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“Una fuerza de trabajo capacitada”

—

A consecuencia del COVID-19

hemos adaptado nuestra
labor asociativa al teletrabajo,
en unas circunstancias que lo
han hecho aun mas complejo.
No obstante, nos ha llevado a
poder garantizar nuestros
servicios desde un enfoque
renovado y adecuado a la

situacion actual.

Dadas
excepcionales,

las  circunstancias

ante la
imprevisibilidad del proximo
escenario, en pro de la salud
publica y la del colectivo al que
atendemos, y en base al Real
Decreto-ley 21/2020, de 9 de
junio, de medidas urgentes de
prevencion, contencién y
coordinacion para hacer frente

a la crisis sanitaria ocasionada

por el COVID-19, desde la
Asociacion, pese a la
continuidad de nuestra

actividad de una manera
presencial (en menor medida
y adaptada a
circunstancias) se priorizara el
de
alternativo del teletrabajo.

las

sistema organizacion

Dicho esto, ahora si,
hablemos de esta nueva
publicacién de la revista
digital.

Valoramos el esfuerzo
constante de nuestros/as

colaboradores/as asiduos/as y
mas frecuentes, asi como el de
los/as profesionales que lo
hacen de manera puntual;
todos/as ellos/as aportando a
este espacio aprendizajes
valiosos llenos de esfuerzo,
calidad y cariio, de manera
voluntaria, solo por el hecho
de tratarse de nosotros/as, |a
Asociacion Cordobesa de
Ataxias.

En esta ocasion, los articulos
que les presentamos trataran
las siguientes tematicas: Ataxia
Cerebelosa Tipo 3 (Enfermedad
Machado Joseph),
compatibilidad econdmica de la
prestacion por hijo o hija a
cargo con la actividad laboral,
el impacto del confinamiento,
el enfoque holistico Logopedia-
Ataxia, y la cultura como motor
de cambio.

iBienvenidos/as amigos/as a
nuestra publicacién n 2 10!

Carolina Ferndndez
Direccion, coordinacion y disefio

s <3
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Rafael Moreno Lépez
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Patricia Serrano Ramirez
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ATAXIA

CEREBELOSA

TIPO 3

ENFERMEDAD
MACHADO-JOSEPH

¢Como se diagnostica?

Para su diagnostico es importante:

- El cuadro clinico, reconociendo los sintomas de la
enfermedad

- La historia familiar (se hacen preguntas detalladas
sobre familiares que muestran, o mostraron sintomas
de la enfermedad, qué tipos de sintomas tuvieron, las
edades de inicio de la enfermedad, y la evolucion y
gravedad de los sintomas).

- En ultima instancia, las pruebas genéticas pueden
confirmar la enfermedad. Desgraciadamente, muchas
consideraciones legales y éticas, como la pérdida del
seguro médico (no en Espafia, al menos por ahora) y la
discriminacion laboral, pueden desalentar a algunos
individuos con sintomas a hacerse pruebas.

P

RAFAEL MORENO LOPEZ

Médico

- También hay que tener en cuenta otras ataxias que
puedan tener caracteristicas similares.

- También se han de investigar a personas sin
sintomas pero con antecedentes familiares. A estas
personas se ha de ofrecer ademas un Consejo
Genético. Se recomienda asesoramiento genético a los
pacientes sintomaticos o con antecedentes familiares
del trastorno debido a que tiene una mutacion
conocida, y se debe considerar el diagnodstico
presintomatico en adultos.

Manejo y tratamiento

La Enfermedad M-J es hoy incurable. En ausencia de
tratamientos especificos para retrasar o detener el
progreso de la enfermedad, los cuidados son
sintomaticos y de soporte.

Por ejemplo, para aquellas personas que presentan
caracteristicas parkinsonianas, el sindrome de piernas
espasticidad, suefio o

inquietas, trastornos  del

depresiéon pueden ser tratados farmacoldgicamente.

Por otro lado. la terapia ocupacional y la fisioterapia
son fundamentales. La logopedia también puede
beneficiar al tratamiento de la disartria (problemas del
habla) y también la disfagia (problemas al tragar).




Prondstico

Debido a la ausencia de tratamientos especificos para
retrasar o detener el progreso de la enfermedad, el
tratamiento es Unicamente de soporte. Y el prondstico
es desfavorable, pero se han descrito casos de
pacientes que han sobrevivido durante décadas tras la
aparicion de los sintomas.

¢ Qué investigacion se esta realizando?

El Instituto Nacional de Trastornos Neuroldgicos y
Accidentes Cerebrovasculares (NINDS) de EEUU apoya
la investigacién de la Enfermedad M-J y de otras
enfermedades neurodegenerativas en un intento por
aprender como tratar, prevenir y aun curar mejor estas
enfermedades.

Actualmente, se realizan investigaciones para entender

mejor los mecanismos genéticos, moleculares vy

celulares que se encuentran detras de estas
enfermedades. Otras areas de investigacion incluyen el
desarrollo de terapias nuevas para tratar los sintomas
de la Enfermedad, para identificar los marcadores
diagnésticos y para mejorar los procedimientos
actuales de diagnostico de la enfermedad, y estudios

de poblacion para identificar a las familias afectadas.

El deterioro progresivo de los pacientes con ataxia
espinocerebelosa (SCA) tiene un impacto importante
en la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS).

La progresion de la enfermedad afecta a la capacidad
funcional de los pacientes, limita la independencia, y
tiene un impacto negativo en la calidad de vida, lo que
lleva a la necesidad de un cuidador, ya sea formal o
informal, para completar las actividades de la vida
diaria.

la Calidad de Vida
Relacionada con la Salud (CVRS) en una muestra de

Un estudio espafol evalla
pacientes con diagnostico de SCA, cuyo objetivo
general es proporcionar informacion precisa sobre el
impacto de SCA en la CVRS de los pacientes a los
médicos y los administradores de salud.

Los datos sobre la CVRS en pacientes con SCA son
extremadamente Utiles en el tratamiento del paciente
como indicadores de la progresion de la enfermedad y
un medio para evaluar la respuesta al tratamiento.

En resumen, la disminucion de la CVRS en SCA parece
explicarse, al menos en parte, por la pérdida de
habilidades motoras relacionadas con la marcha y la
probable presencia de depresion y de trastornos del
suefio. La deteccién temprana y el tratamiento eficaz
de estas variables pueden contribuir a la mejora de la
CVRS en pacientes con SCA.

Estos hallazgos sugieren que la rehabilitacion intensiva
podria retrasar y limitar el deterioro fisico que
conduce a la discapacidad y la pérdida de la
independencia para caminar y realizar actividades de
la vida diaria. La psicoterapia también puede
contribuir a reducir el impacto de la enfermedad en la
funcion no motora.

Estos datos son valiosos a nivel de poblacion pues
proporcionan informacion sobre el impacto de estas
enfermedades raras, ayudando asi a |las
autoridades sanitarias a establecer prioridades y
gestionar los recursos sanitarios.

Pero a pesar de la importancia y la utilidad potencial
de esta informacion, no se han publicado hasta la
fecha estudios sobre la Calidad de Vida Relacionada

con la Salud en la poblacién espafiola con SCA.




" HIJO/A A CARGO

Y ACTIVIDAD
LABORAL

PATRICIA SERRANO RAMIREZ

Abogada
COMPATIBILIDAD DE LA PRESTACION

ECONOMICA POR HIJO/A CARGO CON EL
EJERCICIO DE LA ACTIVIDAD LABORAL.

ESPECIAL REFERENCIA A
DISCAPACIDAD

HIJOS/AS CON

Se trata de una asignacion econémica por cada hijo/a
menor de 18 aflos o mayor de dicha edad cuando el
hijo o la hija esté afectado por una discapacidad igual
o superior en grado al 65%, que convivan y dependan
econémicamente del beneficiario,
independientemente de la naturaleza de la filiacion, o
de que se trate de acogimiento familiar permanente o

guarda con fines de adopcion.

Sin embargo, en caso de que el hijo o la hija o
menor a cargo efectie una actividad laboral
remunerada podria perder la condicion de hijo/a o
menor a cargo a efectos de la prestacion
correspondiente, en caso de que los ingresos
percibidos en concepto de rendimientos del
trabajo superen el 100% del SMI vigente en cada
momento, en codmputo anual o en caso de que
perciba una prestacion contributiva, distinto de la
pension de orfandad o de la pension en favor de

familiares de nietos y hermanos.

beneficiario/a de

necesario residir legalmente en territorio espafol,

Para ser la prestacion sera

tener a su cargo hijos/as menores de 18 afios o
ayores afectados/as por una discapacidad en grado

SPECIAL REFERENCIA A HIJOS/AS

CON DISCAPACIDAD

Igual o superior al 65% y que residan igualmente en
territorio espafol, no tengan derecho a prestaciones
de esta misma naturaleza y no perciban ingresos
anuales, de cualquier naturaleza, superiores a
1242400 € (en este afio 2020); cuantia que se
incrementara en un 15% por cada hijo/a cargo, a partir
del segundo, incluido éste. Ahora bien, en el caso de
que se trate de hijos/as a cargo con discapacidad no
existe limite de ingresos para el reconocimiento de la
condicion de beneficiarios/as.

No obstante, lo expuesto, también podran ser
beneficiarios/as de la prestacion quienes perciban
ingresos anuales, por cualquier naturaleza, que,
superando los importes establecidos legalmente, sean
inferiores a la cuantia que resulte de sumar a dicho
importe el producto de multiplicar el importe anual de
la asignacion por hijo/a o menor a cargo por el
ndmero de hijos/as o menores a cargo de los

beneficiarios.

los/as
huérfanos/as de ambos progenitores, menores de 18

Asimismo, podran ser beneficiarios/as
ahos o con discapacidad en un grado igual o superior
al 65%; los y las hijos e hijas con discapacidad mayores
de 18 afios que no hayan sido incapacitados
judicialmente con respecto a las asignaciones que les

corresponderia a sus progenitores o adoptantes.



A efectos del limite de ingresos se tendran en cuenta los rendimientos procedentes del trabajo incluyendo

prestaciones de la Seguridad Social y sistemas alternativos; los rendimientos del capital mobiliario e

inmobiliario (excluyendo gastos deducibles), ganancias patrimoniales derivadas de la venta de bienes muebles

o inmuebles; todos ellos relativos al ejercicio anterior al nacimiento o la adopcion o de la fecha de presentacion

de la solicitud.

La cuantia de la prestacion variard en funcion de que se trate de hijos/as sin o con discapacidad; y en este
ultimo caso, dependiendo del grado de discapacidad que presente, siendo los siguientes:

Familias con un hijo a cargo €/afio €/mes Limite de ingresos/afio

HIJOE o mgnores a ca'rgo, menores de 341,00€ 28,41 € 12.424,00 €
18 anos, sin discapacidad
HIJOE 0 menores a cargo, menores de 1.000,00 € 8333 € )
18 afios, con una discapacidad igual o
H'Uos ma'yoreé de 18 aios y conuna 4.747,20€ 395,60 € i
discapacidad igual o superior al 65%
Hijos mayores de 18 aios y con una

. . ) i 7.120,80€ | 593,40€ -
discapacidad igual o superior al 75%

No obstante, las cuantias seran superiores en caso de
que se trate de familias numerosas y seran inferiores
en caso de que los ingresos del beneficiario/a superen
el limite establecido en cada caso, pero sean inferiores
a la cuantia que resulte de sumar a dicha cifra el
producto de multiplicar el importe anual de la
asignacion por hijo/a o menor a cargo por el nUmero
de hijos/as o menores a cargo del beneficiario/a,
concretandose la asignacion en la diferencia entre el
resultado y las limitaciones anteriormente expuestas.

La asignacion economica podra incrementarse a
588,00 € en cOmputo anual en casos de pobreza del
hogar familiar.

La prestacién econdmica se abonara semestralmente

cuando se trate de menores de 18 afos y

mensualmente en los casos de personas con
discapacidad mayores de 18 afos, teniendo derecho a
la prestacién Unicamente los meses en los que surja el
derecho a la misma dentro de cada ejercicio

econdmico.

Para el percibo de la asignacion econdmica, los
beneficiarios se encuentran obligados a comunicar al
INSS, en el plazo de 30 dias, a contar desde que se
produzcan, cualquier variacion de las circunstancias
que puedan suponer la modificacién o extincion del

derecho a la prestacién, debiendo comunicar, antes
del dia 01 de abril de cada afio, una declaracién de los
ingresos percibidos durante el ejercicio presupuestario
anterior, habiéndose previsto sanciones para los casos
en que se hayan omitido dichas comunicaciones y
hubieren supuesto la reduccion o supresion de la
prestacion.

La prestacion sera entre los

incompatible

progenitores cuando en ambos concurran los
requisitos para ser beneficiarios de la prestaciéon; con
la percepcién, por parte de los progenitores de
cualquier otra prestacion analoga; con la condicién,
por parte del hijo/a, de pensionista de jubilacion o
invalidez en la modalidad no contributiva y con la
condicion de beneficiario/a de otras pensiones

asistenciales, subsidios de garantia de ingresos
minimos y de ayuda por tercera persona; debiendo

elegir en todos los casos.

La prestacion se extinguira por el fallecimiento del
causante; el cumplimiento de los 18 afos de edad,
salvo que se trate de menores con discapacidad igual
o superior al 65%; la desaparicion o disminucién del
grado de la minusvalia del causante; el cese de la
dependencia econdémica del causante con respecto al
beneficiario; y la superacién del limite de ingresos
establecido.



IMPACTO
PSICOLOGICO DEL

CONFINAMIENTO

A dia de hoy, el titulo con el que comienzo a
desarrollar el articulo es probable que no llame la
atencion, ya que llevamos varios meses
adaptandonos a la “nueva normalidad”, pero, ¢es
posible adaptarnos a esa normalidad sin haber

procesado las secuelas del confinamiento?

Para esta pregunta, existen miiltiples respuestas, y
dependiendo a quién le preguntemos obtendremos
desde: "el confinamiento me ha ayudado a crecer
personalmente” hasta “durante el confinamiento he
dejado de hacer cosas que antes me hacian feliz y
ahora no encuentro la motivacién para hacerlas, no
me apetece” y ambas son iguales de validas.
Siempre recalco la importancia de expresar como
nos sentimos, ya que es la mejor forma de que
puedan entendernos y a nivel cognitivo nos ayuda a
procesar las emociones.

Los nifios y nifas, sin embargo, habran afrontado
el confinamiento de una forma u otra,
dependiendo de la regulacion emocional de sus
cuidadores/as, y todo lo que ellos/as les hayan
podido transmitir, ya que no es lo mismo mantener
una actitud de nervios e incertidumbre, que de
calma y paciencia.

MELANI GARCIA TEJERO

Psicéloga

¢{Qué ocurre cuando el confinamiento ha
reactivado nuestros miedos?

Es muy normal que ocurra, tener miedo a salir a la
calle por el posible contagio y por el bombardeo de
noticias que recibimos todos los dias. Los
pensamientos que se desencadenan en base a esta
situacién hay que dejarlos estar, no intentar
evitarlos.

Hay que normalizar con los recursos que tenemos, y
no solo en esta situaciéon, sino en todos los
contextos de nuestras vidas, ya que tenemos
derecho a tener un mal dia o una mala semana, no
pasa nada, esta bien. Ante estos nuevos
sentimientos, tenemos una oportunidad para
aprender, y para entender qué funcion tiene en
nuestra vida.

El miedo es una emocion basica, que todos los
seres humanos sentimos a lo largo de la vida, por lo
tanto, no lo rechaces, te acompaia con un
objetivo, por lo que no tengas miedo de tus
miedos, pues no estan ahi para asustar. A pesar
de que en ciertas ocasiones este sentimiento nos
desborde, es importante aprender a vencer el miedo
para que este no consiga paralizarnos. Hay que
tener presente que sentir miedo no es malo, ya que
se activa cuando nos encontramos ante una
situacion que consideramos peligrosa.




¢Como manejar la
sensacion de
incertidumbre?

La incertidumbre es aquello que sentimos ante lo
desconocido o algo que nos crea inquietud. Es
cierto, que tenemos la ventaja de saber que en algun
momento tendremos la oportunidad de recibir una
vacuna que nos ayude ante la inmunidad hacia el
virus, esto no va a durar toda la vida, es algo
temporal, a lo que hay que enfrentarse.

Mantener ese pensamiento puede dotarnos de
fortalezas psicologicas para saber que cada dia que
pasa, es un dia menos.

Durante estos meses las consultas psicologicas por
ansiedad ante lo desconocido y el futuro incierto, se
ha incrementado considerablemente, por lo que no
se trata de hechos aislados, sino que se puede
generalizar a toda la sociedad. Hay ciertos aspectos
sobre los que no podemos incidir ya que no
dependen de nosotros, pero la actitud que
tomamos ante lo que vivimos es determinante

para nuestro estado emocional.

Mismo drbol en diferente estacién

Recuerda, todo es temporal
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Una frase muy repetida en consulta en estas
Ultimas semanas es "he cogido unos cuantos kilos,
estoy muy gordo/a”, y este es un gran ejemplo de
cdmo enfocamos las cosas, ya que no es lo mismo
que en tu lenguaje interno se reproduzca el
pensamiento de “estoy gordo/a” a “me gustaria
perder los kilos que he cogido durante el
confinamiento”, el primero, es un claro ejemplo de
cdmo la autocritica refuerza la vulnerabilidad y tiene
un gran impacto psicolégico en las personas.
Tenemos el poder de influir en lo que nos rodea,

por pequeiio que nos parezca.

¢Construir una “nueva normalidad” es posible?

Si, es posible, ya que se trata de una medida
temporal. La conciencia social es fundamental para
poder realizar avances, todos somos responsables.

El error se encuentra en querer construir la “casa
por el tejado”, por ejemplo, hay muchas personas
que no han realizado deporte durante el
confinamiento y de pronto un dia se estan
exigiendo a si mismos, 1h diaria, cuando lo ideal
seria poco a poco, ir creando nuevas rutinas e ir
aumentando la intensidad, sin tener prisa. Gestionar
y entender que es mejor ir haciendo pequeios
avances, pero solidos, que grandes, pero efimeros.
Aceptemos la situacion y no intentemos adivinar el
futuro. Y no olvides pedir ayuda cada vez que lo

necesites.

Pase lo que pase,

y ahora mas que
nunca,
no debemos
olvidarnos
que siempre
estaremos
CONECTADOS/AS




M 2 TERESA JEREZ RODRIGUEZ
Logopeda

A lo largo de estos afos, trabajando como Logopeda,
especialista en Neuropsicologia y Atencién Temprana,
me he dado cuenta de que no solo se debe intervenir
los aspectos fisioldgicos, sino que hay que tener en
cuenta a la persona que se tiene delante como una
unidad, donde confluyen cuerpo, mente y espiritu. Y
donde convergen multitud de aspectos a tener en
cuenta, como la creatividad, la musica, los aromas, las
emociones... Todos ellos mezclados siendo igual de
importantes y creando armonia en el desarrollo de las
sesiones. Es ahi donde se define la Logopedia
Holistica Integrativa, donde todo tiene su espacio y
su tiempo. Y como decia Mara Behlau:

“Logopedia es oir una lagrima,
articular una emocion,
vocalizar un deseo,

leer el Alma,
escribir una Sonrisa”.
En fin...

lo que el hombre tiene de Humano

11

UN ENFOQUE
HOLISTICO

LOGOPEDIA-
ATAXIA

Acercandonos al enfoque holistico
Logopedia-Ataxia

a

"i’g LOGOPEDIA

H@LISTICA

INTEGRATIVA

del
fundamental en los procesos iniciales, cuando

Como sabemos, la figura logopeda es

aparecen los primeros sintomas.

Aunque no se pueda frenar la enfermedad, podemos
ralentizar la aparicion de ciertos sintomas vy
tenerlos bajo control, asi como enseiar estrategias
tanto al paciente como a su entorno para el dia a
dia.

Algunos de los sintomas que pueden aparecer son, la
debilidad de los 6rganos del lenguaje y la falta de
coordinacion de estos, alteracion del tono muscular en
los organos implicados en la deglucion y la falta de
coordinacion de estos; surgiendo también problemas
respiratorios por el deterioro de postura corporal del
paciente y por tanto de la coordinacion fono-
respiratoria. También es frecuente la debilidad vy
descoordinacién de las extremidades, lo que afecta al
desarrollo de la escritura.



Fuera de los estereotipos de actuacion de la profesidon
del Logopeda, hay que plantearse ciertas cuestiones o
reflexiones. El perfil profesional de la logopedia va
asociado directamente a las funciones ejecutivas
relacionadas con el lenguaje y la funcionalidad

motora.

(Y si nos planteamos un abordaje mas Holistico?
Como profesional de la comunicacion, habria que
plantearse, si el abordaje de la intervencion, puede ir
mas alla, y afadir al desarrollo de las sesiones el
componente emocional.

Logicamente, y de antemano, se sabe que las personas
con Ataxias y sus familiares, si lo precisan, pueden
recibir apoyo psicolégico, que les sirva de guia y
ayuda. No es sustituir, ni coger el rol del profesional
de la psicologia, pero si hablamos de comunicacion,
incluyendo todos los factores que ello conlleva, la
emocional el desarrollo de las

parte en

intervenciones es fundamental. Hay que conectar
con los pacientes para que la rehabilitacion sea
funcional, creando un ambiente de motivacion, de
bienestar, de confianza, en el que las personas que
van a trabajar conjuntamente, tanto profesional como
paciente estén relajadas y distendidas; donde la
regulacion emocional cumple un papel primordial
para la realizacion de ejercicios.

Entonces bajo una mirada de una Logopedia Holistica
Integrativa, hay varios factores a tener en cuenta a
la hora de la intervencion.

Estos factores, sin entrar en las numerosas
investigaciones que justifican por qué son necesarios y
tienen beneficios para la salud (como, por ejemplo,
mantener una temperatura adecuada, hacer uso de la
aromaterapia, colorterapia, y la musicoterapia) crean
un ambiente facilitador y regulador, e inducen a
que las sesiones sean mucho mas productivas, dando
resultados muy positivos. Todo esto influye en una

regulacion emocional, bastante importante.
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A continuacioén, explicaré algunos ejemplos, y afadiré,

el aroma, el color y la musica que se puede usar

integrando todos los elementos para su realizacion,

fusionando y creando asi, una Logopedia Holistica

Integrativa:

> Ejercicios para aumentar el tono muscular:

- Aromas citricos, naranja, limén, mandarina.

- Colores célidos, amarillo, naranja, rojo.

- Mdsica, ritmos enérgicos, Queen, las estaciones
de Vivaldi.

> Ejercicios para disminuir el tono muscular:

- Aromas, lavanda, jazmin, canela.

- Colores tenues, malvas, azules, rosados.

- Mdsica, ritmos de compas lento, Yurima, Chopin
Nocturnes, frecuencias 432Hz.

> Ejercicios Respiratorios:

- Aromas refrescantes, romero, eucalipto, menta.

- Colores de intensidad media, mostazas, verdes,
turquesas.

- Mdsica, frecuencias 152, 66Hz, Ondas binaurales.

> Ejercicios de Deglucion:

- Aromas, rosas, geranio, cardamomo.

- Colores, palidos, pasteles.

- Mdsica, jazz, Bossa Nova.

Ejercicios concentracion, lectoescritura:
- Aromas, Ylang, lavanda, limon.
- Colores, anaranjados suaves, verdes medios,
azulados, morados.
- Mdusica, frecuencias 432, musica de son cubano,
ritmos suaves y constantes.
Si tenemos en cuenta estos factores junto a los
objetivos de cada paciente, las sesiones se
desarrollaran teniendo en cuenta cuerpo-mente-
emocion: un conjunto inseparable, que incentivara
la motivacion, que es el motor para seguir hacia

delante.



LA CULTURA
COMO MOTOR

DE CAMBIO

En época de crisis, los lazos mas débiles siempre
son los mas comodos de desatar. Algo asi ocurre
con la cultura, siempre golpeada y menospreciada a
lo largo de los afios, tenida como una necesidad de
tercer orden y como un articulo infravalorado, mas
que como un requisito para desarrollarnos como
sociedad.

Cuando pienso en cultura se me viene a la mente su
poder transformador, su fuerza sanadora y su
caracter integrador. Su objetivo, no es conseguir
evadirnos de nuestra realidad, a veces triste y otras
alegres, su verdadero objetivo es cambiar esa realidad,
construir pensamientos criticos y crear un sentimiento
de empatia que nos permita crecer como personas y,
por consiguiente, hacer crecer a nuestro entorno.

En un dia de busqueda interior, decidi dejar salir una
idea que me llevaba rumiando la cabeza durante un
tiempo. Pinté mis ojos con un triangulo y una linea
negra, coloreé mi nariz de rojo y me vesti con una
chaqueta, un gorro deshilachado y unos pantalones
de colores llamativos.
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CHENCHO GOMEZ RODRIGUEZ

Artista

El aspecto era el de un payaso inocente, transparente
y perdedor (debo aclarar que no hallo la connotacién
negativa en esa palabra).

Perder no debe ser un trauma, mas bien una
oportunidad de transformacién positiva. Compré
una cartulina, me fui a la calle y empecé a realizar
mi performance, “la Cartulina de los Deseos”, un
juego onirico en el que las personas que estaban
paseando por mi lado, me dedicaban unos minutos y
compartian sus deseos, escribiéndolos en la cartulina.
La improvisacion, el juego y el carifio eran las
unicas pautas.

Fue un ejercicio tremendo y divertido, y a la vez sentia
gue una gran conexion se formaba entre los que
estuvieron dispuestos a regalarme 3 minutos de su
tiempo. Cuando tus ojos y el de tu receptor brillan a la
vez, se crea un halo magico tan sanador como el
mejor de los medicamentos. Y en ese momento me di
cuenta del poder terapéutico y de transformacion del
teatro. No solo para mi, pues curd las heridas e
inseguridades que me acompafiaban esos dia, sino
gue por un instante se cre6 una burbuja en la que
personas
problemas a un lado. Descubri un poder muy grande

algunas entraron, dejando todos sus

en el teatro, capaz de unir a personas muy diversas

durante un pequeiio momento de tiempo.

Ese dia decidi que queria estudiar ese arte

y que queria dedicarme a ello.



A lo largo de los afios esa vision que tuve el primer dia
se ha ido reafirmando. He tenido la fortuna de poder
viajar con el teatro y conocer otras culturas, y he
podido darme cuenta del poder universal del mismo.

Mis mayores experiencias teatrales no han sido
encima de un escenario, sino a través de las personas
que he conocido en el camino y con las que he podido
compartir mas o menos tiempo, pero de las que todas
me he llevado un recuerdo que me ha ayudado a
crecer. Como en cierta ocasion en la que tuve la
oportunidad impartir un taller de mimo a jovenes
con discapacidad auditiva en Quito, Ecuador. Fue
fascinante comprobar como la comunicacion fluia a
través de eso que nos unia. Puedo afirmar que nunca
una sonrisa o una mirada me hablaron tanto como las
de esos/as chicos/as. La labor terapéutica, social y
la herramienta de transformacion que supone la
cultura y en este caso el teatro es enorme.

He convivido con mujeres de setenta y ochenta anos,
que viven en un pueblo de apenas trescientos
habitantes, pero que se relnen cada miércoles con su
grupo de teatro, para ensayar y realizar juegos
teatrales en los que las ves reir, jugar y bailar sin
juzgarse, olvidando por una hora quienes son y
transformandose en quien quieren ser. Me despiertan
una profunda admiracion, son personas valientes y
avidas de vida. Creo que todos y todas tenemos esa
semilla de expresion artistica en nuestro interior,
que es mas evidente cuando somos nifios/as, y que
poco a poco, muchos/as ven

por desgracia,

menguada.

Tal vez sea por el ritmo de vida al que nos vemos
sometidos o por una sociedad en donde la cultura no
es tratada como algo necesario en nuestro dia a dia.
Pero si aprendiéramos a usarla como realmente se
merece, estoy seguro que iriamos transformando vy
construyendo una sociedad mas equitativa y justa.
Y ahora no hablo de cultura como profesion, sino de la
De ser

cultura integrada en nuestras vidas.

creativos/as en nuestras rutinas, de dedicar espacio a
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la lectura y a construir un pensamiento critico, de

hacer conocernos a

de
favorecer la escucha y la comprensién. De sentirte

teatro vy y aceptarnos

nosotros/as mismos/as y a los/as demas,
como parte de un todo en el que la individualidad da
paso al colectivo. Si, todo eso nos ofrece la cultura.

En otra ocasion, pude conocer a un grupo de teatro de
la ciudad de Guantanamo, Cuba, que llevan 30 afios
realizando lo que llaman “La Cruzada Teatral” y que
consiste en llevar el teatro a los pueblos mas
occidentales de la isla, a esos que no tienen la
oportunidad de acudir a la cultura, y que es la cultura
la que afo tras afo acude a ellos. Durante un mes
entero este grupo de personas viajan por todos esos
poblados, en condiciones incémodas, viajando
amontonadas en camiones y durmiendo en tiendas de
campafia, pero con una ilusién tan grande de
compartir lo que hacen con esas personas que se crea
un sentimiento de familia y wunidad con las
comunidades a las que acuden. Si alguien es capaz de
negar la fuerza y el poder de transformacion que
existe a través del teatro, es porque no esta
entendiendo algo, y por eso, se hace mas necesario

aun seguir luchando por ello.

Cada vez que me encuentro con el discurso de entes
sociales y particulares en los que se infravalora la
cultura, solo prima el mercado econémico y se mira al
teatro por encima del hombro, donde lo Unico
importante es el dinero y el “trabajo” (como si la
cultura no fuera trabajo), siento que estamos fallando
como sociedad. No conozco ningun “trabajo” capaz
de hacer cambiar el orden establecido, no conozco
ninguna economia que ayude a empatizar con los/as
que son diferentes a nosotros/as, no conozco
ningun mercado preocupado en que la justicia social
reine.

La unica manera de poder cambiar, transformar,

integrar y sanar las realidades desiguales
existentes es a través de la cultura, porque sin
cultura no hay educacion y sin educacion no hay

mundo justo posible.




Noticias

SERVICIO DE ATENCION SOCIAL
PARA AFECTADOS/AS DE ATAXIAS Y SUS FAMILIAS

08/06/2020 al 07/07/2020 se esta
llevando a cabo el Servicio de Atencion Social

Desde el

para afectados/as de Ataxias y sus familias,
gracias a la colaboracion del Instituto Provincial
de Bienestar Social de Cérdoba (IPBS).

El servicio estd dirigido a todas las personas
afectadas de Ataxias y a los/as familiares de las
mismas, que, durante este periodo de tiempo,
recibir una atencién

podran profesional vy

especializada, basada en el asesoramiento e

informacion, apoyo en la gestion y tramitacion de

— A

recursos, atencion social individualizada; en
definitiva, la acogida y recepcién de sus demandas,
asi como aquellas dudas que desde la Asociacion
se puedan solventar en relacién a su condicion de
persona con discapacidad y Ataxia, o como

familiares y cuidadores de las mismas.

Debido a la excepcional situacién que estamos
atravesando motivada por la pandemia mundial del
COVID-19, se priorizara la atencion online, ya sea
telefonica y por correo electronico.

~= 2

SERVICIO DE
ATENCION SOCIAL
PARA AFECTADOS/AS
DE ATAXIAS Y SUS FAMILIAS

“Asociacién
Cordobesa
de Ataxias

coueona

15

Instituto Provincial de
Bienestar Social
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REUBICACION DE LA SEDE DE ACODA

La crisis generada por la pandemia ha motivado
este cambio, ya que en el edificio de la Unidad de
Dia y oficinas de FEPAMIC (Federacién Provincial de
Asociaciones de Personas con Discapacidad Fisica y
Organica de Coérdoba), lugar donde se encuentra la
sede de ACODA vy espacio cedido por dicha
Federacion para el desarrollo de nuestra labor, ha
sido reestructurado con el fin de garantizar
determinados servicios y extremar las medidas de

precaucion.

Por lo tanto, y debido a ello, la sede de ACODA se
encuentra actualmente en la primera planta del

mismo edificio, situado en la Calle Maria

Montessori s/n.

Dicho espacio, sera compartido con otras

Asociaciones compaineras, también

pertenecientes a la Federacion.

Para poder atender de manera privada e

individualizada a las personas afectadas de
Ataxias y a los/as familiares de las mismas,
FEPAMIC ha puesto a disposicion de ACODA y
Asociaciones, un despacho que

demas se

encuentra anexo a la nueva sede de ACODA.

REINAUGURACION DE LAS SALAS DE FISIOTERAPIA,
DE DESARROLLO INFANTIL Y AULA SENSORIAL
DE FEPAMIC

La Federacién Provincial de Asociaciones de

Personas con Discapacidad Fisica y Organica de
Cérdoba, ha reabierto sus puertas para poder

seguir ofreciendo sus servicios tanto a sus
usuarios/as como al resto de personas que
requieran un tratamiento de fisioterapia y

rehabilitacion.

Las nuevas salas del Servicio de Rehabilitacion,
Desarrollo Infantil y Aula Sensorial, se sitian en el
Edificio de FEPAMIC de la calle Maria Montessori
s/n. Cuentan con un mayor espacio y mejores
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condiciones, ya que se encuentran a pie de calle y
no es necesario hacer uso del ascensor, ademas de
disponer de mas luz natural.

El motivo de estos cambios, se ha debido a la
adaptacion a las nuevas circunstancias generadas
por la crisis sanitaria del COVID-19.

Una de las causas que ha convertido esta idea, que
la Federacion llevaba persiguiendo durante un
tiempo, en realidad, ha sido el cambio al teletrabajo
de sus organos centrales (administracién, recursos

humanos, contabilidad, ...)



ROMPIENDO BARRERAS

ACODA DIGITAL




