto que varias consultas médicas con el es-
pecialista quedaron suspendidas y me costé que me las reagendaran.

Llegaron las vacunas y si alguna pega le tengo que poner es que no a todos los de riesgo nos conside-
raron como tal a la hora de tomarnos en cuenta para recibir las dosis lo antes posible. Grandes depen-
dientes, tercera edad, con el paso de las semanas por fin les llegé el turno a los transplantados, pero los
demas con patologias o con discapacidades organicas que pudieran acarrear graves problemas tras un
contagio fuimos los grandes olvidados. En mi caso hasta el mes de agosto no estuve protegida.

No negaré que si tuve miedo y aun hoy dia salgo a la calle con mucho respeto a pesar de la inmunidad,
es lo que tiene cuando ya has probado lo que es un respirador y tienes un master en el tema virus. De-
bemos seguir siendo civicos por nosotros y por quienes incluso tienen mas riesgos que nosotros. Las
medidas han demostrado que son eficaces y tenemos la obligacion de aprender de esta pandemia, pero
sobre todo debemos ser mas fuertes a la hora de reinvindicar nuestros derechos en la sociedad.

El Covid no hizo mejor al ser humano pero tampoco hara que nos rindamos.

Alicia Cala Saro

SVION3ld3dX3
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COMPANEROS DE CAMINO

CanELA

a Esclerosis Lateral Amiotrofica, en adelante ELA, es una en-

fermedad neurodegenerativa incurable que ataca a las neuro-
nas encargadas de controlar los musculos voluntarios (motoneu-
ronas), provocando que dejen de funcionar progresivamente.
En 2017 se crea la Asociacion Cantabra de Esclerosis Lateral
Amiotroéfica, CanELA, asociacion sin animo de lucro creada por un
grupo de familiares de afectados de ELA que tomaron conciencia
social y decidieron organizarse para cambiar la realidad de esta
enfermedad en Cantabria, siguiendo el ejemplo de otras comuni-
dades auténomas.
Nuestra misién es responder a las necesidades de las personas
afectadas de ELA y sus familias en Cantabria, asi como procurar
la visibilidad de la enfermedad y generar conciencia sobre ella.

Nuestros objetivos, tal y como se recogen en nuestros estatutos,
son los siguientes:

- Apoyo en cuanto a la fisioterapia que necesitan las personas afectadas y los cuidadores principales.

- Apoyo emocional, tanto en cuanto, a las necesidades de las personas afectadas asi como a las
de sus familiares.

- Interaccién y ocupacion fisica y mental de las personas afectadas.

- Buscar solucion a las limitaciones que las personas afectadas y familiares observan.

- Tratar de encontrar una motivacion de los enfermos a partir de talleres.

- Apoyo asociativo y ayudas con relacion a derechos, subvenciones, usos de diferentes herramientas,
su obtencion, etc.

- Procurar la reduccién de costes en lo referente a las necesidades de la persona afectada para
mejorar su calidad de vida.

- Divulgar precauciones sobre accidentes domésticos, con el objetivo de que sean proactivos ante la
enfermedad.

- Procurar un banco de ayudas técnicas para préstamo a las personas afectadas que lo necesiten
(silla de ruedas, andador, instrumentos de presion, etc.).

- Dar difusion sobre la enfermedad y el punto en que se encuentra la investigacion.

- Mostrar a la sociedad cantabra la necesidad de una conciencia asertiva.

Formamos parte de COCEMFE Cantabria desde 2018 y en el Centro de Usos Multiples de la
Federacidon tenemos nuestra sede social, un despacho cedido en régimen de alquiler situado en
Santander, en la Avenida Herrera Oria, 63, interior, donde se lleva a cabo la gestién de la entidad
y la atencion a aquellos usuarios y familiares que asi lo soliciten.

También pertenecemos a la Fundacién Luzén, unidos contra la ELA y somos miembros fundadores
de la Comunidad Nacional de la ELA.

Afecha 18 de octubre de 2021, somos 40 personas socias, 11 de ellas afectadas y el resto familiares,
entre los que se encuentran cuidadores principales y colaboradores.

Las actividades llevadas a cabo en 2021 han sido las siguientes:

Gestion asociativa

La junta directiva ha mantenido diversas reuniones a lo largo del afio tanto entre ellos como con los
profesionales.

Ademas, una persona de la junta directiva participa, como consejero regional en el érgano de gobier-
no de COCEMFE Cantabria que se reune cada dos meses y en la asamblea general anual.
Igualmente, hemos participado de las reuniones para la formacion y desarrollo de la Comunidad Nacional
de la ELA.

También, como miembros de la Fundacion Luzén, participamos en las reuniones de asociaciones que la
misma convoca.
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ASOCIACION CANTABRA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

Banco de Ayudas Técnicas

CanELA dispone de diversas ayudas técnicas en régimen de cesion para mejorar la calidad de vida de
las personas afectadas de ELA como pueden ser: sillas de ruedas, sillas de baro, sistemas alternativos
y aumentativos de comunicacion... Igualmente, durante este afio hemos adquirido cinco dispositivos
Irisbond, los cuales ya estan prestados a coste cero a las familias afectadas que no podian permitirse el
coste de estos.

Apoyo emocional y atencién social

Hemos contado con el servicio de forma intermitente en fun-
cién de los recursos disponibles para su financiacion. Varias
familias han utilizado el servicio para que el profesional les
ayudara, sobre todo, a recuperar el equilibrio emocional e ir
aceptando su nueva situacion poco a poco. Igualmente, des-
de el mes de diciembre, este servicio ha dejado de ser in-
termitente para ser continuo, ya que el profesional ha sido
contratado por la asociacion.

Hemos empezado a utilizar la realidad virtual en nuestras se-
siones de cuidado emocional, aportando asi un avance en el
uso de nuevas tecnologias.

Servicio de fisioterapia

En diciembre hemos contratado a una fisioterapeuta diecisiete horas semanales para empezar el
tratamiento tanto de las personas usuarias como de los cuidadores principales. En este sentido cabe
destacar que el servicio esta enfocado a la afectacion neuromuscular y la especializacion de esta.

Alianzas y colaboraciones:

Desde el origen de la asociacion hemos trabajado con expertos en ELA neurdlogos, neumadlogos,
psicologos, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas, etc. de todas las comunidades de Espafa. Son
nuestros mejores colaboradores ya que, gracias a ellos, la informacién que trasladamos a nuestros
socios y a los medios de comunicacion es fundamentada y veraz.

Igualmente, el Ayuntamiento de Torrelavega tiene un convenio con la asociacion y nos cede un espacio en
todo momento que lo necesitamos. La Fundacion Margués de Valdecilla colabora activamente con CanELA
en la puesta en marcha, difusion y organizacion de los Encuentros Nacionales de Historia y Presente de la
Medicina, asi como con la publicacion de las actas de los mismos. En este momento el Hospital Marqués
de Valdecilla pone en contacto directamente a las personas recién diagnosticadas de ELA con nuestra
asociacion. Gracias a ello podemos empezar a tratarlas lo mas pronto posible.

La Obra Social La Caixa colabora con la asociacion en la adquisicion de ayudas técnicas para las personas
afectadas para incluirlas en el banco de ayudas técnicas. Gracias a ello, la asociacién dispone de Irisbond.
Ademas nos coordinamos, con la Escuela Cantabra de Salud, para la difusion y puesta en marcha de nues-
tras actividades, especialmente con las relativas al ambito sociosanitario.

GRUPO DE
AYUDA MUTUA

Asociacion
Cantabra

de Esclerosis
Lateral Amiotrofica

CanELA

Direccion: C/ Cardenal Herrera Oria, 63, interior
Correo: asociacioncanela@gmail.com /
psicologia@elacantabria.org
Teléfono: 607320598
Atendemos de 9:00 am a 9:00 pm

ONIWVI 3d SO4ANVdWOI
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EL DIVAN DEL PSICOLOGO

PANDEMIA'Y DISCAPACIDAD

a aparicion del coronavirus ha supuesto un cambio en nuestras actividades y en nuestra vida.
Hemos tenido que adaptarnos a la nueva situacién abandonando nuestra rutina e incorporando
nuevas actividades a nuestra vida diaria.
Pero si ha tenido un fuerte impacto en toda la sociedad, este se acrecienta en los grupos mas vul-
nerables de la sociedad siendo las personas con discapacidad uno de los grupos mas afectados.

Muchas personas, con discapacidad, se han visto sometidas a un aislamiento social obligado por
el confinamiento, teniendo que enfrentarse a multitud de retos que empeoraban su situacién ya de
por si complicada.

Sus redes de apoyo, esenciales en su vida diaria a través de distintos servicios como atencién do-
miciliaria, soporte psicolégico, programas de conciliacion para cuidadores, orientacion educativa,
centro de dia, transporte adaptado u otras atenciones se suspendieron dejandoles en una situacién
de extrema vulnerabilidad. A esto hay que sumar el deterioro funcional que han sufrido algunas
personas ante la suspension de servicios de rehabilitacion y la ausencia de actividades. Todo esto,
ademas, incrementado por la limitacién de su vida social al no poder mantener un contacto fisico
con su entorno, fuera de la familia e incluso dentro de esta, no compatible con la situacion sanitaria.

Las nuevas tecnologias “aliviaron” la situacién en algunos casos a través de videollamadas, redes
sociales, etc. pero no evitaron la sensacion de soledad y aislamiento real en numerosas ocasiones.
Actualmente, en la vuelta a la nueva normalidad, todavia siguen sufriendo las secuelas del confi-
namiento. Se ha comprobado que la pandemia y, concretamente el confinamiento, ha generado un
aumento de ansiedad, depresion y estrés postraumatico.

Recomendaciones

Hay que tener en cuenta que es una situacion que no
ha terminado y que tenemos que seguir afrontando, en
la que no hay soluciones globales, cada uno tenemos
que afrontar nuestro ritmo de vida, conservar aspectos
positivos, mantener habitos de vida saludables y saber
que, a veces, hay que optar por ayuda profesional.

¢, Cuadles son los servicios esenciales? ¢ Es ético, por
ejemplo, dejar a un enfermo de ELA sin su fisioterapia?
Cerrar los servicios durante el confinamiento nunca fue
una gran idea y ellos nos lo dijeron desde el minuto uno, nosotros nos dedicamos a apoyarnos en
el toque de queda y demas leyes y asunto terminado. Aun hoy existen en centros grupos burbuja
mientras por otro lado se ven agrupamientos del resto de la sociedad en cualquier lugar.

La trascendencia que tiene la atencion sociosanitaria en una sociedad obliga a reflexionar sobre el
tipo de regulacion que resulta mas conveniente para el comportamiento de los profesionales que
ejercen cualquier profesion que tenga que ver con la discapacidad. Es buen momento para analizar
y discutir qué alternativas se pueden considerar para atender mas y mejor y no dejar sin servicios
“‘esenciales” a personas que de verdad les necesitan. Aqui entrariamos en un debate, entre derecho
publico y ética, que ni si quiera se ha iniciado en nuestro pais.

Juan Manuel Gonzalez Saenz de Buruaga
Psicologo Col. Nom. CA01091
Teléfono: 626 244 368
Correo: jmgsb1968@gmail.com
Sesiones a domicilio o en consulta
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VOCABULARIO

Esta pagina esta dedicada a mostrar el significado de palabras que contengan utilidad en el lenguaje de
la Diversidad. Porque, lo que no se ve se ignora y lo que se conoce mal se confunde, queremos contri-
buir a enriquecer nuestro conocimiento en este tema. En esta ocasion va dedicado al lenguaje juridico®.

V0000024
SALVAGUARDA - SALVAGUARDAS*

Son las medidas que se ponen para asegu-
rar que se respetan la voluntad, los deseos y
las preferencias de la persona que recibe los
apoyos.

Las salvaguardas las decide la persona con
discapacidad que necesita el apoyo. Cuando la
persona con discapacidad no puede, las salva-
guardas, las decide el juez o jueza.

Es un proceso judicial en el

bienes, cuidarse, etcétera. E

una persona o a una entid
se llama mo

que un juez o
) mar decision
ita apoyos para to -

persona necesita 202y n ese proceso, el jué

INCAPACITACIC)N*

iueza decide que una
U es, administrar sus
z o jueza elige a
poyos. Tambiéen

ad para que le déesos a
dificacion de la capacidad.

NN

PATRIA POTESTAD PRORROGADA*

Significa que tus padres
. pueden ir al j
3 la jueza Ia modificacién judicialpci;j ltruaéjuez ¥
aq Cuando eres menor de edad wpack
EljuezoIa jueza decide .
testad de tus padres sob

que significag e

Porque quier,
f €, cono
Sa decision, cey

MEDIDAS VOLUNTARIAS*

S€ asegura de
con discapaci-
comprende |o

*El impacto de la reforma del derecho civil” editada por CERMI, Fundacién ONCE, Fundacién Aequitas, Consejo General del Notariado
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omo ya deciamos en la presentacion de este nimero de la re- EL IMPACTO DE
vista ASAG INFORMA, hay fechas que quedan en la memoria LA REFORMA DEL
de una manera significativa; en nuestro caso viene acompanada de DERECHO CIVIL
una buena causa. Este 2021 sera recordado para muchos de no- #herechosson
sotros como el afio en que se reconocié a muchas personas con

discapacidad la garantia y salvaguardia de sus derechos, avan-

zando en el modelo social y apartando la mirada sanitaria en lo PREGUNTAS
. . U ® BASICAS
referente a los derechos de las personas con discapacidad y sus 5 \
familias. e
=
El movimiento de la discapacidad a través de CERMI, Fundacion
ONCE, Fundacion Aequitas, Consejo General del Notariado y la Y

colaboracion de la Asociacion Espanola de Fundaciones Tutelares
venian demandando un cambio de paradigma desde un sistema
incapacitante a la sustitucion en la toma de decisiones, por otro
basado en el respeto a la voluntad y las preferencias de la per-
sona quien, habitualmente, debe ser la encargada de tomar sus propias decisiones. La reforma,
recientemente aprobada, supone la asuncion de los principios inspiradores de la Convencion
Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad.

“Es el fruto de catorce anos de trabajo por parte de sectores juridicos y del movimiento asociativo,
se ha logrado un volcado total del articulo 12 de la Convencién de Naciones Unidas que establece
la igualdad juridica de las personas con discapacidad” (Cabra de Luna).

La Ley 8/2021, de 2 de junio, por la que se reforma la legislacion civil y procesal para el apoyo a
las personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica, pone fin a la incapacitacion
judicial en Espafia. Desde el pasado 3 de septiembre, que entré en vigor la nueva norma, las per-
sonas con discapacidad tendran voz y voto en asuntos que les conciernen sin que sean otros los
que decidan por ellas. afecta a mas de 250.000 personas que estaban incapacitadas judicialmente.

Esta modificacion afecta especialmente
al Cddigo Civil y a la Ley de Enjuiciamien-
to, pero no son las unicas, también tiene
una incidencia significativa en la Ley del
Notariado, en la Ley Hipotecaria, en la de
Proteccién Patrimonial de las personas
con discapacidad, Registro Civil, Juris-
diccion voluntaria...

En 2021 Espafia ha cambiado 8 le-

yes para adaptarse al articulo 12 de la

Convencion sobre los Derechos de las
personas con discapacidad creandose un nuevo sistema de apoyos. La nueva ley introduce
cambios en el Cadigo Civil para la construccion de un nuevo sistema basado en el respeto a
la voluntad y las preferencias de la persona con discapacidad. Ademas, se eliminan del ambito
de la discapacidad la tutela, la patria potestad prorrogada y la patria potestad rehabilitada, que la
nueva ley considera figuras demasiado rigidas y poco adaptadas al sistema de promocion de la
autonomia de las personas adultas con discapacidad.

El nuevo texto recoge también la figura del defensor judicial, prevista para situaciones en que exista

conflicto de intereses entre la figura de apoyo y la persona con discapacidad. En el sistema actual
se proclama que estas personas tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones con el resto
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en cualquier ambito de la vida y obliga a los estados parte a establecer los mecanismos y apoyos
necesarios para que asi se cumpla.

«Esta ley es un hito historico porque supone que las personas con discapacidad puedan actuar
en el marco de su autonomia y este progreso lo que hace es restablecer nuestra fe en la huma-
nidad», defiende el presidente del Consejo General del Notariado, José Angel Martinez Sanchiz.

Hasta ahora, cuando una persona necesitaba asistencia o ayuda para celebrar un negocio o ac-
tuar con trascendencia juridica, habia que acudir a un procedimiento judicial de incapacitacion o
modificacion de su capacidad que conllevaba la pérdida o restriccion de su capacidad. Ello supo-
nia que se designaba una persona que en adelante la sustituiria cuando hubiera que tomar una
decision que la afectara. Era esa persona, su representante legal, quien decidia cuando, como y
con qué contenido se celebraba un negocio juridico como una compraventa, herencia, donacion.

Tras esta reforma el sistema cambia radicalmen-
te y cuando una persona necesite ayuda para
celebrar un negocio juridico, en vez de designar
una persona que la sustituya, se designa y dise-
fia, con su intervencion, un mecanismo de apoyo
que la asiste en su toma de decisiones y en la
formalizacion del negocio juridico en el que esté
interesada.

Para empezar, se elimina la incapacitacion o modificacion de la capacidad como forma de pro-
teccion, desapareciendo la tutela de las personas con discapacidad. Ademas, salvos supuestos
excepcionales en que la persona no pueda exteriorizar su voluntad, nadie podra sustituir en su
toma de decisiones a la persona, que podra valerse, tanto ante los juzgados como en notarias y
otras instituciones publicas, de los ajustes que sean precisos para formar y exteriorizar su volun-
tad. Asi, sera exigible que se ponga a su disposicion todos los medios técnicos y humanos que
faciliten esa intercomunicacion con las instituciones publicas. Por otro lado, las disposiciones de
la persona con discapacidad son preferentes a las establecidas por el juzgado, reservandose su
intervencion y la del ministerio fiscal a aquellos supuestos en que las disposiciones voluntarias
sean ineficaces, no existan o se ejerciten de manera inadecuada.

Conforme a la nueva regulacion del Codigo Civil, cualquier persona mayor de edad o menor
emancipada, concurra en ella o no una discapacidad que pueda dificultarle el ejercicio de su
capacidad juridica, podra prever o acordar en escritura publica medidas de apoyo relativas a su
persona o bienes. Esas medidas de apoyo, las llamadas por el Cédigo Civil “voluntarias”, supo-
nen la posibilidad de delimitar libremente el sistema de apoyos de que se ha de valer la persona
para tomar sus decisiones y podra delimitar tanto el régimen de su actuacion, el alcance de las
facultades de la persona o personas que le hayan de prestar apoyo, forma de ejercicio del apo-
yo, las medidas u 6rganos de control que estime oportuno, las salvaguardas necesarias para
evitar abusos, conflicto de intereses o influencia indebida y los mecanismos, incluidos plazos de
revisién de las medidas de apoyo, con el fin de garantizar el respeto de su voluntad, deseos y
preferencias. Légicamente, esas medidas de apoyo no tienen por qué limitarse a optar por alguno
de los modelos “tipicos” de apoyo que prevé el Codigo, sino que pueden ser disenadas por la
propia persona.

La finalidad de este sistema es, no debemos olvidarlo, permitir el desarrollo pleno de su perso-
nalidad y el desenvolvimiento juridico de la persona con discapacidad y deberan siempre estar
inspiradas en el respeto a la dignidad de la persona y en la tutela de su derecho a decidir.

*Informacién obtenida de: “El impacto de la reforma del derecho civil” editada por CERMI, Fundacién ONCE, Fundacion
Aequitas, Consejo General del Notariado. www.aequitas.org. Cermi.es
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VICENTE PALAZUELOS MUNOZ

P: Cuando hablamos de Servicios Socia-
les, en muchas ocasiones, se nos viene al
inconsciente la imagen de unos servicios
que solamente se encargan de prestacio-
nes, ayudas etc., para la poblaciéon mas
vulnerable, pero... ¢Es esto cierto? ;Qué
trabajo se lleva a cabo en una concejalia
de Servicios Sociales?

VICENTE
PALAZUELOS
MUNOZ

HACIENDA, GOBERNACION Y
SERVICIOS SOCIALES.

INDUSTRIA, EMPLEO, COMERCIO,

TURISMO. DESARROLLO LOCAL Y
POLICIA.

R: El espectro de actuacion en Servicios
Sociales es mucho mas amplio que ges-
tionar ayudas. Desde Servicios Sociales
se trabaja junto con los colegios para prevenir bullying, alcoholismo, tabaquismo, violencia de
género etc. También trabajamos la mediacién de conflictos entre vecinos, asi como la psicomo-
tricidad entre las personas mayores.

’@*Astillero
- Ayuntamiento

P: ¢ Cuales son, actualmente, las actuaciones mas demandadas por las personas de nuestra
comunidad en esta concejalia?

R: Las actuaciones mas demandadas obviamente son la gestion de ayudas directas y el banco de
alimentos, aunque en los ultimos afios estamos viendo un aumento de la demanda de actuaciones
hacia la psicomotricidad de personas mayores.

P: ¢Ha visto incrementado la demanda en SS.SS. a consecuencia de la pandemia? ¢En qué
ambitos?

R: La verdad es que el trabajo que ha realizado el personal de Servicios Sociales durante la pande-
mia ha sido encomiable. Todos los empleados municipales han estado al 100% implicados desde
el minuto uno de la pandemia. Han sido momentos muy duros de muchisimo trabajo, en los que el
servicio se vio desbordado y, aun asi, los empleados municipales trabajaron como auténticos leones
para sacarlo adelante. En ese momento, cuando las cosas se ponen duras, es cuando ves que el
personal de Servicios Sociales no es simplemente un trabajador, son profesionales con absoluta
vocacion y que tienen el objetivo de ayudar a los demas.

Quiero aprovechar esta oportunidad para agradecer todo el trabajo que los empleados municipales
de Servicios Sociales llevan desarrollando durante todo este tiempo.

P: ¢Cree que los ciudadanos conocen la cartera de servicios que tiene su concejalia? Es de-
cir, si conocen los recursos o tramites que pueden solicitar desde SS.SS.

R: Son bastante conocidas las lineas basicas de ayudas que se tramitan desde Servicios Sociales,
pero es nuestra misién como empleados publicos el informar y ayudar a la gente dentro de nuestro
ambito, por eso tenemos montado una red en la que estan implicados desde la policia local hasta
el servicio de mediacion para localizar personas con carencias y derivarlas a la oficina de Servicios
Sociales.

P: Hablemos de lo “nuestro”. Hablemos de discapacidad: Como asociacién dedicada a este
tema en nuestro municipio ¢en qué punto estamos?

R: Esta claro que el objetivo es llegar a tener un pueblo sin barreras y para eso lo hemos de plan-
tear como un camino que siempre va hacia adelante. Todos los dias hay que mejorar algo y en eso
estamos enfocando nuestros esfuerzos.
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CONCEJAL DE SS.SS. DE ASTILLERO

P: Desde ASAG nos gusta definir nuestra labor como de “Incidencia Politica” entendiendo
este concepto como una forma de participaciéon de la ciudadania a partir de un proceso
planificado llevado a cabo por un grupo que normalmente, tiene como objetivo influir e ins-
truir desde la experiencia, conocimiento y visién que tenemos del tema como personas con
discapacidad. Siguiendo este hilo y puesto que la discapacidad tiene un componente social,
estructural y sobre todo cultural, echamos en falta que se hagan politicas en este ambito.
Creemos que la actividad va mas encaminada a gestionar recursos asistenciales y, no tanto,
a crear conciencia y conocimiento en este tema esto, en alguna ocasion, puede crear recha-
zo por parte de la ciudadania en algunas de nuestras demandas y/o necesidades ;se estan
planteado alguna actividad en este sentido?

o

[

tomamos conciencia de la situacién y la capacidad de me- %.
jora que tenemos en ese campo. Por eso, la concienciacion
social es una de las cosas mas importantes y que mas beneficios puede aportar, ya que si todos
somos conscientes de las dificultades vamos a poder ser participes de la solucién.

R: El tema de la discapacidad o barreras es un tema que
la sociedad muchas veces no es capaz de percibirlo hasta
que no nos vemos en esa tesitura. Un ejemplo claro: no so-
mos consientes de las barreras arquitecténicas hasta que
no tenemos un percance que nos obliga a necesitar, por
ejemplo, una silla de ruedas. Ese es el momento en el que

P: A nivel personal ;qué supone para usted ser concejal de SS.SS. de Astillero?

R: Ha supuesto un reto. Yo desconocia las labores de Servicios Sociales y he de reconocer que es-
tar al frente de esta concejalia ha supuesto un cambio en mi forma ver la cosas, en mi forma de vida,
incluso, en la forma de educar a mi hija. Ver las cosas en primera persona hace que reaccionemos
y nos hagamos preguntas sobre cuestiones que en condiciones normales ni nos planteariamos.

Gracias, una vez mas, por su cercania y disponibilidad con nuestra asociacion.

- Servicios Sociales de El Astillero -
Horario de atencion: de 9.00 a 15.00 de lunes a viernes. Solicite CITA PREVIA.

Email: servicios_sociales@astillero.es
Teléfono: 942.077.055

ee 0000000000000

Direccion y contacto: C/ Juan de Isla 2, Bajo, 39610 Astillero.

© © ¢ 0 0000000000000 000000000000 0000000000000 000000 0000
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LIBROTECA

MATERNIDAD ADAPTADA

I I ay libros que se escriben pensando solo en interesar a sus lecto-
res, y otros que se han creado para transmitir un conocimiento o

una idea y, en ese caso, solo pueden cumplir el buen fin por el que se . d d
escribieron si llegan al destinatario acertado y decide leerlo. materni C?
aqaad p’ro a

Maternidad adaptada, de Estrella Gil Garcia, es una obra que podria-
mos calificar como de testimonio, en la que la autora comparte con
todos nosotros su experiencia de decidir ser madre con independencia \
de la dificultad afiadida de contar con una discapacidad del 90% que le g

limita la movilidad y la autonomia personal. Estrella tiene paralisis cere- ;
bral por una praxis inadecuada durante su nacimiento y nos cuenta su
historia de vida a partir de su decisién de tener un hijo.

ESTRELLA GIL GARCIA

Escrito en forma de diario personal, asistimos a la evolucién de su
gestacion, desde el mismo momento de quedar embarazada hasta el
regreso a casa despues del parto y las primeras experiencias como %
madre alimentando a su hijo dandole el pecho. hsw
Ella intuia que ya desde el primer momento iba a encontrarse con la

incomprension de mucha gente, incluso de los especialistas en medicina que, en teoria, deberian ser los
que menos tendrian que sorprenderse:

-Cuando se lo comenté a mi ginecdlogo, me especificd que hacia falta tener relaciones sexuales.

-No me diga. Gracias por la informacion. Su lenguaje es directo y natural, escribiendo con la sencillez de
las cosas cotidianas, lo que nos permite ponernos facilmente en el lugar de la propia escritora sin tener la
impresion de ser unos intrusos y encontrarnos asistiendo a uno de los episodios mas intimos de la natura-
leza, como es el de la conexion fisico-psiquica de una madre con su recién nacido.

“La ironia y el humor van siempre de la mano con la expresion directa y la ternura. El lector desde luego no
se aburre. Atrae, gusta, seduce, enamora.”

Gil Garcia consigue transmitir lo mas dificil de la manera mas sencilla y, que sus lectores vivamos la evolu-
cién de la experiencia de la maternidad adaptada de una forma agradable y de facil lectura, especialmente
enganchados a la yincana diaria de todos los obstaculos que van presentandose a lo largo del embarazo y
el mejor modo de superarlos con éxito.

¢ Puede ser un libro una buena herramienta para difundir una vivencia
personal de manera que contribuya a la eliminacion de un prejuicio social
Diarieo de una atavico? En un principio diriamos que si, evidentemente, pero tal vez sea
mam@é canguro. demasiado inmediata la respuesta o no tan facil alcanzar una conclusién
tadc fundamentada. La teoria fallaria desde el momento en que el primer requi-
sito para que se cumpla este cometido seria que el libro se difundiera ma-
sivamente y que llegase a un numero grande de lectores interesados en
su contenido. La literatura ha dado muestras muchas veces a lo largo de
la historia de ser un buen instrumento para crear un futuro mejor, y puede
representar un resorte eficaz para romper ideas preconcebidas sobre uno
de los colectivos peor conocidos de la sociedad, como es el de las per-
sonas con discapacidades. Sin duda puede contribuir a este objetivo su
participacion en actividades relacionadas, como la presentacion del libro
en centros culturales, la intervencién en clubs de lectura y en coloquios o
mesas redondas en las que se aborda de forma interdisciplinar el tema
de la maternidad de muijeres con discapacidad, que ha realizado tanto en
Barcelona como en diversas ciudades catalanas.

Mariial da e ¥




Diplomada en Biblioteconomia y Documentacién, ya desde nifia se planteaba la posibilidad de lle-
gar a ser escritora y desde muy joven empezo a ganar los primeros premios literarios en concursos
escolares. Estamos, pues, delante de un caso de verdadera vocacion literaria vivida desde la infan-
cia y hecha realidad con su primera obra que, por otra parte, solo va a ser el punto de partida de
una produccion mucho mas larga, como ya hemos podido comprobar con su segunda publicacion,
“Diario de una mama canguro. Manual de porteo adaptado” y la preparacion de otros proyectos con
los que a buen seguro nos seguira sorprendiendo.

Resulta facil aproximarse a la biografia y trayectoria social de la autora a través de los canales
virtuales en los que participa muy activamente y, de ese modo, podemos profundizar en su plan-
teamiento ideoldgico: le gustaria decirle al mundo que los discapacitados no somos unos pobre-
cillos que necesitan ayuda. Que tenemos nuestras limitaciones, pero podemos aportar mucho y
enriquecer la sociedad. Que somos personas complejas con deseos y anhelos como cualquier
persona...

Sin duda, libros como Maternidad adaptada, de Estrella Gil
Garcia, pueden contribuir mucho a hacer visible ante la so-
ciedad que un numero significativo de sus miembros cuentan
con alguna condicion personal que no responde al cien por -
cien al concepto que la propia sociedad se ha construido a si Maternidad adaptada

misma como normalidad cultural utépica. Deberiamos leerlo “Mi papa conduce cochey mi mama conducesilla”
todos.

Aqui me quiero presentar como mujer, documentalista y escritora. Mi espacio profesio-
nal donde informar sobre mi trabajo. Ofrezco servicios personalizados y de la calidad
como escritora profesional. Estoy Diplomada en Biblioteconomia y Documentacién. Soy
escritora y he cumplido mi suefio de ser madre a pesar de mi paralisis cerebral. El
embarazo y la maternidad estan llenos de dudas para mi por mi discapacidad. Pero es
la aventura mas maravillosa del mundo con la prioridad de la felicidad de mi hijo. He
creado un diario de mi embarazo y mi maternidad en Maternidad adaptada y de este
blog han nacido mis dos libros editados y publicados. Por que nada es imposible si lo
deseas con el corazon.

Estrella Gil Garcia
- www.maternidad-adaptada.blogspot.com -

*
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MEMORIA ACTIVIDADES - 2021

Este afo podemos decir con satisfaccion que hemos cumplido nuestro Plan de Actividades. Aqui
os dejamos algunas realizadas hasta la fecha de impresion de esta revista

ACTIVIDADES PROPIAS:

_ Plan de Voluntariado y Plan de Formacién de Voluntarios en
S e ASAG: Este afio hemos elaborado nuestro Plan de Voluntariado y
su Plan de Formacion. El voluntariado forma parte de un proceso
de crecimiento en el que nos implicamos todos y todas. En este
proceso maduramos en el compromiso y en las tareas que realiza-
mos dentro de las organizaciones en las que colaboramos y que la
realidad nos va demandando. El voluntariado es un proceso educa-
tivo integral y en constante transformacion. Un proceso en el que
voluntarias y voluntarios, junto con los equipos de trabajo, vamos
dialogando con la realidad, aprendiendo de ella y sistematizando sus
conocimientos, sus habitos de trabajo y sus habilidades.

Plan de
Voluntariado
de ASAG

& Objetivos de nuestro voluntariado:
Facilitar y promover la accion voluntaria de calidad, incidiendo en la
sensibilizacién y concienciacion social, asi como en la coordinacién como ejes de un trabajo eficaz.

Actividades de nuestros voluntarios:
» Atencioén al colectivo de personas con discapacidad.
» Acomparfamiento a personas con discapacidad y sus familias.

PLAN DE FORMACION DE

* Inclusion social. VoluNTARios bt
* Proyectos de sensibilizacion. M vannize
* Participacion y organizacion de actividades. )

La formacién: Es un requisito indispensable en toda accién voluntaria.
Un voluntario formado sera factor de cambio de la misma organizacion,
ya que su “poder participar” sera cada vez mayor y obtendra mayor nivel
de conciencia para poder tomar mas y mayores decisiones. Un voluntario
formado podra ofrecer mas eficazmente su servicio y, al mismo tiempo,
podra trabajar mas adecuadamente por erradicar las causas que produ-
cen los problemas.

Es un deber de las asociaciones ofrecer la formacion necesaria para el desempefio de las tareas.
Que conozcan sus derechos y sus deberes dentro de la organizacion a la que prestan sus servicios.

Curso “El Show de la Palabra”: Hemos realizado este tipo de formacién para superar los
miedos e inseguridades que nos provoca hablar en publico y para hacer y crecer la confianza
en uno mismo. Para demostrarnos que podemos enfrentarnos a nuestros miedos y vencerlos.
Ademas, practicar la oratoria supone una mejora continua de las habilidades de comunicacién
oral. Y, a medida que notemos esta mejora, la seguridad aumentara y también la satisfaccion
personal.

Hablar en publico despierta interés en quienes nos es-
cuchan no solo acerca de nuestro mensaje, también
sobre nosotros mismos. Asi, la oratoria, nos brinda la
oportunidad de crear vinculos con otros profesionales
y oradores. Saber hablar en publico es fundamental
para mejorar nuestra comunicacion asimismo nos em-
podera y nos trasmite confianza.
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MEMORIA ACTIVIDADES - 2021

C femeen

Curso de lengua de signos nivel medio: Este afio se han unido personas de los cursos basicos
de lengua de signos realizados en 2019 y 2020. Durante el desarrollo del curso se adquieren unas
habilidades y un nivel de comprensién y expresidn en lengua de signos espafola, adaptandose a
diferentes situaciones y contextos en los que una persona oyente pueda interrelacionarse con una
persona sorda, pero ademas, se adquieren conocimientos sobre la expresion corporal aplicada
a la LSE y se conoce algunas caracteristicas sobre la

comunidad sorda. CURSO LENGUA DE ,
SIGNOS I

/ CALENDARIO
[
x 4 SETIEMBRE
[i:\’ 11 SETIEMBRE
= 18 SETIEMBRE
25 SETIEMBRE

Nuestro objetivo como asociacién con este tipo de acti- <4
PL\'\-‘ ‘ 2 OCTUBRE
i ) A

vidades no es otro que dar un paso mas hacia lainclu-  NIVEL MEDI
sion y, en este caso, a través de la comunicacion con la o

LSE, integrandola en el paradigma del plurilingliismo y L[ e
dando el valor que se merece para la cohesiéon ciuda- AV

dana. En otras palabras, pretendemos derribar barre-
ras, en este caso lingiisticas, que aun existen entre las
personas de un mismo estado, incluso entre personas
que se encuentran en un barrio de la misma ciudad: entre personas sordas y oyentes.

Présamo do matorl

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 orto-
protésico 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, inmovilizacion forzosa transitoria, etcé- woetnen Q86 mommD..,
tera) lo precisen por un periodo corto de tiempo mientras -
se soluciona esa circunstancia.

TOTAL: 20 HORAS

=~ PRESTAMO GRATUITO DE MATERIALES DE APOYO:

SERVICIO REALIZADO POR ASOCIACION SOMOS ASTILLERO-GUARNIZO (ASAG)

Durante este ano hemos realizado alrededor de una treintena de servicios. Las unicas condiciones
que ponemos es la firma de un documento con sus datos personales y el compromiso de: cuidar el
mismo dandole el uso adecuado, no prestar a terceros y devolverlo en las mismas condiciones que
se entrego y en el tiempo ajustado.

Gracias a Radio Teiba FM y, muy especialmente, a Sheila
Izquierdo por darnos la oportunidad de hablar de DISCA-
PACIDAD en un espacio semanal durante mas de dos afos.
En este 2021 hemos podido “hablar en primera persona”
de: ELA, ESCLEROSIS ML'JLT,IPLE, ESCLERODERMIA,
SINDROME DE WILLIAMS, SINDROME DE NOONAM,

LUPUS, EPILEPSIA, BRAILLE, PARALISIS CEREBRAL, < RADIOONLINE+
AUTISMO, BULLYING, HEMOFILIA, PERROS DE ASIS-

TENCIA, etc. A través de este espacio desde ASAG hemos contribuido a dar voz a todas estas
asociaciones, sus patologias y su lucha. Hemos conocido y reconocido la gran labor que realizan

a través de sus protagonistas. 2 1




MEMORIA ACTIVIDADES - 2021

Un afio mas, cumpliendo con nuestros estatutos y con

nuestro Plan de Transparencia, hemos desarrollado la

Asamblea Ordinaria de ASAG (en esta ocasion via online)

con el siguiente contenido:

» Exposicion y aprobacion, si procede, de la memoria de
actividades 2020.

» Exposicion y aprobacion, si procede, de la memoria
econdémica 2020.

» Exposicion y aprobacion, si procede, del plan de activida-
des 2021.

» Exposicion y aprobacion, si procede, de los presupuestos para 2021.

* Informaciones varias.

» Sugerencias, propuestas y preguntas.

Previamente a la asamblea se ha mandado a todos los socios, junto con la convocatoria, el orden del dia con

toda la informacion relativa a los temas a tratar.

Realizada por personas de la asociacion, voluntarios, simpatizantes,
agac W 1is ezl companeros de federacion y colaboradores. Nuestro objetivo, a través

e ™ de ASAG INFORMA, es que sirva de plataforma divulgativa y de debate
RoinoiEk e Rusdond e oy Caves en temas relacionados con discapacidad e (in)dependencia tanto a nivel
. legislativo como social. En cada numero abordamos diferente tematica. A
DISCAPACIDAD través de la exposicion de los articulos (la mayoria escritos por personas

con discapacidad) pretendemos:

1. Crear cultura, sensibilizacion y respeto. Pero también, sensibilizar y
concienciar a la poblacién general en relacion con la situacién y los de-
rechos de las personas con discapacidad, para fomentar actitudes soli-
darias y positivas.

2. Romper mitos y eliminar barreras, del desconocimiento en lo que se
refiere a la situacion de personas con discapacidad, desde la accién di-
recta de los implicados.

3. Asesorar, promover y difundir todas aquellas acciones que contribuyan directa o indirectamente
a la inclusién y promover y facilitar la participacion social activa de las personas con discapacidad.

SEMANA DE LA SALUD

A

T, PROGRAMA

; “ CUIDADO RESPONSABLE
ASTILLERO Fecha: 14 DF abril 2021
Donde quieres esfar gt

Lugar: Alinacén de las Artes
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Presentacién casco antiguo VI Encuentro Canino-Felino
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MEMORIA ACTIVIDADES - 2021

Y EL ACOSO ESCOLAR

Dia Internacional Contra el Bullying Dia Internacional de la Dislexsia

Colaboracién Institucional:

Mantenemos continuos encuentros y colaboraciones con los diferentes representantes municipales, colecti-
VoS y asociaciones de nuestro municipio a través de informaciones, formaciones, solicitudes, proposiciones,
sugerencias, etc. que faciliten la participacion de las personas con discapacidad en nuestro municipio. Des-
tacaremos algunas:

Disefio Universal: “Es la actividad por la que se conciben o proyectan desde el origen, y siempre que ello
sea posible, entornos, procesos, bienes, productos, servicios, objetos, instrumentos, programas, dispositi-
vos o herramientas de tal forma que puedan ser utilizados por todas las personas, en la mayor extension
posible, sin necesidad de adaptacion ni disefio especializado. El disefio universal o disefio para todas las
personas no excluira los productos de apoyo para grupos particulares de personas con discapacidad,
cuando lo necesiten.” (Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, LGDPCDIS )

CAMPANA MUNICIPAL

POR EL BUEN USO DE LAS TARJETAS Y PLAZAS DE
APARCAMIENTO DE PERSONAS CON MOVILIDAD REDUCIDA

2 | viaLibre ‘
I L s 22
- SETphine
(COMO GESTIONAR '
LA ACCESIBILIDAD?
BARES Y RESTAURANTES

Ayuntamiento de Astillero
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Aportaciones de ASAG a la campaiia
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MEMORIA ACTIVIDADES - 2021

Mesa Sectorial de Comercio y Hosteleria Estrategia de Promocion de la
Salud y la Prevencion en el SNS

TRABAJO EN RED:

Jornada E3]cectee
Sexualidad:

recursos

ante la diversidad onLINE

L - Jpr—

Jornada de sexualidad

Asamblea

PREMIO DEL PUBLICO A LA MEJOR COMUNICACION ORAL

inez Alvarez; Soledad : Eutiq M. Isabel
Muriedas Diez; Angela Fernindez de Diego; Rebeca Torrecilla de Robles Rodriguez

mmmmmmmmmmmmmmm

Formamos parte del Comité Cientifico Ganamos el premio del Congreso y del Moderamos la Mesa de Autonomia
Publico con nuestro video-relato




255 ANOS DE LA BOTADURA DEL NAViO
‘SAN JUAN NEPOMUCENO’ EN LA PLANCHADA

no de los navios mas reconocidos de la historia de la Marina

Espafola era botado desde las gradas del Real Astillero de
Guarnizo el dia 18 de octubre de 1766. Fue el primer navio de la
serie que Francois Gautier, constructor naval de origen frances,
construyd para la Real Armada por encargo del Rey Fernando
VI. Este mes de octubre se han cumplido por tanto 255 afos de la
botadura del navio que, al mando del Brigadier Cosme D. Churruca,
escribié un pasaje heroico con su comportamiento en nuestra derrota
contra los britanicos durante la batalla de Trafalgar.

En 1754, por diversas conspiraciones entre los ingleses y politicos
espafoles, se produce la caida en desgracia del Marqués de la Ensenada, que ostentaba las
secretarias de Hacienda, Guerra y Marina e Indias, gran impulsor de nuestro astillero a través
del contratista Juan Fdez. de Isla. La caida de Ensenada y la anulacién de los contratos con
Isla, habia provocado un parén de la fabricacion de navios en el Real Astillero de Guarnizo,
que tenia situadas entonces sus gradas en la zona de La Planchada, desde el afio 1721, donde
se encuentra la Biblioteca Municipal.

La gran apuesta de Ensenada por la reconstruccién de la Marina quedé de momento paralizada y
su sucesor en la Secretaria de Marina e Indias, Julian de Arriaga, que tampoco participa en la idea
de paralizar la construccion naval, intenta que no se detenga la fabricacion y, para ello, los primeros
afnos deriva la construccidon de navios al astillero de La Habana, al mismo tiempo que autoriza la fi-
nalizacion de los dos navios pendientes del asiento de Fdez. de isla, concediendo un nuevo asiento
al constructor de Guarnizo, Juan B. Donestebe. Estos dos navios se finalizan y se botaron con los
nombres de ‘Principe’ y ‘Victorioso’, uno en 1759 y el otro en 1760.

El astillero de Guarnizo, como otras veces anteriormente le habia sucedido, se quedd para la
fabricacion de naves para comerciantes particulares. El mismo afo que finaliza la “Guerra de los
Siete Afos” (1756 - 1763) y ante esta nueva situacion de necesidad de navios, la Secretaria de
Marina contacta con un viejo conocido por sus fabricaciones en Guarnizo, Juan B. Donestebe, y
con un constructor del astillero real de Zorroza, Manuel de Zubiria. Con Zubiria, se concierta un
asiento para la fabricacién en Guarnizo de seis navios de 74 cafones y cuatro fragatas.

La idea inicial de Zubiria era construir los navios por sistema inglés pero, el Rey Fernando VI, envia
al ingeniero francés Frangois Gautier, que va a trastocar todos los planes del empresario vasco.
Gautier, cuando lleg6 a Guarnizo, en 1765, rechazé las maderas cortadas para la fabricacion de los
navios y ordena desmontar lo que ya se estaba construyendo -creemos que seria precisamente el
‘San Juan Nepomuceno’- y, a continuacion, aplicara sus propios criterios sobre las talas de madera,
la construccion y la arquitectura de los nuevos bajeles a construir.

El primer navio de los seis que construyé sera bota-
do en octubre del 1766, llevd el nombre de ‘San Juan
Nepomuceno’, en honor del patrén de la infanteria de
Marina, y fue el primero de la serie de navios de linea
fabricados por ‘sistema francés’. Su comportamiento al
mando de Churruca, en la batalla de Trafalgar, inscribio
su nombre con letras de oro en la historia naval.
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COLABORA CON NOSOTROS

Servicios Propios:

. J . J . J

Informacion, orientacion  Concienciacion social (charlas,  Préstamo de mate-
y asesoramiento actividades y participacion en la  rial ortoprotésico de
comunidad) movilidad

Otros: a través de COCEMFE CANTABRIA

>, \

Rehabilitacion

Ocio y deporte

Atencion social

Servicio de intermediacion
laboral

Asesoramiento en acce-
sibilidad




COLABORA CON NOSOTROS

Nuestro objetivo es ser un referente en Astillero - Guarnizo
en el ambito de la diversidad, creando y desarrollando deba-
tes y espacios de participacion colectiva, para que nuestro
municipio sea lo mas universal posible ¢te apuntas?

Hazte voluntario y formaras parte de todas las actividades
que llevamos a cabo para mejorar la participacién 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 actividades
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 [ Razdn Social N° Socio MN.LF.
Direccidn Fecha nacimiento
Localidad C.P. Provincia
Discapacidad Teléfono Movil Teléfone Fijo Correo Electrénico
Si NO
] ]
Tipo de Socio Fecha de alta Fecha de baja
Mumerario Colaborador Socio
] ]

RESPONSABILIDAD

PONTE EN MI LUGAR, NO EN MI SITIO
NO ES UNA ZONA VIP, ES UNA NECESIDAD

SI NO ESTAS AUTORIZADO, NO LA OCUPES

yo Quiero, Vo Fluedo,

V0 soy Copnz

POR EL BUEN USO DE LAS TARJETAS Y PLAZAS DE
APARCAMIENTO DE PERSONAS CON MOVILIDAD REDUCIDA

RESPETAR SUS DERECHOS ESTA EN TUS MANOS

La tarjeta de estacionamiento expedida a favor y en beneficio de una persona a titulo particular para su utilizacién en los vehiculos que use para sus
desplazamientos sera personal e intransferible. Debe ser utilizada tnicamente cuando la persona titular conduzca un vehiculo o sea transportada en él.

cl Industria, 86 Bajo Interior liscanos en: asag_yopuedoyosoycapaz m ASAG @ASAG_AG
39610 ASTILLERO Teléf.: 619 320 323
(Cantabria) E-mail: somos.asag@gmail.com
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Obra Social "la Caixa”

No me tires. Difundeme




