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Celebramos nuestro 20
aniversario, recordando aquel
diecisiete de septiembre de
2001, en el que se fund6 la
Asociacion  Cordobesa de
Ataxias, de la mano de Mari
Angeles

Saavedra, la que

fuera uno de los grandes
referentes en el compromiso
de la lucha por la mejora de la
calidad de vida de las personas
con Ataxias y sus familias de

Coérdoba y provincia.

Se iniciaba entonces un largo
camino de compromiso Yy
ayuda, siendo conscientes de
las grandes dificultades vy
condiciones que atravesaban
las personas con Ataxias y

los/as familiares de las mismas.

Han pasado los afios, y

seguimos trabajando para
poder dar respuesta a estas
necesidadesque vivimos como
colectivo. Pese a las muchas

dificultades y conocedores/as

de que quedan muchas por
cubrir, seguimos con fuerza,
ilusiébn por un futuro mejor y
con el deseo de la respuesta
necesaria desde la esfera
sanitaria, social y educativa,
mientras no exista una cura

para esta enfermedad.

Agradeceros a todas y a todos,
el esfuerzo que este dltimo
afio y medio de pandemia
hemos hecho vy estamos
haciendo, para poder seguir
cumpliendo més afios nuestros

objetivos.

Ahora si, les contamos que en
este nimero, trataremos temas
como: la vacunaciéon, la
reforma del Codigo Civil
referente a la incapacitacion
judicial, ocio inclusivo, la
incapacidad absoluta, noticias
de la Asociacion y

publicaciones de interés.

Damos la bienvenida a la

publicacion N.° 15 .
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Como ya dije al principio, una vacuna es un
medicamento destinado a generar inmunidad
contra una enfermedad, estimulando Ia
produccion de anticuerpos . Este medicamento
0 vacuna estimula al sistema inmunolégico del
cuerpo a reconocer al agente que crea la
enfermedad (el virus de COVIDL9) como una
amenaza, destruirla y guardar un registro del
mismo, de modo que el sistema inmune de la
persona vacunada pueda reconocer y destruir
mas facilmente a este virus si de nuevo vuelve a

entrar en su organismo.

Las vacunas se usan con caracter preventivo ,
es decir, para prevenir o aminorar los efectos de

una futura infeccion por el COVIDL9.

Tres cuartas partes (aproximadamente) de la
poblacion de nuestro pais, esta vacunada ya
contra este virus. Este es el método mas eficaz
de prevenir esta enfermedad. Podemos hablar
ya de una inmunidad generalizada «<inmunidad

colectiva» .

En esta carrera de la investigacion, buscando
posibles efectos negativos y beneficios de la
vacunacion, se esta ya aclarando los beneficios
de la vacunacion de los/as nifios/as entre 5y 12

afos, asique, muy pronto el porcentaje de

personas vacunadas en nuestro pal’s sera aun

mayor.

Pero aun las personas vacunadas podemos
contagiarnos y contagiar a otras personas (pero
es mucho mas dificil que antes). Si ocurre esto,
no padeceremos la enfermedad de una forma
grave. Somos menos vulnerables al virus. Ello da
sentido a una tercera dosis de la vacuna a las
personas mas vulnerables, principalmente por su

edad y/o por las enfermedades que presentan.

También, como dije en el primero de estos
escritos sobre las vacunas, hacia fines del siglo
XIX, el desarrollo de vacunas, se consideré
motivo de orgullo nacional y se aprobaron varias
leyes de vacunacioén obligatoria. En2019, la OMS
catalogé a los movimientos antivacunas como
una de las principales amenazas a la salud
mundial.

No creo que sea un rasgo de

intolerancia el impedir la participacion en

diversas actividades en las que existe contacto
entre muchas

personas a aquellas que

voluntariamente no quieren vacunarse
Sencillamente es un mecanismo de defensa, muy

humano. No debemos olvidar que el mal del

fanatismo, por suerte, sitiene cura,



Por ejemplo: ¢estariamos tranquilos/as si
nuestros/as hijos/as fueran al colegio con algun
nifio/a no vacunado/a, y que se niega (el/ella o
sus padres) a utilizar medidas preventivas como
distancia social, lavarse las manos con
frecuencia, utilizar gel hidroalcoholico o ponerse

mascarilla?
Vacunas yeconomia

La economia es uno de los mayores retos de
las vacunas. La poblacion de los paises pobres
pueden infectarse, y de hecho estd ocurriendo,
igual que la de otros paises,como el nuestro,
por ejemplo. Debido a las bajas expectativas
de beneficios, las empresas farmacéuticas y
compafias de biotecnologia no se sienten

motivadas a desarrollarlas o ponerlas a

disposicibn de estos paises. No estarian
seguros de cumplir sus objetivo y los de su

accionistas(ganar dinero).

Las dificultades de acceso a las

vacunas contra la covid-19 chocan con otro

gran problema : el almacenamiento .

Las vacunas que requieren un almacenamiento
con temperaturas tan bajas "puede que no las
puedan comprar”, esto es un "gran desafio".
Desde la OMS sefialan que mas de la mitad de
las vacunas se desperdician a nivel mundial
por problemas en la logistica del control de
temperatura y problemas de envio. Como

siempre, "arriba y abajo".

La poblaciéon de nuestro paisy la de todos los

demas paises con mejores condiciones
econdémicas no podemos mirar para otro lado.
Ademas todos vivimos en el mismo planeta, y
aunque solamente fuera por un sentimiento de
egoismo, tenemos la obligacién de que las
vacunas lleguen, lo antes posible, a todos los

rincones del mundo.
En resumen

Vacunarse es la medida mas eficaz que se
puede tomar para protegerse y proteger a otras
personas del COVID19. Protegerse del
COVID-19 es crucial porque, en el caso de
algunas personas, la enfermedad puede ser

grave e incluso ocasionar la muerte.

Esta pandemia aun no ha terminado. No
podemos olvidar que muchos ciudadanos/as del

mundo ain no han podido vacunarse

Para detener esta pandemia es necesario

utilizar todas las herramientas disponibles .
Las vacunas actlan junto al sistema inmunitario
para que nuestro organismo esté preparado
para combatir el virus si se ve expuesto otra vez
al mismo. Otras medidas, como el uso de
mascatrillas y el distanciamiento social, ayudan
a reducir el riesgo de estar expuesto al virus y de

propagarlo a otras personas.

La mejor proteccion contra el COVID19 es

vacunarse



Personas con
discapacidad:

reforma de la ley

Reforma del Cédigo Civil:

Especial referencia a la Incapacitacion judicial

Tradicionalmente, en muchas ocasiones, las
familias de personas con discapacidad con
afectacion de la capacidad cognitiva y volitiva e
incluso de aquellas que tenian totalmente
limitada su movilidad, se veian en la tesitura de
si optar por una incapacitacion judicial para
salvaguardar los derechos e intereses de la
persona en detrimento de su libertad individual
y su capacidad de decision o si, por el contrario,
permitir esalibertad de decision con los miedos,
perjuicios y/o problemas que ello podia suponer

en determinadas circunstancias

Y es que, la incapacitacion de la persona con
discapacidad y el establecimiento de una figura
de representacion, a menudo suponia un
conflicto moral y ético en la familia de la
persona con discapacidad que se planteaba la
posibilidad de la incapacitacion porque lo
entendian como una anulacion del presunto/a-

futuro/a incapaz. .

Patricia Serrano Ramirez
Abogada

Sin embargo, el dia 3 de septiembre de 2021
entraba en vigor la Ley 8/2021, de 2 de junio,

por la que se reforma la leqislacion civil y

procesal para el apoyo a las personas con

discapacidad en el ejercicio de su capacidad

juridica, dando protagonismo a la ayuda y el
apoyo al colectivo en detrimento de la

representacién de la persona con discapacidad.

Fundamentalmente, la Ley pretende adecuar
nuestro Ordenamiento Juridico a la Convencion
Internacional sobre los derechos de las personas
con discapacidad, hecha en Nueva York el 13 de
diciembre de 2006 y, en concreto, garantizar su
articulo 12 que establece que las personas con
discapacidad tienen capacidad juridica en
igualdad de condiciones con las demas en
todos los aspectos de la vida, obligando a los
Estados Partes a adoptar las medidas oportunas
para proporcionar a estaspersonasel apoyo que
puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad

juridica.

O,



Asi pues, la Ley sienta las bases de un nuevo
sistema basado en el respeto a la voluntad y las
preferencias de la persona con discapacidad,
suprimiendo las figuras juridicas menos flexibles
0 mas limitativas de la voluntad de las personas,
y estableciendo nuevos mecanismos de apoyo y
acompafiamiento a las

personas con

discapacidad.

Su principal y mas importante reforma, supone
la supresion de la figura de la incapacitacion
judicial , y su sustitucion por otro tipo de
medidas de apoyo tales como el
acompafiamiento amistoso, la ayuda técnica en
la comunicacion de declaracionesde voluntad, la
ruptura de barreras arquitectonicas y de todo
tipo, el consejo, o incluso la toma de decisiones
delegadas. Y Unicamente en situaciones donde
el apoyo no pueda darse de otra forma, podra
concretarse en la representacion en la toma de

decisiones.

La nueva normativa otorga preferencia a la

autonomia de la voluntad, priorizando las
medidas voluntarias adoptadas por la propia
persona con discapacidad, adquiriendo especial
relevancia los poderes y mandatos preventivos,
asi como la posibilidad de la autocuratela . La
curatela  Unicamente tendra funciones
representativas de forma excepcional, teniendo,

fundamentalmente, naturaleza asistencial

Asimismo, se refuerza la figura de la guarda de
hecho, que deja de ser una situacién provisional
para convertirse en una institucion juridica de
apoyo, requiriendo la obtencion de una
autorizacién judicial ad hoc, previo examen de
las circunstancias,cuando el guardador necesite

realizar una funcién representativa.

Para el caso en el que exista conflicto de
intereses entre la persona de apoyo y la persona
con discapacidad, se recoge la posibilidad -
como ocurria hasta el momento- de nombrar a
un defensor judicial . Asimismo, el defensor

judicial atendera a los emancipados que
requieran de un complemento de capacidad
para la realizacion de determinados actos

juridicos.

Las figuras consideradas por el legislador como
mas rigidas, tales como la tutela, la patria
potestad prorrogada y la patria potestad
rehabilitada, se eliminan, yaque no permitian la
promocion de la autonomia de las personas con

discapacidad.

Asi  pues, los procedimientos judiciales

encaminados a la provision de apoyos,
Unicamente podran finalizar mediante Sentencia
gue determine los actos para los que la persona
con discapacidad requiera el apoyo y el medio
establecido, pero en ningun caso podra declarar
la incapacitaciébn de la persona ni privarla de

derechos.



Podra beneficiarse de estas medidas cualquier persona que las precise, independientemente de que

hayan obtenido la condiciébn de persona con discapacidad por el organismo competente 0 no.

Ademas, podran utilizarse no sélo en asuntos de naturaleza patrimonial -como era habitual hasta el

momento -, sino también en asuntos de caracter personal que atafian a su vida ordinaria.

Se establece un plazo de revisidn maximo de 3 afios (6 en circunstancias excepcionales)desde que

las medidas de apoyo fueron adoptadas, y, en cualquier caso, si existiera cualquier modificaciéon en

las circunstanciasde la persona que dieron lugar al establecimiento de las mismas.

Otras reformas del Cédigo Civil

La Ley 8/2021 reforma otras cuestiones del
Codigo Civil, tales como las relativas a
nacionalidad, efectos de las crisis matrimoniales
(separacién o divorcio) cuando hay hijos
mayores de edad con discapacidad que precisen
apoyo, reglas sobre el establecimiento de la
filiacion cuando hay implicados progenitores o
hijos con discapacidad, normas relativas a la
sociedad de gananciales cuando alguno de los
coényuges precise medidas de apoyo, derecho de

sucesionesy contratos.

Asimismo, la consideracion de las personas con
discapacidad como sujetos plenamente capaces
va a suponer el correlativo cambio en el
concepto de imputaciébn subjetiva en la
responsabilidad civil por hecho propio -que se
amplia- y, por ende, en la concepcion de la
responsabilidad por

hecho ajeno -que se

restringe-.

Reforma del resto de normativa

Esa dltima concepcion a la que hemos hecho
referencia, como sujetos plenamente capaces,
también va a suponer una modificacion del
Cddigo Penal en materia de responsabilidad
civil.

Se modifica, ademés, el Cédigo de Comercio y
la Ley Hipotecaria suprimiendo los términos de
la incapacitacion o el incapacitado para
adaptarlos a la nueva normativa; La Ley de
Enjuiciamiento Civil para adaptar los
procedimientos judiciales de modificacion de la
capacidad a los

nuevos procedimientos

encaminados a proveer de apoyos a las
personas con discapacidad, asi como para
adaptar aquéllos en los que participen personas
con discapacidad;, Y la Ley de Jurisdiccion
Voluntaria para incorporar el expediente de
provision de medidas judiciales de apoyo a las

personas con discapacidad.
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Terapeuta Ocupacional

El ocio se estima como una practica humana
global y un derecho que facilita el desarrollo
de las personas y del que nadie deberia ser
privado por cuestiones de discapacidad, género,
orientacion sexual, edad, raza, religion, creencia,
salud, condicion econdmica, cualquier
circunstancia personal o social. Este derecho
esta recogido en un repertorio extenso de leyes
y normas, las cuales deberian garantizarse en la

practica.

Entre los principales espacios en los que se
manifiesta el ocio estan: la cultura, el turismo, el

deporte y la recreacion.

por un ocio inclusivo

Elocio produce beneficios positivos tanto ala
persona que llega a vivir experiencias como a

Su entorno .

Por lo tanto, podemos hablar de beneficios
fisicos, psicolégicos y sociales. En definitiva, el

ocio essigno de calidad de vida.

Los progresos que se estan haciendo son
pequefios; nos queda un largo camino para que
el ocio se entienda como un derecho amparado
por la propia Constitucién y la Convencion de la
ONU.




Discutir sobre ocio inclusivo conlleva desarrollar
actividades recreativas y ludicas a las que
cualquier persona pueda accedery, para ello, es
fundamental  promover la  accesibilidad
universal y contar con profesionales expertos
gue den respuesta a las necesidades de cada

persona.

En la actualidad, existen empresas que ofrecen
programas que cubren las necesidades de sus
asociados, proponiendo diferentes actividades

culturales, deportivas, turisticas y recreativas

No obstante, la oferta de ocio inclusivo sigue
siendo a fecha de hoy muy escasa Esto hace
gue las personas con diversidad funcional

reclamen a las Administraciones Publicas
actividades, pero si no se tienen en cuenta sus
dificultades se crea desconfianza, pues nadie
puede garantizar que el ocio ofrecido sea de
calidad tanto por las barreras arquitectonicas, la
falta de adaptaciones o de personal cualificado

para dar apoyo.

Alcanzar que el ocio seainclusivo esuna meta
factible, si hay implicacién y conciencia social
y una voluntad transparente de instituciones
publicas y privadas para conseguir que las
personas con diversidad funcional disfruten

de su tiempo libre como cualquier otra

persona.

Sin duda queda mucho por hacer, para lograr
igualdad de oportunidades en la practica de

ocio y tiempo libre.

Gestos tan simples como una rampa, un
ascensoro un cuarto de bafio adaptado, siguen

siendo hoy algo excepcional.



Incapacidad

Me la present6 mi hermano. Aquella tarde
fuimos al cine y después pasamos un rato muy
todo transcurria con

divertido, donde

normalidad.

Sin embargo, afios mas tarde, lleg6 a FEPAMIC,
para trabajar como cuidadora. A medida que
conociéndonos descubri lo

ibamos que

verdaderamente tenia. Padecia Esclerosis
Miltiple. Inmediatamente, consulté en internet

para saber algo mas de aquella enfermedad:

0 L asclerosis multiple es una enfermedad
autoinmune que afecta al cerebro y la médula
espinal. Afecta mas a mujeres que a hombres. El
trastorno se diagnostica con mayor frecuencia
entre los 20 y 40 afios, pero se puede observar a
cualquier edad. Escausadapor dafo en la vaina
de mielina. Estavaina es la cubierta protectora
gue rodea las neuronas. Cuando esta cubierta de
los nervios se dafia, los impulsos nerviosos
disminuyen o se detienen. El dafio al nervio es
causado por inflamacion. La inflamacion ocurre
cuando las células inmunitarias del propio
cuerpo atacan al sistema nervioso. Esto puede
ocurrir a lo largo de cualquier zona del cerebro,

nervio optico o la médula espinal.o

Fueron muchos afios después cuando
empezaron a darle brotes bastante severos Su
capacidad de trabajo y estado fisico, le
obligaban a cursar numerosas bajas laborales,
pero ella seguia trabajando, aunque cada vez

con mas ayuda de suscompafieros/as.

Coincidié con que yo, en aquellos momentos,
estaba realizando mis practicas de Relaciones

Laboralesy ejerciacomo tal.

Fue cuando ella vino a mi y me comenté que

gué podia hacer en tal situacion.

Una semanamas tarde y, tras estudiar su caso,le
dije que por qué no solicitaba la incapacidad
laboral. Recuerdo que se echd las manos a la
cabeza,vamaos, que se espantd diciéndome con

palabras textuales:

- iYo ¢dejar mi trabajo? Que va, yo no puedo. Si
no, de qué voy a vivir. iNo ves que es lo Unico

gue me hace sentir bien!
A lo que le contesté:

- Entonces no puedo hacer nada mas por ti. Te

ruego que lo piensesmejor




Continué con mis practicas.

Fue entonces cuando, una mafana, volvio a

entrar al despachoy me dijo lo siguiente:

- Tofi, mira, he empeorado y ya me resulta
practicamente imposible seguir trabajando. Los
brotes son cada vez mas severos y continuos.
Creo que es mejor hacerlo que me dijiste. Voy a
solicitar la incapacidad laboral. Me pregunto situ

podrias hacerlo desde aqui.

Le dije que sin problema, pero que esto llevaba
su tiempo. En ese momento, ella se encontraba

de baja.

Al cabo de unos meses le solicité pasar por el
Tribunal Médico (o EVI,Equipo de Valoracién de
Incapacidad), pues con ese resultado, ya sabriasi

tendria derecho a la incapacidad.

Transcurrieron unos meses y fue cuando entré
nuevamente a mi despacho diciéndome muy
contenta que le habian concedido la Incapacidad
Permanente Absoluta. Este tipo de incapacidad
estad sujeta a revisiones periddicas, por si hay
empeoramiento o posible mejora, y puede

prolongarse durante afnos.

Ademés, es totalmente incapacitante para
realizar cualquier trabajo. Para poder solicitarlo,

hay que estar ahora en alta o situacion asimilada

y tener un periodo minimo de cotizacién de 15

cotizacion de 15 afios, aunque si es por
enfermedad comuan o profesional no hara falta

ningln periodo de cotizacion.

La cuantia de la pension se halla en funcion de
los afos trabajados y su base reguladora, que

yo misma le calculé.

Poco después yo ya habia terminado las
practicas y estaba de voluntaria con Segundo,
un abogado laboralista. Seguia adquiriendo
conocimientos que me ayudaron mucho, pues

aprendi bastante con él.
Entonces,fue cuando la vi.
- jVirginia, Virginia! ¢Quétal? jQué sorpresa!

Me agradeci6 todo lo que habia hecho por ella.
Se habia casadoy disponia de una pension por
Incapacidad Absoluta de 1.000 0 mensuales
Habia solicitado la Dependencia, puesto que
esto era compatible con su pension. Su vida
era distinta y habia descubierto que también se

puede ser feliz con EsclerosisMultiple.
- Graciasde todo corazon- me dijo.

Entoncesrecuerdo que mis ojos se llenaron de

lagrimas y las dos rompimos a llorar

abrazandonos. Esafue la Ultima vez que la vi.
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ORIENTACION, APOYO Y ATENCION-SOCIAL

A PERSONAS CON ATAXIAS Y -SUS FAMILIAS

Graciasa la colaboracion del Instituto Provincial de Bienestar Socia de Cdérdoba (IPBS)desde la
Asociacion, estamos llevando a cabo desde el 13/08/2021 y hasta el 12/12/2021, el programa
2eOr i e n taEoyoiy -atencion socia a personas con Ataxiasy susf a mi Iqueacengiste en un
abordaje profesional y especializado, que da respuesta a las necesidadesde atencion y apoyo de
las personas afectadas por los diferentes tipos de Ataxiasy sus familias, residentes en Cordoba
capital y en distintas localidades de la provincia, que han visto su situacion agravada,consecuencia

de la crisis sanitariadel COVID-19.

ASOCIACION CORDOBESA DE ATAXIAS

ORIENTACION, APOYO Y
ATENCION SOCIAL ESPECIALIZADA
A PERSONAS CON ATAXIAS
Yy SUS FAMILIAS

Cartel para la difusion del programa




PARA MAS
INFORMACION:

ACODA
(ASOCIACION CORDOBESA
DE ATAXIAS)

ORGANIZA

Asociacion
Cordobesa
de Ataxias

COLABORA

In§tituto Provincial de
Bienestar Social
Diputacion de Cérdoba

ASOCIACION CORDOBESA DEATAXIAS

Triptico divulgativo y explicativo del contenido del programa

Peren de ACODA

ACODA, es la Unica Asociacién que trabaja en
Cérdoba por, para y con las personas con
Ataxias, reinventandose dia a dia, para poder
otorgar atencién y asesoramiento a las
personas afectadas de Ataxias de Cérdoba y
provincia, proporcionando el primer apoyo a
la persona diagnosticada y a su familia,
llevando a cabo un asesoramiento especifico,
compartiendo informacion de forma
adecuada y comprensible; constituyendo un
cauce positivo de relacion entre las personas
afectadas y los/as familiares; asesorando y
proporcionando estrategias adecuadas para
hacer frente a la enfermedad desde una
forma activa y una actitud positiva;
fomentando el contacto entre afectados/as
creando asi una red social; y procurando todo
aquello que contribuya a mejorar la salud de
los/as afectados/as, como la busqueda de
recursos, actividades terapéuticas, ludicas..

ACTIVIVADES

grama “ORIENTACION, APOYO Y
ATENCION ESPECIALIZADA A PERSONAS
CON ATAXIAS Y SUS FAMILIAS" se
desarrolla desde el 13/08/2021 al 12/12/2021.

a cargo de un

y familias, inme

lud sanitario,

SERVICIO DE ATENCION
SOCIAL Y ORIENTACION

amilias en el

derivacion

SERVICIO DE ATENCION Y
APOYO A LAS FAMILIAS

E servicio aborda

la atencion individualiz

2cesid

Engloba |




VUELTA A ANDALUCIA EN BICICLETA

GRAN RETO EN COLABORACION-CON LA ASOCIACION

El 6 de julio y hasta el 1 de agosto, Juan Merino Luque, vecino de Porcuna con residencia en
Cérdoba, ha realizado una ruta en bicicleta por todas las provincias andaluzas,bajo el lema "Por
la Ataxia, no me rindo", con el objetivo de dar visibilidad a la Ataxia. Nuestro mas sincero

agradecimiento a este solidario campedn por este increible reto.
Enlacede la noticia de prensa:

https://cordopolis .eldiario.es/deportes/polideportivo/vuelta -de-andalucia-asociacion-cordobesa-

de-ataxia-asociacion-pideme-la-luna-juan-merino-bicicleta-polideportivo -
solidaridad 1 8195345.html

L ACUMULACION
KILOMETRICY
Por la

Mm&"‘l“ﬁfe

Recibimiento de Juan Merino Luque, en e/ Recibimiento de Juan Merino Luque, por

Ayuntamiento de Higuera de Calatrava, parte del Alcalde de Porcuna, Miguel

pueblo donde lleva 15 arfios ejerciendo su Moreno Lorente y el Concejal de Deportes

labor en el cole. de Deportes y Salud, Juan Antonio Burgos
Pérez



https://cordopolis.eldiario.es/deportes/polideportivo/vuelta-de-andalucia-asociacion-cordobesa-de-ataxia-asociacion-pideme-la-luna-juan-merino-bicicleta-polideportivo-solidaridad_1_8195345.html

"POR LA ATAXIA, NO ME RINDO"

VUELTA A ANDALUCIA EN BICICLETA

/\ Juan Merino Luque
"Pedaleando por todas las
provincias andaluzas para
dar visibilidad a la Ataxia®

Asociacién
Cordobesa
de Ataxias

©F 'VUELTA A LA

G Atunree

Objetivo:
dar visibilidad a la Ataxia

HUELVA
A
CAISTOBAL COLOX

Juan Merino Luque,
Plaza de las Monjas (Huelva)

Si deseas colaborar con la
Asociacién, puedes realizar un
donativo en la cuenta
ES 71 2100 1962 3102 0005 2584

VUELTA A ANDALUCIA

"“POR LA ATAXIA,

EUROPEAN CAPITA.

Asociacién
Cordobesa
de Ataxias

Y IYVIWS 40

Juan Merino Luque,
Puerto de Malag

Asociacion
Cordobesa
de Ataxias

S| DESEAS COLABORAR CON LA ASOCIACION,
PUEDES REALIZAR UN DONATIVO EN LA CUENTA
ES71 2100 1962 3102 0005 2584

VUELTA A AHDALUCXA
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Si deseas colaborar con la Asociacién,
puedes realizar un donativo en la cuenta
ES71 2100 1962 3102 0005 2584

- POR LA ATAXIA,
NO ME RINDO™

Juan Merino Luque,
La Caleta (Cddiz)

Si deseas colaborar con la
un donativo al nun
ES712100 1962 310

sociacion puedes realizar
ro de cuenta
584

Asociacion
Cordobesa
de Ataxias

JUAN MERINO LUQUE, PUERTA DE LAS GRANADAS
(GRANADA)

POR LA ATAX1A, NO ME RINDO

|lr e
e
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UAN MERINO LUQUE
SANTA IGLESIA CATEDRAL DE LA ASUNCION DE LA VIRGEN (JAEN)
SI DESEAS COLABORAR CON LA ASOCIACION, PUEDES
LIZAR UN DONATIVO EN LA CUENT
FEST1 2100 1962 3102 0005 2584




TRATAMIENTO REHABILITADOR PARA

PACIENTES CON ATAXIAS

La Asociacion ha presentado el proyecto eeT r at a rehabilitalar para pacientescon At a xa a g
Laboratorios CINFA,dentro de su accion solidaria eeLvaoz del p a ¢ i edirigidaca,entidades sin

animo de lucro cuyo cometido se centre en el beneficio de los y las pacientes.

Con él, se pretende, a través de una atencion especializada de logopedia, fisioterapia y otras
disciplinas, dar respuestaa las necesidades,afectacionesy sintomas mas urgentes a tratar entre el

colectivo de personas afectadas de Ataxias.

Para que el proyecto sea seleccionado, debe encontrarse entre los cincuenta primeros mas
votados, para lo que se procedera a una votacién popular, que se extendera desde el 20 de

septiembre al 20 de octubre 2021 a las 23:59 horas.
Enlacepara votar el proyecto presentado por la Asociacion:

https ://lavozdelpaciente .cinfa.com/cinfa/proposalDetailsAction .action?idProposal=144&fbclid=Iw
AROJIKYM®PYXNXW2CjacXOP2vdtSNpemllcrRn-IRMKIVzxesCigDFcPml

Nuestra socia y afectada de Ataxia, Tofii
Yeste ha participado en esta iniciativa,
mediante un video en el que cuenta la
situacion de las personas afectadas y

solicita el voto ala poblacién general:

https ://www .youtube .com/watch?v=Yyr93
0l7bws&fbclid=IwAR 0IOyPJ OhuJATPVV
WpBg3B J@Ak6FpKBtvGPH5nBsAXhw2cU

xL5VjE



https://lavozdelpaciente.cinfa.com/cinfa/proposalDetailsAction.action?idProposal=144&fbclid=IwAR0JiKymg9YXNXU2CjacXOPt2vdtSNpem1lcrRn-IRMKlVzxesCfqDFcPmI
https://www.youtube.com/watch?v=Yyr930l7bws&fbclid=IwAR0IOyPJ_OhuJzi9TPVVWpBq3B_JQ4k6FpKBtvGPH15nBsAXhv2cUxL5vjE

LA VOZ DEL PACIENTE
oﬂﬂiﬁw o4k #viveviviendo He ¢

183 votos

Aveo4@me

Recuerda que podeds votar una Unics vl v 3
#0do wn proyecto Une ver emando of voto na
podeas volver & volar

Queé es lo que nosmueve. Larealidad de los pacientes.

La Ataxia es una Enfermedad Rara (prevalencia 2-4 cada 100.000 habitantes) que
genera graves consecuendas sobrela salud fisica, psicoldgica y social de las
personas que la padecen, debido ala pérdida de las capacidad basicas (caminar,
hablar, dificultades enla deglucion, ...) y a la falta de autonomua para realizar la
actividades basicas de la vida diaria; tratandose de una patologla de caracter
cronico y degenerativo. Las personas afectadas y sus familias estan sometidas a
un sinfm de sucesosvitales de gran impacto y estrés diario porla situacion de
dependencia.

Nuestro proyecto: TratamientoRehabilitador para pacientes con Ataxias.

Tiene como objetivo mejorar la calidad de vida de las personas con Ataxias y sus
familias, dando respuesta a sus necesidades fisioterap&uticas, logopédicas..., a
través de una atencidn especializada, que precisan de manera urgente, debido a
la grave afectacion que padeceny con ¢l fin de paliar los smtomas y/o retrasar ¢l
avance de la enfermedad.

Debido ala dispersion geografica del colectivo, junto a las limitaciones propias
del entorno (en muchos casos, zonasrurales y/o con barreras arquitectonicas) y
las especificas de la enfermedad (gran de pcnd~nc1a) ste tipo de atencidn de bera
realizarse enlos centros terapéuticos mas cercanos a sus domicilios, facilitando
asl su accesibilidad.




La entidad: quienes somosy que hacemos.

ACODA es launica entidad que trabaja por, para y con las personas afectadas de
Ataxias vy sus familias, en Cordobay provincia. Centra su labor en la atencion
especializada anivel social, fisicologopédicopsicologico., proporcionando
estrategias para hacer frente a la enfermedad, con el proposito de mejorar el
estado de salud y calidad devida.

Sitio web de la asociacion: Facebook: Ataxias Cordoba Web: ataxiasandalucia.org
Comunidad Autonoma de la asociacion: Andalucia
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© 2021 Cinfa. Todos los derechos reservados | Aviso legal | Bases Legales | Cookies | Politica de privacidad lsvozdelpacienteg@cinfa.com




DIA INTERNACIONAL DE

LA ATAXIA

Con motivo del Dia Internacional de la Ataxia, celebrado el 25 de septiembre, y en un escenario
bien distinto, la Asociacion Cordobesa de Ataxias (ACODA) ha organizado y llevado a cabo una
serie de actividades, con el objetivo de informar, concienciar y dar visibilidad de la Ataxia a la

sociedad en general.

ASOCIACION CORDOBESA DE ATAXIAS

DIA INTERNACIONAL
DE LA ATAXIA

CAMPANA | ACUMULACION KILOMETRICA
"CONTIGO DOY LA CARA" "POR LA ATAXIA, NO ME RINDO"

PILDORAS INFORMATIVAS SOBRE LA ATAXIA

PRESENTACION POETICA "NO SIN ACODA" (TONI YESTE)
ENTREVISTAS EN PERIODICOS LOCALES
LETREROS LUMINOSOS EN LOS AUTOBUSES DE AUCORSA

SIGUENOS n ATAXIASCORDOBA

Cartel del programa de las actividades del mes de septiembre

con motivo del Dia Internacional de la Ataxia



CAMPANA

O CONTI1'GO DOY LA

Un afio mas, mas de un centenar de personas dan la cara por la Ataxia, a través de esta campafia
de redes socialesque tiene como fin hacer visible la situacién de las personas con Ataxias, llevada
a cabo desde el 1 al 20 de septiembre, con una dindmica sencilla: publicacion de fotografias con el

cartel de la campafia, de todas las personas que han participado en la misma.
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