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			«Un amigo es alguien que lo sabe todo de ti y a pesar de ello te quiere».

			 

			Elbert G. Hubbard

		

	
		
			Prólogo

			Antonella Broglia

			2019 ha sido mi annus horribilis, por lo menos hasta este mes de agosto. Muertes. Enfermedades graves. Afectos que desaparecen porque el viento ha cambiado. Hasta hemos perdido las elecciones. Y hoy es 2 de agosto. Todas las pérdidas van a doler mucho más en agosto. No sé qué habría hecho sin mis amigos. Como habría llegado hasta aquí.

			La felicidad se ha estudiado mucho en estos años y se ha descubierto que en esencia depende de cuantas relaciones tienes y lo profundas que son. Y sin embargo, de la amistad, que es tan crucial para ser felices, no sabemos nada. Pensamos que la reconoceremos cuando la veamos, pero ¿cómo se ha creado? ¿De dónde viene? ¿Por qué?

			Hace bien mi amiga Isabel en escribir este libro, que precisamente nos invita a estudiar la amistad, a hablar de ella. Y lógicamente como lo que impulsa su vida es ayudar a personas con discapacidad intelectual a hacer amigos, el libro contiene muchas historias sobre esas amistades y me parece genial porque, querida lectora, discapacidades tenemos todos. Todos necesitamos ser vistos y ser parte. Todos necesitamos ayuda, por eso el libro es tan importante para todos. La amistad corre varios peligros: pereza, individualismo, incluso la política (ser pro o contra Trump, pro o contra brexit, del bloque de derecha o izquierda). Hay que protegerla y por eso hay que pensarla. Hablar con nuestros amigos para comprender cómo se creó lo nuestro y salir a buscar y construir nuevas trabajando en ellas activamente. Porque las cosas buenas no caen del cielo. Estas dos cosas nos pide Isabel. Y tiene razón porque nadie sabe más que ella sobre la amistad.

			Antonella Broglia

			Senior Ambassador de la plataforma TEDx en Europa 

			y embajadora de Ashoka España

		

	
		
			Introducción

			 

			Creo que he tenido una buena vida. Una vida segura, compartida y acompañada de muchas personas y grupos. 

			Tuve la suerte de nacer en el seno de una familia numerosa, en la que he disfrutado de seis hermanos y hermanas. Ellos me dieron multitud de oportunidades para reír y jugar, pero también para practicar la estrategia, el escapismo y la negociación; aprendí a compartir y a defender con uñas y dientes mi pequeñísima parcela de intimidad.

			Además, continuamente se nos unían otros tantos niños y jóvenes, nuestros amigos y amigas, que hacían de la casa un auténtico centro social: amigos de todos nosotros que venían a pasar un fin de semana a Granada, fiestas de la pandilla a media luz, noches de estudio interminables en que nos juntábamos los compañeros de instituto de mi hermano mayor y los míos para acabar jugando a las cartas de madrugada en el salón…

			Cuando yo tenía catorce años nos mudamos a un edificio en el que en cada planta vivía una familia numerosa, con cinco, seis, siete y nueve hijos respectivamente. Nuestros padres hicieron todo lo posible por facilitar el estrechamiento de lazos en aquella gran comunidad de niños. Por ejemplo, al llegar la Nochevieja, vaciaban la cochera y organizaban una macrofiesta para todos nosotros y nuestros amigos. También se ofrecían voluntarios, por ejemplo para acompañarnos a toda la pandilla a conocer la Feria de Sevilla… ¡qué valor!

			Mi hogar era como una casa de acogida, una casa abierta al mundo, una casa en la que todo se compartía con el que quisiera o necesitara llegar. Porque, como si fuéramos pocos, mi madre constantemente invitaba a otros menos afortunados a compartir literas para que, al vivir en la ciudad, tuvieran la oportunidad de estudiar… Donde vivían nueve, podían vivir trece. La solidaridad ha sido, pues, una tónica familiar, y eso nos ha proporcionado multitud de experiencias y vivencias difíciles de trasladar a palabras, pero que nos han vinculado aún más entre nosotros y han desarrollado nuestra empatía.

			Mi madre, la mujer más solidaria e inteligente que he conocido, diseñó su propia estrategia de educación en valores, un plan que nos ha guiado a todos sus hijos a lo largo de nuestras vida. Su secreto era bien sencillo: austeridad, amor a la naturaleza, compartir, no juzgar, respeto al bien común y, como decía, una actitud permanente de acogida. Ella y mi padre, desde la más tierna infancia, nos apoyaron siempre para que compartiéramos la vida con otros, tanto en grupos informales —como pandillas, grupos de compañeros de estudios…— como formales. En cuanto a estos últimos, por ejemplo, desde bien pequeños, todos mis hermanos y yo formamos parte de grupos de scouts. Atravesamos montañas soportando la lluvia y el dolor de los hombros por el peso de la mochila y aprendimos a montar letrinas y tiendas de campaña, a defendernos de miedos nocturnos imaginados o incluso reales, a hacer nudos, a vencer vergüenzas en los fuegos de campamento, a trabajar en equipo, a ser solidarios y a independizarnos del entorno seguro de nuestro hogar. En esos espacios crecimos y maduramos antes que otros compañeros del colegio, que jamás dormían fuera de unos hogares que nosotros nunca conocimos.

			Así pues, compartí espacios y tiempos con otros. Fui conectando con personas con las que iba descubriendo afinidades, intereses y motivaciones comunes y con las que desarrollé afectos y querencias mientras compartíamos risas, miradas, confidencias, éxitos y miedos. 

			Esas relaciones fueron cambiando con la edad: algunas permanecieron mientras que otras desaparecían. En mi adolescencia solo quería estar con mis amigas del instituto o mis amigos de la pandilla; nos pasábamos la vida hablando de nosotros mismos. Comenzaban las primeras emociones y los primeros besos y caricias, ¡aquellas largas tardes de guateques apretada al chico deseado mientras sonaba la canción más romántica del mundo…! En la época de universidad, el voluntariado me conectó con un mundo desconocido para mí, el de las personas con discapacidad intelectual: mi vida cambió; encontré el motor de mi existencia y un trabajo apasionante que me ha acompañado a lo largo de mi vida. Años más tarde me casé, y mi marido y mis hijos me conectaron con otras personas y entornos; mi familia política y las actividades extraescolares de mis hijos me llevaron a otros espacios y grupos. 

			He conocido gente increíble con otros valores y maneras de estar en la vida que han hecho que mi desarrollo personal y profesional sea el mejor que cualquiera pueda desear. He aprendido que una nueva experiencia nos puede servir de puente para conseguir otras y conectar con personas diferentes que, a su vez, nos abren nuevos mundos. He tenido, en resumen, numerosas oportunidades para tomar mis propias decisiones y equivocarme; pude elegir mis propias metas y percibir que tenía el control y me situé constantemente entre la seguridad de mi hogar y otros entornos más alejados. Y así, al ir aprovechando todas las oportunidades que la vida me ha ido brindando, he ido encontrándome con mi interés por querer a otros y la correspondencia de los otros por quererme a mí, forjando amistades y relaciones interpersonales que han significado tanto en mi vida y que tanto deleite y seguridad me han proporcionado. He podido compartir mis momentos más íntimos y personales, he dado y recibido ayuda y consuelo. Me he puesto en el lugar del otro y he descubierto el compromiso y los espacios de confianza necesarios para poderme expresar sin miedo a ser juzgada. He pasado del cariño al hábito de querer, he descubierto la lealtad y la felicidad de sentirme acompañada. Sé junto a quién tengo un refugio seguro y quién saca lo mejor de mí misma y refuerza mis afinidades y virtudes, quién le añade alegría a mi vida. A través de todos ellos y ellas he aprendido sobre mí y he ido descubriendo mis propias fortalezas y debilidades.

			Todos tenemos la necesidad de sentirnos protegidos, de sabernos aceptados. Nos hace falta saber que hay quien nos protege y nos cuida sin ponernos condiciones, ser conscientes de que estas personas están siempre disponibles y no nos van a fallar ni a chantajear emocionalmente para que cambiemos nuestra conducta. Todos necesitamos tener amigos. Porque no tener amigos y amigas significa no tener apoyos. Significa estar aislado y no tener con quién compartir un mal momento o una alegría. Significa no tener quien nos ayude o a quien ayudar, no disponer del cinturón de seguridad emocional que dan la amistad y la red personal. Significa no tener calidad de vida.

			Todas estas reflexiones se articulan bajo el paradigma de «calidad de vida» de R. L. Schalock y M. A. Verdugo[1]. Para los autores, la calidad de vida tiene múltiples dimensiones:

			
					El desarrollo personal

					La autodeterminación

					Las relaciones personales

					La inclusión social

					Los derechos 

					El bienestar social

					El bienestar emocional

					El bienestar material

			

			A su vez, estas dimensiones se articulan en una serie de indicadores, definidos como comportamientos, percepciones y condiciones, que nos muestran el grado de bienestar de la persona en función de sus relaciones interpersonales.

			Es evidente que todos necesitamos sentirnos seguros y vivir en entornos predecibles, no estar expuestos a fuentes de estrés, sentir que somos felices y estar satisfechos con los resultados obtenidos en nuestra vida. Nuestro equilibrio emocional está relacionado con cómo nos sentimos, pensamos y nos comportamos. Si estamos en un buen estado psicológico es más fácil disfrutar de la vida; proteger nuestro estado mental es, pues, tan importante como cuidar nuestro cuerpo, pero muchos de nosotros nos las arreglamos mucho mejor con nuestra salud física que con la salud emocional. Además debemos ocupar nuestro ocio compartiendo espacios y tiempos con otros a los que elegimos libremente y desarrollar actividades satisfactorias a través de la cultura, el deporte y el turismo.

			También, son necesarias otras cosas como tener nuestras necesidades básicas cubiertas: un espacio donde vivir, un empleo y un entorno laboral digno, e ingresos para sentirnos seguros, y también cosas tan básicas hoy como un móvil y conexión a internet para comunicarnos con el mundo, por ejemplo.

			La autodeterminación tiene que ver con las oportunidades que hemos tenido a lo largo de la vida de observar, practicar, tomar decisiones, equivocarnos, tener experiencias diversas e intercambios con otras personas y grupos, etc. A través de todo ello hemos ido aprendiendo y comprendiendo la realidad, adquiriendo autonomía y competencias que nos facilitan la vida y nos ayudan a progresar, nos hemos fijado metas y desarrollado valores personales y hemos determinado lo que nos gusta y lo que no. Es cierto que no siempre hemos podido elegir y que es el entorno el que nos condiciona, pero siempre hemos podido decidir qué hacer con ello y cómo afrontarlo. 

			La calidad de vida también requiere de la posibilidad que tenemos de ejercer nuestros derechos y ser tratados equitativamente, sentirnos parte de una comunidad y tener la posibilidad de participar en ella desde distintos roles. A lo largo de mi vida he ejercicio muchos papeles personales y comunitarios: hija, madre, esposa, compañera, voluntaria, consumidora, aficionada, trabajadora, amiga, vecina, turista, etc. A través de todos ellos he ido desarrollando intereses, pasiones y funciones que me han puesto en contacto con otro montón de personas y grupos, que me han permitido desarrollarme y adquirir habilidades y que me han ayudado a crecer como persona dentro de mi comunidad y eso me ha hecho feliz la mayoría de las veces, e infeliz, otras muchas, pero todas me han servido para aprender y crecer.

			Las personas tenemos la capacidad de relacionarnos y así nos conocemos, compartimos y forjamos lazos entre nosotros. A lo largo de estos años, he aprendido que las relaciones interpersonales necesitan de una serie de competencias y habilidades como: comunicar nuestras necesidades con precisión, solicitar ayuda, manejar la ansiedad, tomar un papel activo, controlar nuestro lenguaje, aceptar la opinión del otro, saber esperar, negociar, seguir unas normas de convivencia y cortesía, también, de destrezas para abordar los sentimientos: observar e interpretar gestos, tener empatía y ser capaces de ponernos en el lugar del otro, reconocer los sentimientos de los demás y mostrar comprensión ante ellos, mostrar interés por los demás, expresar afecto, controlar el miedo, practicar la generosidad. Destrezas para controlar el estrés: tolerar el aburrimiento, descubrir las causas de un problema, quejarse o responder a una queja, abordar las pérdidas, mostrar camaradería, saber abordar el que le excluyan a uno, controlar los sentimientos de vergüenza, reaccionar ante el fracaso, aceptar las negativas, decir «no», relajarse, responder a la presión del grupo, controlar el deseo de tener algo que no te pertenece, tomar una decisión, ser honesto. 

			Hace años que soy consciente de todo esto, de la importancia de las relaciones interpersonales y de la amistad en mi vida y en la de cualquier persona, en la de todas, sin discapacidad intelectual o con ella. Por eso, cuando conecté con el mundo de las personas con discapacidad intelectual, me sorprendió tanto no encontrar desarrollada en ellos esta parcela. Pero aún me sorprendió más cómo el movimiento asociativo que les prestaba apoyo no ponía el foco en el desarrollo de relaciones interpersonales significativas que les hicieran sentirse tan seguros y acompañados como yo lo había estado a lo largo de mi vida. Estas personas no tenían amigos, y solo se relacionaban con su familia y con gente que les prestaba servicios: psicólogos, cuidadores, fisioterapeutas, médicos, maestros y demás profesionales.

			Es una realidad: desafortunadamente, la mayoría de las personas con discapacidad intelectual nos dicen que no tienen ni un solo amigo. Pasan toda la vida con las mismas personas con discapacidad en el colegio, luego en el centro ocupacional o la unidad de estancias diurnas. No disponen, al margen de la familia y de los profesionales que los atienden, de personas a las que querer y que voluntariamente hayan decidido compartir con ellos y ellas un espacio de tiempo, una afición o una relación de afecto.

			Por esto, a finales de diciembre de 1996, cinco mujeres fundamos la asociación A Toda Vela en Almería, intentando cambiar este aspecto de la realidad de las personas con discapacidad intelectual. 

			En aquella época yo era orientadora escolar de la Junta de Andalucía. Estaba muy ligada a otros profesionales de la Educación apasionados con la integración escolar y a algunas madres que luchaban con uñas y dientes por mejorar la calidad educativa para sus hijos e hijas.

			Un día del mes de noviembre María Victoria Granados, madre de Roberto, alumno con necesidades educativas especiales de uno de los colegios en los que yo era orientadora, me trajo un recorte de una revista especializada en el que se hablaba sobre una asociación madrileña de ocio y tiempo libre para personas con discapacidad. La verdad es que me ilusionó el artículo, pues yo andaba tiempo dándole vueltas a cómo contribuir de una manera más activa con aquellas personas que tanto estaban aportando a mi vida. Había hecho ya varios intentos, pero, por unas razones u otras, aquello no había fructificado. Acababa de regresar de Camboya, de visitar el proyecto que La Casa de Agua de Coco había montado en Batmbang, liderado por mi hermano José Luis desde hacía dos o tres años. La experiencia me marcó muchísimo, y a mi regreso percibía cómo mi mente, y sobre todo mi alma, estaban a la caza y captura de oportunidades de emprender en el ámbito de la discapacidad, que era lo que realmente me conmovía y emocionaba.

			María Victoria también le enseñó el artículo a Ina Soria otra madre coraje que llevaba tiempo planeando cómo resolver el tema del tiempo libre de los niños con síndrome de Down, y a Antoñita Granados, su compañera de trabajo, activista en el ámbito del baloncesto. Además, María Victoria, en su búsqueda de apoyos para atender a su hijo y a ella misma, conocía a Catalina Martos, trabajadora social del único centro de Educación Especial de la ciudad y una luchadora incansable en el apoyo a las familias de las personas con discapacidad intelectual y con experiencia ya en algunas actividades deportivas en su centro. Esta madre tuvo vista y supo aglutinar a un pequeño grupo de mujeres que harían posible lo que a ella se le presentaba complicadísimo.

			No nos conocíamos entre nosotras, así que a los pocos días nos convocó a todas en un bar y después de dos o tres tapas conectamos y surgió la chispa: fundaríamos una asociación que se llamaría Viento en Popa… Barco Velero… A Toda Vela. Queríamos un nombre diferente que oliera a mar y sol, que nos diferenciara de todo lo que hasta ese momento se estaba haciendo, que fuera diferente e innovador, pero sobre todo que acompañara a aquello que queríamos hacer: situar a los niños y jóvenes en la calle para que disfrutaran junto a otros. 

			Todas nosotras teníamos entre treinta y cinco y cuarenta y cinco años, éramos madres con hijos en edades similares, y funcionarias de la Administración Pública en diferentes sectores (Salud, Educación y Hacienda). También éramos inconformistas y queríamos cambiar la realidad de nuestros hijos y alumnos con discapacidad intelectual. Las tres madres que no teníamos hijos con discapacidad intelectual —﻿Cati, Antoñita y yo misma— influimos para que las actividades de ocio fueran abiertas a todos, se alejaran de la rehabilitación y huyeran de poner el foco en las dificultades en vez de en los intereses, demandas y sueños. Estábamos convencidas del aprendizaje en valores que supondría compartir experiencias positivas con personas diferentes.

			Y así nos embarcamos en lo que sería la experiencia de mi vida, un carrusel de emociones, como decía mi amigo Abel, que da vueltas atrapándote en su giro y en el sonido de su música y del que no puedes bajar mientras tengas algo que aportar. En ese carrusel y en un mismo viaje eres capaz de reír hasta que duela, pero también, al segundo siguiente, de sentir un miedo que te paraliza o una responsabilidad como nunca habías experimentado; admiras el esfuerzo de las familias y el talento emocional de sus hijos e hijas, tan poco habitual en otros ámbitos, la transparencia e inocencia más absolutas. Sientes rabia por tanta injusticia y por más que buscas no encuentras las causas para la exclusión, no entiendes por qué la sociedad no se vuelve cuidadora y acogedora, desde el convencimiento de que una sociedad es más justa y solidaria cuanto mejor trata a aquellos con más necesidades, como cualquier madre con aquellos hijos que más la demandan.

			Ina, Antoñita, María Victoria, Cati y yo pasamos de ser prácticamente desconocidas a compartir horas y horas, ilusiones y proyectos con tal convencimiento que íbamos contagiando y subiendo al carrusel a políticos, ciudadanos, amigos, otras familias, voluntarios y profesionales.

			Al principio no intuíamos el alcance del trabajo que teníamos por delante. Quienes acudían a la asociación venían sin experiencias previas en la toma de decisiones, no conocían sus intereses y estaban acostumbrados a que otros eligieran por ellos. Tuvimos que convencerles de que aquello no eran cuentos chinos: todos podrían, si les dábamos los apoyos necesarios.

			También tuvimos que acompañar a sus familias desde el respeto más absoluto. Hubo que ponerse manos a la obra para que tuvieran fe en nuestro discurso comprendiendo sus miedos, generando cultura y compromiso, siendo transparentes en nuestra gestión y demostrando con hechos. Poco a poco, la confianza les fue ayudando a ir soltando y a creer en sus hijos e hijas, arriesgando en nuevos formatos y escenarios, permitiendo que llevaran las llaves de casa, un monedero, su DNI original y no una fotocopia y un móvil, que volvieran a casa en un taxi por la noche o viajaran con amigos y voluntarios no profesionales.
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