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Radiacidon y discapacidad,
lo que |a verdad esconde

JOSE RAMON CAAMARIO

partir de ciertas dosis, la radiacion puede pro-

vocar malformaciones y enfermedades, y es en

este punto cuando surgen las dificultades para

establecer un rango especifico de exposicion

para evitar que se produzcan. “Se acepta uni-

versalmente que es precisa una dosis minima
superior a los 100 milisivers para producir lesiones por
radiacion, cuando el fondo que nos rodea aporta entre
2,5y 3 milisivers al afio, de los cuales un 0,4% esta origi-
nado por una serie de materiales radioactivos en la atmos-
fera que hemos ido precipitando”, explica el doctor Rafael
Herranz, jefe del servicio de oncologia radioterapica del
Hospital Gregorio Marafiéon de Madrid. “Sin embargo”,
afiade, “este umbral de dosis no tiene validez para los lla-
mados efectos ectostaticos, por azar, que aparecen a lar-
go plazo, siendo el cancer el méas descrito™.

Esa contaminacion artificial ha sido generada por la
accion del ser humano en episodios como las bombas de
Hiroshima y Nagasaki, las pruebas nucleares, y acciden-
tes como el de Chernébil, o el mas reciente de Fukushi-
ma; una irradiaciéon cuyos efectos han sido en mayor o
menor medida estudiados, y que han creado un debate
a escala mundial sobre su culpabilidad en la apariciéon
de determinadas patologias. “Muchos de los estudios
que se han hecho no tienen ninguna fiabilidad cientifi-
ca, desde el momento en que son realizados por organis-
mos con intereses concretos en el asunto”, asegura
Rodriguez Farrés, radiobidlogo del CSIC, quien afiade
que “sélo hay que ver como existe un mutuo acuerdo
entre la OMS y la AIEA de confidencialidad en asuntos
relacionados con la energia nuclear”.

Informes como el de la Organizacién Mundial de la
Salud obvian, por ejemplo, la incidencia de estos desas-

“... Estoy viendo que paises como
Francia o Espafia estdn quitando
hierro a este asunto porque interesa
mds la promocidn y la continuidad
nuclear que eliminar las centrales”.

Vayamos donde vayamos, los
seres humanos estamos rodeados
de radiaciones inevitables de
origen natural, con las cuales nos
hemos adaptado a vivir, gracias
fundamentalmente a dos
fenémenos que tienen lugar en
nuestras células, quienes
mediante la hormesis estimulan
fenémenos bioldgicos favorables
al cuerpo humano y a través de la
apoptosis o “suicidio celular” son
capaces de autodestruirse
evitando el dafio a las restantes.

tres en discapacidades como el Sindrome de Down. El
doctor Pere Carbonell es un ilustre jubilado, miembro de
una profesion, la de los radiobi6élogos, muy poco enraiza-
da en nuestro pais. Comenzé su doctorado en Alemania,
y fue a Hiroshima a terminarlo. Desde su experiencia, afir-
ma que ““el Sindrome de Down se ha estudiado con pro-
fundidad, no solamente a raiz del accidente de Cherndbil,
sino que mucho antes del accidente en zonas de la India,
Brasil y en la meseta francesa, donde se constataba una
radioactividad natural muy elevada, el aspecto visual méas
intenso era ese trastorno genético”.

El periodo de latencia de este sindrome, o lo que es
lo mismo, el tiempo que tarda después de la radiacion
a manifestarse clinicamente el efecto, es de tan sé6lo
cinco afios, un tiempo tan escaso como el que provoca
la leucemia, cuya frecuencia maxima de aparicién tam-
bién esta en un lustro. De ahi que por ejemplo en el
caso de Hiroshima, su seguimiento a partir de los diez
afios dejase de ser interesante. “También detectamos
un incremento de la periferia craneal en nifios”, afiade
Carbonell.

En casos de latencia més larga los diagnoésticos estan
més encontrados, excepto en lo relacionado con el can-
cer de tiroides, donde ni siquiera los documentos mas
imparciales han podido negar la evidencia. Los irradia-
dos y controlados de Hiroshima y Nagasaki expuestos a
la lluvia radioactiva fueron sometidos a estudios sobre
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periodos de hasta treinta afios 0 mas, en los que
se manifestdé un aumento superlativo de este
carcinoma; lo mismo que se detect6 en Chern6-
bil, con algo mas de 4.000 afectados, en nifios
que consumieron leche o agua contaminada tras
el suceso.

La prevalencia del cancer de tiroides viene
determinada por la incidencia del yodo 131, un
elemento radioactivo de los utilizados habitual-
mente para fines médicos y que ha estado pre-
sente en todas las grandes catastrofes de nuestra
historia. Afortunadamente, y a pesar de afirma-
ciones como la del doctor Pablo Lapunzina, las
autoridades japonesas llevaron a cabo en las
horas posteriores a las explosiones de Fukushi-
ma la necesaria administracién profilactica de
este elemento.

Como revela Herranz, “‘cuando a una persona
se le da yodo normal y estable en pastillas en
unas dosis prefijadas segun las edades lo que se
consigue es saturar el tiroides para que no
demande més yodo; por lo que aunque la radio-
actividad se incorpora al cuerpo no se deposita y
se elimina con la orina”. Aln asi, voces como la
de Carbonell aseguran que™no sirve de mucho”
por la presncia también del yodo 129.

Ademas del cancer de tiroides, existen varios
tumores que aparecen clinicamente con perio-
dos de latencia grandes, y es aqui cuando el
diagnostico se complica dada la dificultad de
saber el origen y cudl fue el isétopo y la contami-
nacién especifica a la que estuvo expuesta el
colectivo. Asi, para salir de dudas se utiliza siem-
pre un elemento referente, que es el mas fre-
cuente en la fision nuclear: el cesio 137. “No
quiere decir que éste sea el is6topo que provoca
especificamente esta enfermedad, sino que la
presencia del cesio 137 indica que ha habido una
contaminacion dispersa, desconocida pero gene-
ralizada de otros elementos radioactivos”,
comenta Carbonell.

Otro peligroso is6topo es el estroncio 90, que
se deposita en los huesos provocando carcino-
ma. Quimicamente es equivalente al calcio y
puede sustituirlo sin mas, y desde su fijaciéon pue-
de ir irradiando la zona local donde se deposita
provocando una gran intoxicacion. Otra particu-
laridad es que el estroncio se deintegra forman-
do itrio 90, que se traslada hacia las génadas y
asi puede haber un efecto en el Gtero a través
de lairradiacion del padre. “Esto podria ser muy
importante en Fukushima, como ya lo fue en
Cherndbil. Siempre que se produce una altera-
cién cromosémica, puede aparecer una discapa-
cidad fisica”, asegura Carbonell.
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Aunque pueda parecer lo contrario, a raiz de las teo-
rias que hablan de estos depésitos en los huesos, la apa-
ricién de osteosarcomas podria tener mas que ver con el
dep6sito de radio en la zona préxima al maxilar. Herranz
cuenta como “las mujeres que en los afios 20, 30 y 40
trabajaban en las fabricas de relojes, para que éstos fue-
ran fosforescentes por la noche pintaban las horas con
una sal de radio minimizada, pero con un componente
radioactivo. ¢Y cémo pintaban mejor? Afilando los pin-
celes con los labios, lo que causé un gran ndmero de
osteosarcomas entre las trabajadoras”.

LA DESGRACIA DE CHERNOBIL

Hace 25 afios muchos procedimientos se obviaron en
Cherndbil, lo que derivé en unas consecuencias mucho
mas graves de las que podrian esperarse en Fukushima,
un suceso en el que segun los datos la radioactividad
liberada al ambiente ha sido de momento menor respec-
to al accidente en la central ucraniana.

Cherndébil continda siendo hoy en dia el episodio
nuclear mas polémico y sobre el que mas criticas se han
vertido. Alli no hubo evacuacién y la administracién de

yodo, que debe realizarse en las seis horas posteriores al
suceso, no llegé a tiempo. Pero més alla de los efectos
cancerigenos de la irradiacion, las imagenes que han
dado la vuelta al mundo asustan por su crueldad y por la
corta edad de sus protagonistas, nifios “diana’” con una
enorme radiosensibilidad por la especial situacién de
tejidos en rapido desarrollo. Se trata de escenas de con-
troversia que bautizaron a estos pequefios como los
Nifios de Chernébil.

Las posturas al respecto estdn muy enfrentadas, con
defensores y detractores de la veracidad de las acusa-
ciones lanzadas sobre la irradiacién como origen de
malformaciones congénitas que incluyen labio lepo-
rino y/o paladar hendido, rifiones dobles, polidactilia
(dedos extras en las manos o en los pies), anomalias en
el desarrollo de los sistemas nervioso y sanguineo,
amelia (miembros reducidos), anencefalia (defectos
en el desarrollo cerebral), espina bifida (cierre incom-
pleto de la columna espinal) u otras malformaciones
simultaneas.

Mientras que para Pere Carbonell “si se dice que no
hay malformaciones, se miente a sabiendas”, el jefe de
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rfanato de Bielorrusia; inferior, calle residencial en Hi

oncologia radioterapica del hospital madrilefio defien-
de que “los estudios que se han hecho han aclarado
que cuando se llevan a cabo grandes evacuaciones o
migraciones, se producen problemas de inmunidad,
hambrunas... y muchas de las deformidades que apare-
cieron después de Cherndbil se han encaminado hacia
ese problema”.

“Hubo mucha gente desubicada de sus domicilios. Yo
estuve alli, en un entorno de pobreza extrema con una
alimentacion muy deficitaria. Asi, los efectos en el
desarrollo se pueden achacar en una gran parte a eso
precisamente”. “En un primer momento”, afiade, “‘en la
gente préxima no evacuada y en el ciclo biolégico de la
ingesta de lo que esta contaminado en el suelo puede
que tuviera que ver, pero no a los niveles de cantidad ni
de calidad que se han achacado. Nadie puede negar que
la radiacién produce deformidades, pero los niveles de
dosis hay que aclararlos un poquito™.

Las conductas inapropiadas siguieron al accidente de
Cherndbil como consecuencia de la mala informacion, la
informacién interesada o por la pura fobia. Datos esca-
lofriantes de centros oficiales europeos confirman que

Ramon Gavela, director general adjunto del CIEMAT
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¢En qué situacién se encuentra Espa-
fia en la actualidad energéticamente
hablando?

Espafia tiene una dependencia ener-
gética exterior muy alta, que en el afio
2010 fue aproximadamente del 77%,
frente al 57% de los paises de la Union
Europea. Ademas, esta dependencia
energética esta asociada principalmen-
te a fuentes energéticas fosiles, que
estan sometidas a veces a cuestiones
alcistas. Luego hay un factor importan-
te, y es que comparado con la media
europea nuestra intensidad energética
es mala, y consumimos mucha, lo que
nos hace depender mucho de la ener-

gia. En el otro lado, la diversificacion es
suficientemente buena como para no
esperar una falta de suministro.

¢Hacia dénde se debe dirigir Espafia
y hacia dénde se puede dirigir la polftica
energética en Espafia?

Espafia debe ir hacia una sociedad
que consuma menos energia en la
medida de lo posible, ademas de evitar
los efectos de gases invernadero, y
como minimo cumplir el compromiso
con la UE de introduccion de un 20%
de energias renovables en la energia
final en el afio 2020. Espafia puede ir
hacia ese objetivo, pero a su ritmo. En
sesenta afios quizas tengamos un 50%

de energias renovables, ademas de un
20 o0 un 30% de energia nuclear, y eso
es ya bastante sostenible y asequible.
¢En este mix energético habria que
aprovechar todos los tipos de energfa?

Hay que erradicar las que provienen
de los fésiles, ya no sélo porque produ-
cen gases de efecto invernadero, sino
porque se van a acabar. Se habla de
que tenemos petréleo para cincuenta
afios, el gas anda por ese limite, y el
carb6n tenemos para unos cientos de
afios. Pero aunque no se acaben, no
podemos usarlas, por lo que es eviden-
te que el mix energético al que debe-
mos tender tiene que evitar esta
combustion, y eso sera a base de ener-
gias renovables y de energia nuclear.

¢Se esta terminando también el
uranio?

Hay uranio aproximadamente para
unos 50 o 60 afios al ritmo de consu-
mo y la tecnologia actual, pero si fué-
semos a una solucion de reactores
rapidos, que es lo que se esta pensando
para la cuarta generacion nuclear, ten-
driamos para miles de afios.

La lucha est4 ahora entonces entre
lanucleary las renovables, ;ho?

A medida que vayamos eliminando
los combustibles fésiles, la pugna esta
entre ambas. Un inconveniente impor-
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tante de las energias renovables es que
la electricidad no se puede almacenar,
y al ser impredecibles necesitan tener
detrés una energia que pueda arrancar
rapidamente y sustituir a las renova-
bles si éstas no son capaces de funcio-
nar, como a veces ocurre.

¢Es mas costosa una planta nuclear
o una instalacién renovable?

La energia nuclear es mas barata,
aunque es muy intensiva en inversion,
y la inversion por megavatio de poten-
cia que tienes que hacer es muy alta.
La energia solar es aparentemente mas
baja que la energia nuclear. Sin embar-
go, el periodo de amortizacion de la
central nuclear esta como minimo en
cuarenta afios, mientras que la solar
esta ahora mismo en veinte afios. La
que esta muy cerca de la competitivi-
dad es la edlica.

¢ Qué intereses puede haber en
defender a un tipo de energia u otro?

Se habla de que evidentemente pue-
de haber intereses siempre. Cualquier
industria que tenga éxito en el mundo
légicamente defiende sus inversiones,
quiere amortizarlas y su funcion es
ganar mas con ellas. En el caso de las
energias renovables, en general tiene
una aceptacion bastante buena, y que
es el propio sector eléctrico el que se
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ha metido a construir junto con otros
sectores de la construccion, y creo que
como es algo inevitable ademas, no
creo que haya grandes oposiciones.
Incluso los paises que producen petro-
leo y gas estan pensando en poner
energias renovables.

¢Podrian ser las renovables en el futu-
ro el principio de la autoproduccién?

La cualidad que tienen las energfas
renovables de ser distribuidas, unido a
la conveniencia de evitar el modelo
energético centralizado, hace que el
sistema dptimo sea aquél en el que la
energia se produzca de manera distri-
buida y se consuma también de mane-
ra distribuida. Asi, cada vez méas
generaremos la propia energia que
consumimos y meteremos en la red la
que vaya sobrando, incluso cobrando
por ello.

¢Qué avances se estan produciendo
en el almacenamiento de energia?

Los avances en el almacenamiento
de la energia van asociados al concep-
to de energia distribuida, de forma que
para poder gestionar una red con ener-
gia distribuida es muy importante que
haya sistemas de almacenamiento y asi
controlar el sistema eléctrico y asegu-
rar la introduccién de las renovables en
las redes nacionales.

¢Debe mantenerse Espafia
como lider en las energias renova-
bles?

Yo creo que por primera vez en
la historia hemos encontrado un
nicho en el que Espafia es pione-
ra. Actualmente somos un pais
que estamos cumpliendo bastan-
te bien el compromiso politico
de introducir energias renova-
bles, y el hecho de ser una
potencia en este &mbito ha per-
mitido que empresas espafiolas
con dificultades hayan ampliado
su mercado exportando en todo
el mundo. Esto nos da un presti-
gio enorme que genera una acti-
tud positiva para seguir
mejorando esta tecnologia y
seguir siendo lideres. Aun asi, no
serd facil, porque cuando EEUU o
China quieran mejorara esta tec-
nologia.

¢Se est4 trabajando en algiin
nuevo tipo de energla?

Si, en la fusion termonuclear,
que tiene la gran ventaja de que mane-
ja sustancias radioactivas de bajo peso
atémico y que tienen una vida media
corta, por lo que no seré necesaria la
gestion de residuos que duren cientos
de miles de afios. Pero tardaremos
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entre la primavera y el verano de 1986 se practicaron en
torno a los 100.000 abortos innecesarios.

Esta paupérrima informacién parece ser compafiera
inseparable de cada episodio de estas caracteristicas.
Desde el momento mismo en que la chispa enciende
cada tragedia, parece que la maquinaria a favor de la
energia nuclear se acciona con el objetivo de no dejar
ningun cabo suelto en su posicion. En el caso de Fukus-

hima se ha vuelto a evidenciar. Carbonell afirma que
“estoy viendo que paises como Francia o Espafia estan
quitando hierro a este asunto porque interesa mas la
promocién y la continuidad nuclear que eliminar las cen-
trales. Hay demasiado capital interesado en que se con-
tinde. En nuestro pais, no entiendo como algunos
periddicos estan respetando y valorando los intereses del
lobby nuclear. Es algo inaceptable™. #

ENCUENTRA SU CARTERA CINCUENTA ANOS DESPUES

James Simpson estaba emocionado por ir al baile con su
novia, hace casi 50 afios. Pero descubri6 un gran problema
cuando fue a recoger su esmoquin en aquel entonces: su cartera
habia desaparecido. El misterio de su cartera, sin embargo,
recientemente se ha resuelto. La cartera de Simpson fue
descubierta dentro de los muros del colegio Mariemont. Los
obreros encontraron la cartera mientras se preparaban para la
demolicion de la escuela, y estaba en perfecto estado.

sabias que...

UNA REAL DEUDA

El principe Carlos de
Inglaterra, heredero del
trono britanico, pag6 una
deuda de 453 libras
contraida hace mas de
350 afios por uno de sus
antepasados, el rey
Carlos 11, con una empresa de confeccién de uniformes
militares en Worcester. Carlos se neg6 a pagar los
intereses que ascenderian a cerca de 47,000 libras.

GERONIMO, EL NOMBRE DE LA DISCORDIA

La tribu apache de Fort Sill ha reclamado en una carta enviada al
presidente de Estados Unidos, Barack Obama, que se disculpe por
haber utilizado el nombre de Gerénimo para referirse al lider de la red

habido un desfase entre el coste de la terrorista Al Qaeda, Osama Bin Laden, durante la operacion militar que
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muchos afios en controlar un plasmay
producir mediante ese plasma una
energia neta suficiente como para
hacer reactores comerciales de fusion.
¢Cree que este asunto requerirfa un
pacto de estado? ;Seria esto posible?
El problema de la energia es que
necesita inversiones grandes y que la
implantacion de una tecnologia de

cualquier tipo lleva afios, en algtin caso
mas afios que una legislatura. Por eso
es evidente que los partidos que
gobiernen acepten una determinada
estrategia y que esto no sea objeto del
debate politico diario. Pero es dificil
porque los temas energéticos se han
politizado mucho, y han llegado a los
genes de todos los partidos.

¢ Qué tipo de energia podria generar
mas empleo?

Las energias renovables son las que
tienen més capacidad para generar
empleo, sobre todo la biomasa, que
necesita mucho trabajo para generar el
recurso y prepararlo.

£C6mo puede el sistema de transpor-
tes ayudar al ahorro de energia?

Una medida importante que se segui-
ra incentivando es cambiar el transpor-
te de mercancias por carretera por
transporte ferroviario, lo que nos acer-
cara a los niveles europeos. Esto crearia
un sistema que ahorrarfa bastante
petréleo y que eventualmente podria
depender de las energias renovables.

¢Por qué los ciudadanos se estan
enfrentando ahora a unas acusadas
subidas de la luz? ¢Estan jugando las
compafiias eléctricas con nosotros?

Pienso que no hay un juego de las
compaiifas eléctricas, sino que ha

electricidad que se ha ido admitiendo
y el coste real. Se espera que las
energfas renovables bajen y que ese
desfase cada vez sea menor. Por otro
lado, hay que reconocer que ha habi-
do un fallo regulatorio importante
con la fotovoltaica. Yo creo que
seguira subiendo la electricidad en el
corto y medio plazo hasta que equi-
paremos los precios a los costes.

¢Qué cambios deberfan llevarse a
cabo en la mente y actitud de los ciuda-
danos?

La estrategia energética de un
pais como Espafia requiere que con-
sumamos menos energia, y los ciu-
dadanos deben ser consecuentes
con ello. Por ejemplo, deberiamos
intentar contribuir a esa idea social
que se tiene de divulgar que el
transporte tiene que ser mucho mas
publico que privado. Son actitudes
que tenemos que tener. En nuestra
casa ahorrar todo lo que podamos,
lo veo dificil porque desgraciada-
mente las costumbres se han con-
vertido en algo sustancial. Hay
gente que ya no puede prescindir de
nada. Eso también se puede incenti-
var a base de impuestos, pero mejor
que lo hagamos voluntariamente. #
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acabo con su vida en su mansién de Abbottabad, en Pakistan.

Gerénimo fue un lider de la tribu de los apaches que luché contra las
fuerzas estadounidenses y mexicanas en el siglo XIX y que, al igual que

Bin Laden, consigui6 evitar su captura durante muchos afios.

Finalmente fue capturado por Estados Unidos en 1886 y continué como

prisionero de guerra hasta que murié en 1909.

MI RINON POR UN IPAD2

Un joven chino de 17 afios, no tuvo otra ocurrencia de vender
uno de sus rifiones para poder comprarse un iPad 2. Zheng queria
hacerse con la nueva tablet de Apple, y no podia financiarselo, y la
solucion la encontré en un anuncio en Internet que reclamaba
donantes de 6rganos a cambio de una no muy alta cantidad de
dinero, pero suficiente para hacer frente a la compra del dispositivo.
El joven no se lo pens6 dos veces, ahora disfruta de su iPad 2 y de
un ordenador portétil. Seglin sus propias palabras, “cuando estaba
navegando por Internet me encontré con un anuncio de un hospital
diciendo que eran capaces de pagar 20.000 yuanes (2.000 euros)
por la compra un rifién”. El joven ha tenido complicaciones tras la
operacion que le han sido imposibles de ocultar.
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CONTRA LA FALTA DE EFICIENCIA

El gobernador del Distrito Federal de Brasil, José
Roberto Arruda, orden6 a los empleados publicos
regionales abolir el uso del gerundio, una medida que
definié el martes como un mensaje “simpatico” contra la
falta de eficiencia. Al defender su decision, Arruda dijo
que perdid la paciencia con algunos miembros de su
propio Gobierno que siempre estan “haciendo”,
“consiguiendo”, “estudiando’, “enviando” o
“preparando”, pero nunca terminan sus trabajos o
establecen metas para su finalizacion.
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CUIDAR LA INFANCIA
para un futuro prometedor

a atencién temprana

se ha definido como

las intervenciones con

nifios y nifias con dis-

capacidad, en situa-

cién de alto riesgo de
padecerla, entre el nacimiento y los
seis afios de edad, cuya finalidad es
lograr el mayor grado posible de
desarrollo individual, autonomia per-
sonal y participacién en la comuni-
dad. La Asociacion Hanan de Tetuan
viene trabajando con las personas con
discapacidad en esta region del norte
de Marruecos desde hace mas de cua-
tro décadas. Hace varios afios, empe-
zaron a aumentar las peticiones de
padres y madres de nifios menores de
seis afios, quienes requerian ayuda a
Hanan para atender a sus hijos con
discapacidad, que no eran admitidos
en guarderias privadas.

Asi, en 2004 y después de crear un
Aula de Atencion Temprana, entra-
ron en contacto con miembros de
APATCAM, lo que supuso un “cam-
bio de timén” fundamental: el obje-
tivo ya no era escolarizar en un
centro de educacion especial a los
nifios menores de seis afios, sino pro-
porcionar a los nifios y nifias y a sus
familias los apoyos necesarios para
que pudieran escolarizarse en los
centros ordinarios.

Posteriormente, mediante un
acuerdo entre la Asociacion Hanan,
APATCAM y Save the Children, se
elabor6 un proyecto de cooperacion
para el desarrollo que finalizé en
2009, en la que se hizo un mayor
hincapié en la colaboracion con el
Hospital Materno-Infantil de Tetuan
para mejorar la deteccion precoz de
las deficiencias y la continuidad de

Escuela en Marruecos.

cuidados sanitarios y socio-sanitarios
a los nifios y las familias.

LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN MARRUECOS

Segun la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS), el 10% de la poblacién
de los paises en vias de desarrollo
sufre alguna discapacidad. En la
actualidad no existe una cifra oficial
de las personas con discapacidad en
Marruecos, pais en el pelotén de
cola de una serie de Paises de
Desarrollo Humano Medio pero se
conoce un importante nimero de
nifios/as con discapacidad psiquica,
motora o sensorial.

A pesar de la existencia de un mar-
co legislativo incipiente, los principa-
les actores gubernamentales aliin no
han activado mecanismos para la
puesta en marcha de tales leyes, y son
las asociaciones y demés ONG las que
han tomado el relevo, trabajando
para cubrir las necesidades socioedu-
cativas de la poblacién discapacitada.
AUn asi, se da una escasez de centros
especializados en dar cobertura edu-
cativa a este colectivo. Menos de
1000 alumnos con discapacidad inte-
lectual asisten a los centros en todo el
pais, entre 900 y 800 sordos son aten-
didos en centros especializados, y el
nUmero de ciegos llega a 198.000 per-
sonas en cada provincia, con un cen-
tro especifico en cada provincia. En
total, estos centros atienden a 600
ciegos. Para los discapacitados moté-
ricos existen cinco centros publicos de
fisioterapia y dos de educacion que
atienden a mas de 2.500 personas.

El personal docente de los centros
especializados no esta lo suficiente-
mente formado en el campo de la dis-
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atencion temprana en marruecos

capacidad, y la sociedad marroqui
sigue teniendo prejuicios con respec-
to al tema alimentado con tabues y
falsas concesiones, debido al descono-
cimiento y a la falta de informacion.

Tetuén es una ciudad de corte tra-
dicional con un escaso desarrollo
econdmico, al igual que el resto del
territorio norte del pais. En la actua-
lidad cuenta con méas de 800.000
habitantes, de los cuales en torno al
10% tienen algun tipo de discapaci-
dad. Este colectivo apenas tiene
cubierto los servicios sociales basicos,
y la integracién en los colegios tetua-
nies de alumnos/as con necesidades
educativas especiales es practica-
mente inexistente.

Tan sélo son tres las asociaciones
que trabajan activamente con la
poblacién discapacitada en la ciu-
dad, Asociaciéon Hanan para la pro-
teccion de la infancia discapacitada,
Asociacion La Paloma Blanca para
jovenes discapacitados y la Funda-
cion Alaui de los ciegos Taha Hus-
sain. La Asociacion Hanan se fundé
el 12 de febrero de 1969 con el obje-
tivo de cuidar a los nifios y nifias con
discapacidad fisica, mental y auditi-
va. En la actualidad cuenta con dos
centros: el primero, Hanan |, creado
en 1982, esta destinado a la forma-
cion educativa de alumnos/as con
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deficiencia auditiva, y permite per-
manecer durante la semana a los
alumnos/as que pertenecen a zonas
alejadas de la ciudad; mientras que
Hanan Il, inaugurado en septiembre
de 2003, esta orientado a la educa-
cién y formacién de alumnos/as con
diversos tipos de discapacidad.
Desde septiembre de 2005, una
vez aprobado el proyecto por la Con-
sejeria de Bienestar Social, se consti-
tuy6é formalmente el Equipo de
Atencién Temprana de Hanan, ubi-
cado en el Centro de Educacion
Especial Hanan Il, y formado por una
psicéloga, un fisioterapeuta, dos
logopedas, una trabajadora social, y
varias educadoras. El nUmero de
familias atendidas ha ido aumentan-
do progresivamente, y la edad
media en que acuden los nifios y
nifias a recibir apoyo por primera vez
no baja de los tres afios de edad.
Los profesionales de APATCAM
han participado en este proyecto
asesorando técnicamente a los ges-
tores para la adaptacion e imple-
mentacion de la metodologia de la
“atencion temprana”, a partir del
modelo defendido en el Libro Blan-
co; y a través de un programa de for-
macion por el que se han impartido
ponencias sobre diversos temas rela-
cionados con el tema. Paralelamen-

“Este colectivo
apenas tiene
cubiertos los
servicios sociales
bésicos, y la
integracion en
los colegios
tetuanies de
alumnos con
necesidades
educativas
especiales es
practicamente
inexistente”.

te, un grupo de profesionales egip-
cios han impartido diversos talleres
en Hanan sobre atencién temprana.

Desde la finalizacién del proyecto
gestionado por Save the Children en
2008, no se ha conseguido nueva
financiacién de la cooperacion inter-
nacional para el proyecto de aten-
cion temprana. No obstante, con
otras fuentes de financiacion, la Aso-
ciacién Hanan ha mantenido el equi-
po, cuyos profesionales han visto
mermar sus ingresos de forma
importante. Sin embargo, se ha con-
seguido crear una Unidad de Aten-
cién Temprana dentro de un centro
de salud publico (Coelma), gracias a
la colaboracién de la Delegacién de
Sanidad del Gobierno Marroqui.

La atencién temprana comenzoé
en 2004 con doce nifios y en la actua-
lidad la reciben més de cien. APAT-
CAM, la ONG Cepaym, Accién con
Migrantes, y Hanan van a presentar
un nuevo proyecto a la convocatoria
de subvenciones de la Consejeria de
Salud y Bienestar Social de Casti-
lla-La Mancha, recientemente publi-
cada (mayo de 2.011).

Souleiman Amrani, coordinador del Proyecto de
Atencién Temrana de Hanan (Tetuan, Marruecos);
Jesus Manuel Tejero Gonzélez, miembro

de la Junta Directiva de APATCAM.
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discapacidad

El Sindrome de
Smith—-Magenis es una
enfermedad genética
poco frecuente que
afecta a menos de
1:20.000 nacidos vivos,
y se debe a la falta de
genes localizados en el
cromosoma 17. A veces
catalogado dentro del
espectro autista,
supone un serio desafio
para padres, cuidadores
y maestros debido a las
severas dificultades de
comportamiento

que manifiestan.

Igunas particularida-

des del comportamien-

to humano, como por

ejemplo, trastornos

del suefio, berrinches
frecuentes, acciones autoagresivas,
labio superior levantado en forma
de V invertida, hipoacusia y retardo
mental se presentan con alguna fre-
cuencia en la poblacién general de
forma aislada, pero cuando apare-
cen asociadas en un mismo indivi-
duo, y sumadas a varios rasgos mas,
constituyen esta entidad clinica Gni-
ca denominada ““Sindrome de Smith-
Magenis” (SSM).

La causa para que el SSM se mani-
fieste se encuentra escrita en el ADN,
que es quien gobierna las pautas del
desarrollo condicionado por el medio
ambiente. Si lo més frecuente es que
se describan las caracteristicas clinicas
de un sindrome mucho antes de
saberse su causa; el SSM, sin embar-
go, fue descrito justo después de
haberse reconocido su causa. En 1984,
Ann Smith y Ellen Magenis observa-
ron similitud en ciertas caracteristicas
fisicas que presentaban dos nifios

Ninos SSM

que, debido a su retardo mental y ras-
gos faciales poco comunes, fueron
derivados a un andlisis de sus cromo-
somas en el que se les encontré una
pequefia delecion (la falta de un frag-
mento de ADN) en un cromosoma 17.
Sin embargo, en 1986, cuando se
habia reunido informacién sobre
méas de diez pacientes con el mismo
defecto cromosémico, el grupo de
trabajo de Ann Smith y el de Ellen
Magenis en conjunto describieron
con mas detalles las caracteristicas
comunes de pacientes con delecion
17, tal como se denomina la peque-
fia regién cromosémica faltante. De
esta manera, quedaron delineadas
las particularidades clinicas de este
nuevo sindrome de microdelecion.
El SSM resulta dificil de diagnosti-
car, sobre todo en nifios menores de
cuatro afios, en quienes las caracte-
risticas clinicas son poco especificas.
En consecuencia, el conocimiento de
esta patologia en la poblacién gene-
ral, y aun en la comunidad médica,
es generalmente escasa. Un estudio
cromosémico clasico en sangre peri-
férica puede ser suficiente para
detectar el defecto genético subya-

cente, pero no siempre es posible
detectarlo con esta metodologiay a
veces es necesario recurrir a otros
métodos més costosos como el FISH
o un estudio de mutaciones.

CARACTERISTICAS

Los individuos con SSM tienen cier-
tos rasgos craneofaciales que los dis-
tinguen, como la braquicefalia y la
cara achatada; ademas de nariz
ancha, labio superior levantado en
forma de V invertida, frente salien-
te, y cejas anchas y a veces unidas en
el medio. Durante la infancia tienen
mentén pequefio, que con la edad
se va desarrollando hacia adelante
haciéndose méas prominente. A veces
los parpados tienen una oblicuidad
hacia arriba semejante a los nifios
con Sindrome de Down.

Los nifios con SSM generalmente
nacen con peso y talla normales, y
sin los signos fisicos tipicos del sin-
drome. A los pocos meses se eviden-
cian hipotonia muscular, dificultades
para alimentarse y un marcado
retraso en el crecimiento y en el
desarrollo psicomotor. Las pautas de
desarrollo se cumplen con mucha

Rasgos craneofaciales, manos
anchas y escoliosis son algunas
de las caracteristicas que
presentan los afectados.

-

Revista Accesible

smith-magenis

lentitud, por lo que generalmente
los nifios no empiezan a caminar
hasta pasados los dos afios de vida,
y muchos de ellos dicen sus primeras
palabras entre los tres y los cinco
afios de edad.

Las manos y los pies de los afecta-
dos tienden a ser anchos, con dedos
cortos, y a veces tienen pie plano o
cavo. A menudo se observa desvia-
cién de la columna vertebral, y son
frecuentes las anomalias oculares
como pequefiez de la cornea, des-
prendimiento de retina, miopia, u
ojos bizcos y manchas en el iris deno-
minadas manchas de Wolfflin-Kruck-
mann. Ademas, se observa con
frecuencia pérdida progresiva de
audicion (hipoacusia). Estos nifios son
muy propensos a sufrir infecciones
tanto bacterianas como virales, y la
otitis media recurrente puede ser
causante de hipoacusia conductiva
aungue también se han registrado
casos de hipoacusia neurosensorial.
Muchos nifios SSM tienen voz ronca.

Se han observado también ano-
malias laringeas, como por ejemplo
polipos, nédulos, edemas y paralisis
de cuerdas vocales, que podrian con-
tribuir a su tipica ronquera. Estudios
de neuroimagen revelan anomalias
del sistema nervioso central, y tam-
bién presentan sefiales de neuropa-
tia periférica: tienen disminuida la
sensibilidad al dolor y la temperatu-
ra, y menor reflejo tendinoso. Por
ultimo, el cociente intelectual varia
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El ADN existe en muchas conformaciones, sin
embargo, en organismos vivos sélo se han
observado las que aparecen en la figura
superior: ADN-A, ADN-B y ADN-Z. En figura
inferior, pequefa delecién en un cromosoma 17.

entre moderado y severo, y algunos
nifios pueden presentar convulsiones
y epilepsia.

EL PEQUENO NOCTAMBULO

Los nifios con SSM tienen serios pro-
blemas de comportamiento. Son
impulsivos y buscan llamar la aten-
cion de sus mayores (especialmente
de sus madres), enojandose mucho si
uno no hace lo que ellos quieren.
Muchos de ellos tienen déficit de
atencion con o sin hiperactividad.

A veces caen en berrinches
explosivos dificiles de calmar y
prolongados en el tiempo, que
pueden desatarse en cualquier
momento. Esta tendencia a la
“explosion” temperamental pro-
voca también conductas de auto-
agresion. En medio de un
berrinche explosivo se desenca-
dena una tendencia a golpear,
derribar y destruir lo que tienen
a mano; Yy, sobre todo, a provo-
carse lesiones ellos mismos golpe-
andose la cabeza contra la pared
o el piso, pellizcandose o mor-
diéndose hasta lastimarse. Sin

embargo, fuera de sus arranques de
ira, se los describe como sumamente
carifosos, alegres y agradables.

Les encanta gritar y hacer mucho
ruido, lo cual puede resultar muy
molesto, especialmente si lo hacen a
las cuatro de la madrugada. Los
nifios con SSM continGian despertan-
dose varias veces a la madrugada
bastante mas alla de los primeros
afios de vida, ya que en lugar de
adecuarse a la transicion dia-noche,
sufren una inversion del ritmo circa-
diano sueno-vigilia y se muestran
somnolientos durante el dia e insom-
nes durante la noche.

Generalmente duermen la siesta,
se duermen tarde a la noche, man-
tienen cortos periodos de suefio y se
despiertan varias veces a la madru-
gada, hasta que entre las4y las 5 de
la mafiana ya estan completamente
despabilados. Este ritmo de suefio se
mantiene durante anos y significa un
serio trastorno en el quehacer diario
de la familia. Estos problemas del
comportamiento parecen correlacio-
narse con el ritmo invertido de secre-
cién de melatonina. #*
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I actualidad

MUTUA MADRILENA, CONDENADA
A PAGAR UNA PENSION VITALICIA
A UNA NINA QUE QUEDO

TETRAPLEJICA

La Audiencia Provincial de Jaén dict6 en
mayo una sentencia pionera que abre la
puerta a que las victimas de accidentes de
tréfico con lesiones graves sean indemni-
zadas de por vida, después de imponer a
Mutua Madrilefia Automovilista la obliga-
cion de satisfacer a la victima una pension
de 4.000 euros mensuales, que aumentara
anualmente segun el IPC, ademas de una
indemnizacion de 1.031.801,87 euros.

En junio del afio 2005, una nifia que
entonces contaba con tan sélo dos afios
de edad quedo tetrapléjica con motivo de
un accidente de trafico ocurrido en la
N-322, una de las vias con mayor sinies-
tralidad de Espafia. Segtn explica el abo-
gado Marcial Polo Rodriguez, que ha
defendido los intereses de la menor, la
sentencia es pionera porque, aceptando
parcialmente las peticiones formuladas, se
acoge a la posibilidad, prevista en la ley
que regula las indemnizaciones por acci-
dentes de tréfico, de sustituir una parte de
la indemnizacién que le podria correspon-
der a la victima por una renta vitalicia.

La cantidad no esta sujeta a ningin
limite de tiempo, con la finalidad de que el
coste de las mdltiples necesidades asis-
tenciales de toda indole que la nifia preci-
sard durante el resto de su vida, quede
cubierto. En Espafia, las indemnizaciones
legalmente previstas para los casos mas
graves de lesionados en accidentes de tra-
fico, dificilmente llegan a alcanzar la suma
de 1.200.000 euros, incluso en las peores
circunstancias, cantidad muy inferior a la
prevista en paises como Francia, el Reino
Unido, o Alemania.

Sentencias como la recientemente dic-
tada por la Audiencia Provincial de Jaén, de
la que ha sido ponente el magistrado Rafael
Morales Ortega (y contra la que no cabe
otro recurso que el de Amparo ante el Tribu-

TERAPIA PARA
DISCAPACITADOS
FISICOS CON
LA WII

Unos estudiantes de Houston que estu-
dian en la Rice University han configura-
do la instalacién en la consola Wii para
crear una terapia para personas con dis-
capacidad, principalmente nifios.

Esta nueva terapia consiste en tablas
que funcionan como basculas, coloca-
das en fila sobre el suelo, mediante la
cual los pacientes juegan a un juego
segUn sus pasos. Se trata de una terapia
divertida para los nifios, de manera que
se les anima a hacerla.

Este sensor, llamado Wii Balance
Board, se utiliza en este caso con fines
terapéuticos, de manera que al jugar
a este juego se calcula la presion que
realiza el usuario en las tablas. El obje-
tivo de este juego consiste en un pasi-

Rob Summers, un estadounidense paraplé-
jico desde que sufrié un accidente de trafi-
co en 2006, ha conseguido levantarse y
caminar gracias a una combinacion pione-
ra de estimulo epidural y entrenamiento. El
logro ha sido posible gracias a una investi-
gacion del Kentucky Spinal Cord Research
Center de la Universidad de Louisville
(EEUV) y de la Universidad de California
(EEUU), del que dio cuenta la revista médi-
ca The Lancet. Summers es capaz de man-
tenerse de pie durante varios minutos,
déndose él mismo el impulso muscular
necesario para hacerlo. Con ayuda de otras
personas también puede dar varios pasos
sobre una cinta para caminar y mover de
manera voluntaria las caderas, las rodillas,
los tobillos y los dedos de los pies. Ademas,
ha recuperado parcialmente el funciona-
miento de sus érganos sexuales y de su
vejiga, fruto de un tratamiento que implica
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UNA NUEVA TECNICA LOGRA

QUE UN PARAPLEJICO
CONSIGA LEVANTARSE

dos elementos fundamentales: la estimula-
cién epidural de la médula espinal y un
intenso entrenamiento fisico.

Los investigadores basaron su proyec-
to en la estimulacion eléctrica epidural con-
tinua y directa de la parte inferior de la
médula espinal del paciente, simulando las
sefiales que el cerebro transmite en condi-
ciones normales para iniciar un movimien-
to. El otro aspecto clave del trabajo fue
“reeducar” las redes neuroldgicas de la
médula de Summers para producir el movi-
miento muscular necesario para levantarse
y dar algunos pasos. Este proceso de entre-
namiento implicé mas de dos afios de tra-
bajo, tras lo cual al paciente se le implantd
quirtirgicamente en la espalda un dispositi-
vo de estimulacion eléctrica, responsable
de la voluntariedad de los movimientos. #

nal Constitucional), abren el camino, segtin
el despacho que ha defendido a la menor,
“para que las victimas de accidentes de tra-
fico que padecen graves secuelas incapaci-
tantes sean indemnizadas con dignidad, de Shriners Hospital de Houston, ya la
forma que, al menos, se cubra el coste de la esta utilizando.

llo por medio de las tablas que hace
que los usuarios practiquen dando
pasos mediante un videojuego. Es tan
buena la terapia que un hospital, el

asistencia que necesitan”. # - J

DIEZ CIUDADES ESPANOLAS
PODRAN RECORRERSE EN
BICICLETAS ADAPTADAS

La Fundacién También y Sanitas han puesto en marcha un programa inclusivo de ciclotu-
rismo que posibilita combinar la actividad fisica y el turismo entre las personas con dis-
capacidad. Gracias a ello, diez ciudades espafiolas contar&n con bicicletas adaptadas para
que las personas con movilidad reducida puedan disfrutar
de sus calles y monumentos.

Lugares y monumentos emblematicos como la Torre de
Hércules o la Avenida de La Marina en La Corua; el Paseo
de la Concha en San Sebastian; el parque del Agua en Zara-
goza; el paseo maritimo y las calles de una Barcelona multi-
cultural; la primera plaza rectangular de Espafia en Valladolid;
la catedral o el teatro romano de Malaga; el sol y los monu-
mentos de una ciudad que mira al mar como es Valencia; el
paseo maritimo de Cadiz, una de las ciudades mas antiguas
y ricas en patrimonio de nuestro pais; las maravillas que
encierra una ciudad como Sevilla o el legado histérico de
Toledo son sélo algunos de magnificos lugares que escon-
den todas estas ciudades y que podran ser descubiertos por
las personas con discapacidad mientras disfrutan del depor-
te adaptado. #
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MADRID ES LA PRIMERA CAPITAL
EUROPEA CON UNA OFICINA

DE TURISMO QUE LOGRA LA
CERTIFICACION DE AENOR

El delegado de Economia, Empleo y Participacion Ciu-
dadana, Miguel Angel Villanueva, recibi6 el certifica-
do AENOR de manos del Director General Adjunto de
AENOR, Avelino Brito, en el Centro de Informacion
Turistica de la Plaza Mayor, convirtiendo a Madrid en
la primera capital europea con una oficina de turismo
que logra la certificacion de Accesibilidad Universal
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que otorga la Asociacion Espafiola de Normalizacion
y Certificacion.

Para garantizar la accesibilidad en la entrada del
Centro se ha instalado un plano en altorrelieve con
indicadores de situacion —en espafiol, inglés y brai-
lle— de los servicios que se ofrecen; se han colocado
bandas de encaminamiento podotactil para las per-
sonas con discapacidad visual; se han dispuesto car-
teles indicadores de los diferentes servicios del
Centro de Turismo en graffas con grandes caracteres,
contraste cromatico y en braille, y se ha establecido
un punto de atencién presencial en lengua de signos
espafiola, que funciona en todo el horario completo
del Centro de Turismo los 365 dias del afio.

La oficina ofrece un plano en altorrelieve con indi-
cadores de situacion en espafiol, inglés y braille, un
punto de atencién presencial en lengua de signos espa-
fiola funciona en horario completo los 365 dias del afio
y el mobiliario de apoyo isquidtico ayuda a personas
con movilidad reducida. Ademés se ha instalado un
bucle magnético para la eliminacion de ruidos ambien-
tales dirigido a personas con resto auditivo y se usa
mobiliario de apoyo isquiatico para personas con movi-
lidad reducida. EI personal de atencién e informacion
turistica recibe una formacién adecuada para satisfacer
las necesidades de comunicacion de todas las perso-
nas que visitan el Centro de Turismo. #

23



reportaje

24

JOSE RAMON CAAMARIO

114 por el afio 1563,

bajo el reinado del

monarca Felipe Il, se

colocé la primera pie-
dra del conjunto arquitecténico desti-
nado a albergar la tumba de su
padre, Carlos V, fallecido un afio
antes; pero no fue hasta 1584 cuan-
do finalizé la construccién de la que
hasta hoy ha sido la morada del
difunto Emperador. Desde ese mismo
momento, la riquisima coleccion artis-
tica que alberga el Monasterio de San
Lorenzo de El Escorial ha sido el des-
tino de visita de millones de personas,
pero no ha sido hasta el pasado mes
de abril cuando la considerada en su
dia Octava Maravilla del Mundo, se
convirtié en un lugar de peregrinaje
universal cuando se adaptaron casi
todas sus instalaciones para personas
con movilidad reducida.

La adaptaciéon de este monu-
mento, ubicado en plena Sierra de
Guadarrama, ha sido la primera
restauracion integra y global que se
ha hecho de un Real Sitio, aunque
Patrimonio Nacional ya habia aco-
metido actuaciones puntuales ante-
riormente en otros lugares. “Creo
que el patrimonio cultural tiene que
estar abierto a toda la sociedad, y a
pesar de las dificultades inherentes
a las circunstancias y caracteristicas
de estos edificios, es algo en lo que
tenemos que esforzarnos. Esto ha
sido un ejercicio espléndido para
seguir en esta misma linea”, asegura
Luis Pérez de Prada, arquitecto de
Patrimonio Nacional, quien junto a

EL ESCORIAL, patrimonio
de todos y para todos

Carlos Rojas, arquitecto del Real
Patronato sobre Discapacidad, y con
la ayuda de la Fundacién ACS, hicie-
ron posible la accesibilidad en este
monumento del siglo XVI.

Antes de la restauracion acometi-
da por estos dos arquitectos, el
Monasterio solamente era visitable
en un porcentaje minimo (la Basilica
y las Salas alrededor del Claustro
Principal, las Salas Capitulares y la
Iglesia Vieja) por aquellas personas
con problemas de movilidad, con el
inconveniente ademas de tener que
realizar la visita desde un acceso ina-
decuado, pues habia que atravesar
zonas especiales con el auxilio de
personal de Patrimonio Nacional.
Ademas, la asistencia a los oficios
religiosos estaba “vetada” a las per-
sonas con discapacidad, al estar
cerrado el camino.

accesibilidad

Por ello, y como indicaba Carlos
Rojas, “la actuacién gir6 en torno a
dos vertientes: permitir la entrada en
la Basilica con total y absoluta auto-
nomia, y procurar que el trayecto que
vayan a hacer las personas con disca-
pacidad sea lo més similar al recorrido
general de la visita guiada”.

De esta forma, con esta interven-
cién se han hecho también accesibles
zonas de una exquisita belleza y un
incalculable valor histérico como son
la Real Biblioteca, los Museos de
Arquitectura y de Pintura, el Palacio
de los Austrias o las Salas de Investi-
gadores, hasta alcanzar mas de un
90% de su superficie.

La primera dificultad a la hora de
afrontar esta pionera obra fue bus-
car la proporcién entre el respeto a
un bien histérico tan importante y la
mejora en la accesibilidad, un reto
en el que la reversibilidad cobré una
un enorme protagonismo. Tal y
como recordaba Pérez de Prada, “es
una condiciéon fundamental en la
restauracion moderna. Cualquier
cosa que hagas, debes procurar que
las generaciones que vienen detras

Izquierda, mecanismo de oruga para acceder

a la planta semis6tano del Monasterio.
Abajo, entrada al Patio de Coches.
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nuestra puedan eliminar esa actua-
cién y recuperar el estado original™.

Con ese espiritu se construyeron
las rampas que permiten la entrada
alazona de venta de billetes para la
visita, en la fachada norte, y por otro
lado al Patio de Reyes, antesala de la
Basilica, donde se ha instalado una
rampa que permite salvar los siete
peldafios que separan el zaguan del
portico del templo.

La intervencién en esta zona sal-
vo6 el primer escollo al garantizar el
acceso con plena autonomia a uno
de los escenarios mas espectaculares
del recinto, pero es durante el reco-
rrido de la visita por el resto de las
dependencias del Monasterio cuan-
do se hacen evidentes las dificulta-
des a la hora de elegir la mejor
alternativa para garantizar la accesi-
bilidad. “Hay que partir un poco del
sentido comun y analizar punto por
punto, cada uno de los cuales se
aborda de una manera diferente,
siempre bajo esa premisa de respeto
a los espacios y a los materiales”,
afirma el arquitecto de Patrimonio
Nacional.

Mientras que la entrada al Patio
de Coches se realiza a través de una
combinacién entre una rampa de
seis metros para el primer tramo de
escaleras y una plataforma elevado-
ra que salva los otros tres peldafios,
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El Monasterio de El Escorial fue considerado en su momento la Octva Maravilla del Mundo. Miniaturas:

izquierda, Museo de Arquitectura; centro, Galeria de Batallas; derecha, vista del coro de la Basilica.

es a través de un elevador hidrauli-
co como las personas con movilidad
reducida pueden alcanzar la plantas
primera y segunda del monasterio.

Carlos de Rojas cuenta como
“aprovechamos una zona que antes
se usaba de almacén para instalar un
ascensor sin foso. Se trata de un
lugar que se incendié a mediados del
siglo XX, sin una béveda que pudié-
semos romper y si un forjado. Ade-
mas, hay que tener en cuenta que
los elementos repuestos en un
momento posterior pierden ese
valor histérico y podemos actuar mas
facilmente™.

A partir de aqui el recorrido que
se abre ante los ojos del visitante
agrada por su buen gusto e impac-
ta por su grandeza, con la Galeria de
Batallas, el Palacio de los Borbones,
la Real Biblioteca y la sala de Archi-
vos. En este punto, la necesidad obli-
g6 a los arquitectos a gratificar a las
personas con discapacidad con el pri-
vilegio de verse obligados a pasar
por el imponente coro de la Basilica,
que ademas ofrece una vista eleva-
da de ésta de la que no goza la visi-
ta general.

De nuevo en la planta baja, y al
final de dos plantas decoradas con
tapices, una escalera de dos tramos
comunica con la planta semisétano
del Monasterio, donde se encuentran

el Museo de Arquitectura y el Museo
de Pintura, al que se accede a través
de una rampa para visitar directa-
mente el jardin. Para sortear las esca-
leras se ha optado por un mecanismo
de oruga que usaran los guias, aun-
que de momento una persona ha
sido contratada para hacer este tra-
bajo mientras éstos se acostumbran al
manejo de esta ayuda técnica.

“¢Por qué no fuimos a otras alter-
nativas que son mejores a efectos de
accesibilidad?, se pregunta Pérez de
Prada. “Una razén es la seguridad,
son escaleras muy estrechasy un ele-
mento fijo ahi pondria en riesgo un
desalojo, ya que es una salida de
emergencia. Por otro lado, tendria-
mos que hacer una serie de taladros
importantes sobre los muros de pie-
dray el peldafio, lo que motivé esa
opcion”.

De una manera o de otra, la posi-
bilidad de que el colectivo de per-
sonas con discapacidad pueda
disfrutar del rico patrimonio nacio-
nal es ya un logro en si mismo. El
Monasterio de San Lorenzo de El
Escorial es el ejemplo de cémo, sin
dejar de reivindicar una cultura
cotidiana para todos, la capacidad
de hacer accesible los Reales Sitios
lo convierte en una visita obligada.
Proxima parada: El Real Monasterio
de Santa Clara de Tordesillas. #
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EXCELENCLA
ELRCHEA

FAMMA OBTIENE EL SELLO
DE EXCELENCIA EFQM

FAMMA Cocemfe Madrid ha obtenido su sello de
excelencia, con el que adquiere su compromiso de
trabajo hacia una mayor calidad con respecto al ren-
dimiento general de la organizacién interna 'y en el
desarrollo dentro de sus procesos de trabajo. Reci-
be el Sello de Excelencia EFQM, un importante cer-
tificado concedido por el Club de Excelencia en la
Gestion, propietario de este modelo de gestion en
nuestro pais. #

FAMMA Y FUNDACION LA CAIXA,
UNIDOS POR LA INTEGRACION LABORAL
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Por cuarto afio consecutivo, FAMMA Cocemfe Madrid ha firmado un convenio de
colaboracion en virtud del programa INCORPORA de la Fundacién La Caixa para
la prospeccion empresarial y la insercion laboral de personas con discapacidad.
Con la renovacion del acuerdo, FAMMA seguird formando parte de una red social
que centra su actividad en la atencién a personas pertenecientes a colectivos
especialmente fragiles.

El acuerdo permitira dar continuidad a un servicio esencial como es el de la
orientacion laboral personalizada, mediante el disefio y la elaboracién con el
demandante de empleo de un itinerario ocupacional: el plan de formacién y
empleo. Ademas, el programa INCORPORA cuenta con un aspecto innovador
como es el de, paralelamente al trabajo con las personas beneficiarias, apoyar a
las empresas a la hora de contratar a personas con discapacidad. #

ARRANCA

cientemente complicada.

LA CAMPANA
‘SUMA'Y SIGUE’
PARA QUE SE
RESPETEN LAS

FAMMA—Cocemfe Madrid ha puesto en marcha una nueva cam-
pafia de sensibilizacién ciudadana, dirigida a los automovilistas
en general, en la que se les pide su colaboracion para dejar libres
las plazas de aparcamiento reservadas a las PMR (Personas con
Movilidad Reducida). La utilizacién no autorizada de estas plazas
por parte de personas sin discapacidad es una de las reiteradas
quejas que se reciben en la Federacion y que, incluso, provocan
altercados entre los implicados. La sociedad tiene que darse
cuenta que una plaza reservada no es ni un privilegio ni un pre-
mio para una persona con discapacidad. Sencillamente es un
medio de facilitar la vida a alguien que, de por si, ya la tiene sufi-

LA DISCAPACIDAD PIDE
REFORZAR EL TEJIDO
ASOCIATIVO A TRAVES

DEL FORO “SABER DE TI”

Alrededor de cien personas acudieron al Centro de
Recuperacion de Personas con Discapacidad de Valle-

PLAZAS cas para participar en la tercera edicién del foro “Saber
RESERVADAS de ti”, organizado por la Federacion de Asociaciones de
A PMR Personas con Discapacidad Fisica y/o Organica de la

Comunidad de Madrid, FAMMA-Cocemfe Madrid, para
que el colectivo tuviese un contacto directo con la orga-
nizacién y pudiese elevar sus quejas acerca de los temas
cotidianos que les afectan en su dia a dia.

Los logros y avances obtenidos por el colectivo,
ademas del conocimiento por parte de las personas con
discapacidad de la posibilidad de acceder a una mayor
cantidad de beneficios, dejaron clara durante el encuen-
tro laimportancia del tejido asociativo a la hora de recla-
mar medidas a adoptar por parte de la Administracion.
Ademés, la diversificacion del encuentro permitié abor-
dar importantes temas como la potenciacion de la auto-
nomia personal, la lucha contra la sobreproteccion

familiar, el acceso al empleo o la Ley de Dependencia. #
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_ FAMMA HACE
PUBLICO EL ESTUDIO
‘MUJERES Y
DISCAPACIDAD:
NECESIDADES
Y FORTALEZAS'

La Universidad Complutense de Madrid fue el
lugar escogido para la presentacion del estu-
dio “Mujeres y Discapacidad: Necesidades y
Fortalezas”, una iniciativa surgida gracias a la
colaboracion de FAMMA-Cocemfe Madrid y la
Fundacién Vodafone Espafia, y que tiene como
meta obtener una imagen lo més cercana
posible a la realidad cotidiana de este colecti-
vo, para asf analizar y comprender su situa-
cién desde su propio punto de vista.

El acto comenzé con la intervencién de
Javier Font, presidente de FAMMA, y durante
su transcurso también se escucharon las pala-
bras de D? Yolanda Martin, Vicepresidenta del
Consejo General de la ONCE, D? Covadonga
Ldpez, vicerrectora de la UCM, D. José Luis
Ripoll, presidente de la Fundacién Vodafone
Espafia, y de la Excma. Sra. D® Engracia Hidal-
go, Consejera de Familia y Asuntos Sociales
de la Comunidad de Madrid, quien fue la
encargada de clausurar el evento.

Hidalgo abogd por la creacién de “una
nueva imagen lejos de los estereotipos y que
permita a estas mujeres ser las protagonistas
de su proyecto de vida y de su propio bienes-
tar”. La presentacion del estudio se constitu-
ye como el punto de partida para la
elaboracién del Libro Blanco sobre las nece-
sidades de las Muijeres con Discapacidad de
la Comunidad de Madrid.

El estudio revela que la visualizacion de
este sector de la poblacién es minima a pesar
del nimero extremadamente apreciable de
personas que incluye”.
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BBVA
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FUNDACION VODAFONE ESPANA

Y FAMMA FIRMAN UN CONVENIO

PARA LA PUESTA EN MARCHA DEL
PROGRAMA PREDIS

Conscientes de la importancia de lograr la efectiva y real reinsercion de
los internos con discapacidad en las prisiones de la Comunidad de
Madrid, FAMMA y Fundacién Vodafone Espafia han firmado un convenio
de colaboracién para la puesta en marcha de PREDIS (Programa de Rein-
sercion para Internos con Discapacidad).

La Fundacién Vodafone Espafia colaborara econémicamente para el
desarrollo del proyecto, y en concreto en el curso de Nuevas Tecnolo-
gfas, intervencién enmarcada en el itinerario de Insercién Laboral. Este
curso se desarrollara en el Aula Digital, un espacio especializado y dirigi-
do a la alfabetizacion digital. #

INTEGRA BBVA PREMIA LA LABOR
DE FAMMA CON SU PROGRAMA
DE REINSERCION
SOCIOLABORAL
PREDIS

El reconocimiento obtenido en la tercera edicion del Premio INTEGRA de
BBVA ha puesto en valor el trabajo desarrollado por FAMMA-Cocemfe en
su lucha por mejorar las condiciones de todas y cada una de las perso-
nas que conforman el colectivo de la Discapacidad, esta vez gracias al
proyecto PREDIS, el Programa de Reinsercién Sociolaboral para Perso-
nas con Discapacidad, dirigido a los presos de la Comunidad.

El presidente de la Federacion, Javier Font, se ha mostrado “entusias-
mado por una noticia que nos da todavia méas ganas para continuar con
este proyecto, con el que nos hemos propuesto cambiar por completo las
condiciones de estas personas, que por motivos como el desconocimien-
to de sus derechos o la nula formacion del personal penitenciario orien-
tada a personas con discapacidad, veian muy mermadas sus condiciones
de vida en prisién”.

Este innovador programa se puso a andar a comienzos de este afio,
después de que la Federacion se hubiera hecho eco tiempo atras de las
dificultades de los internos de la regién en sus diferentes facetas disca-
pacitantes. #
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El Comité de Entidades Representan-
= tes de Personas con Discapacidad de
la Comunidad de Madrid, CERMI
Comunidad de Madrid, presenté un documento a los partidos politicos madrilefios
concurrentes a las elecciones municipales y autonémicas, que bajo el nombre “El Valor
del Compromiso” incluye 181 propuestas de actuacion en torno al sector de la Disca-
pacidad. EI documento esta dividido en diferentes &mbitos en los que los politicos
deberfan actuar, pero incluye varias propuestas marco entre las que destaca una mayor
implicacion y participacion de la Federacion Madrilefia de Municipios. Ademas, el
empleo, la accesibilidad universal, la educacion o la salud son algunos de los entor-
nos en los que el CERMI Comunidad de Madrid cree que los partidos politicos debe-
rian desarrollar més politicas orientadas al colectivo de personas con discapacidad.

CERMI Comunidad de Madrid expres6 su agradecimiento ante el compromiso
demostrado por el alcalde madrilefio, Alberto Ruiz Gallardén, quien anuncié cambios
en los requisitos para optar a la Tarjeta Azul, lo que permitird que entre 80.000 y
100.000 personas con discapacidad puedan volver a beneficiarse de este titulo de
transporte. A partir de ahora, junto al requisito de tener al menos una discapacidad
del 33%, sélo se tendra en consideracion los ingresos personales de la persona con
discapacidad, que en ning(in caso podréan superar en tres veces la cuantia del IPREM,
y no la renta de la unidad familiar como se hacia anteriormente.

CERMI Comunidad de Madrid rechaz6 las inadmisibles decla-
raciones vertidas por el presidente popular de la diputacion
valenciana, Alfonso Rus, en las que evidencié un total menos-
precio al colectivo de personas con discapacidad durante el
acto inaugural de una obra publica en el municipio de Ontin-
yent, que no esté adaptada a las personas con discapacidad fisica, ya que los pasos
que se han hecho para llegar a la orilla del rio son de escaleras. Posteriormente,
lejos de corregir sus palabras, se dirigi6 a los presentes afirmando: “A ver cémo
arreglamos esto, que no le hemos puesto un ascensor a los pobres minusvalidos”.

El Comité quiso extrapolar su queja a los comentarios de todos los lideres poli-
ticos, a quienes se les debe exigir una especial mesura en sus declaraciones y un
extremo respeto a la sensibilidad de todos los sectores debido al mayor impacto,
repercusion e influencia que tienen sus palabras en el imaginario colectivo, dada la
publicidad y difusion que de ellas se realiza.

entidades FAMMA

ASHEMADRID,

La Comunidad de Madrid ha condecorado a
la Asociacion de Hemofilia madrilefia, Ashe-
madrid, con la Placa de Plata por impulsar y
promover la toma de conciencia por parte de
la sociedad, organismos e instituciones en la
mejora de la calidad de vida de las personas
con hemofilia desde el punto de vista médi-
co-sanitario, social, educativo y profesional.

ASION

El premio “J6venes emprendedores sociales
2010”, que otorga la UEM, ha reconocido al
Proyecto Taller de fotografia para adolescen-
tes enfermos de cancer, un proyecto de auto-
ayuda entre jévenes afectados, desarrollado
por ASION (Asociacion Infantil Oncoldgica)
en cuatro Hospitales de Madrid, La Paz, Nifio
Jesus, Ramon y Cajal y Gregorio Marafién.
La sensibilidad de estos voluntarios y de los
nifios participantes ha quedado reflejada en
el libro que se editard préximamente y que
recogera las mejores imagenes realizadas.

ALCER

Esperanza Aguirre entregd la placa de plata
de la Comunidad a la Asociaci6n para la
Lucha Contra las Enfermedades Renales,
entidad que vio asf recompensada su labor
de asistencia a los enfermos renales y a sus
familias, su trabajo de prevencion de la
enfermedad renal y por la concienciacién
constante a la sociedad sobre la importan-
cia de la donacién de 6rganos, y por su
labor conjunta con las instituciones para la
mejora de la calidad de vida del paciente
renal, haciendo especial mencién en los tra-
tamientos de diélisis.
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CORTEO,

EN ALGUN LUGAR

ENTRE EL CIELO
Y LA TIERRA

La fama que se ha granjeado el Circo del
Sol como adalid del circo contemporaneo
desde su creacion en 1984 es suficiente
para que la oferta cultural de cualquier pais
que albergue alguno de sus espectaculos
gane en calidad y prestigio. Desde el pasa-
do cuatro de abril, un desfile lleno de ale-
gria producto de la imaginacion de un
payaso recorre algunos puntos de nuestra
geografia para que cada noche 2.600 perso-
nas disfruten de su grandeza.

La propia compafiia define Corteo como
“un espectaculo que combina la pasion de
los actores con la elegancia y la fuerza de
los acrébatas para que los espectadores se
sumerjan en un mundo teatral y misterioso
que mezcla la diversion, la comedia y la
espontaneidad”.

El protagonista de la historia es un paya-
so muerto, a cuya despedida acude un sinfin
de extravagantes personajes que de alguna
manera formaron parte de su vida. Mujeres
enamoradas, un virtuoso silbador, titiriteros,
caballos de pantomima,...se retinen para
rendirle tributo en un fantéstico funeral.

El espectéculo se desarrolla en una gran
carpa, la Grand Chapiteau, con un escena-
rio central en su interior con butacas a
ambos lados, de manera que la audiencia
puede ver a los artistas al mismo tiempo
que disfruta de la vision que el actor tiene
de los espectadores. La escenografia ha
corrido a cargo de Jean Rabasse, con una
extensa trayectoria profesional en la danza,
el teatro y el cine, quien se inspir6 en el tra-
bajo de pintorgg,como Willette o Picasso
para realizar su disefio.

El éxito que la representacion ha cose-
chado en Madrid ha llevado al Circo del Sol
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aplantearse la instalacion de un espectacu+  de e todos nosotros. La musica, lirica
lo permanente en la ciydad. Como cuentd y picara mente, lleva a Corteo a tra-

Adrién Gonzalez, directorge Relaciongs
Publicas, “con alrededor de 200% fa-
das vendidas para las actuaciones (de
Madrid, hemos alcanzado los mejores
resultados desde que la compafiia vino p
primera vez a Espafia. En noviembre llega-'
ré el montaje Zarkana, que se quedara tres
meses. Ahi es cuando comprobaremos si
la ciudad puede acoger de forma continua
al Circo del Sol, lo que implicaria, por ejem-
plo, construir un nuevo teatfo”

Pero el camino que dis@urre Corteo no
termina aqui. El pasado 46 de junio el g
espectéculo hizo parada en
permanecera hasta el 10 de jdlio, para con- i
tinuar su periplo en Alicante, del 28 de juligs

L
L g
lencia, donde &5 ;

vés de una celebracipn atemporal en la que
la ilusién se burla de'g realidad.
NEN

n_‘

al 28 de agosto, y Sevilla, entre el 8 de sep= J

tiembre y el 9 de octubre. #

Cualquieg#persona puede acudir a la
representaa&in todas y cada una de estas
ciudadeg, ya que en un esfuerzo por garan-
tizar lajfccesibilidad a los espectadores con
necesiflades especiales, el Circo del Sol ha
habilitado una zona en la Grand Ghapiteau
para el acceso con silla de ruedasZAdema’s,
tanto la persona con discapacidad como su
acompariante recibiran un descuento en las
entradas.s,_

Asi, a través de una mezcla de lo gran-
de y lo pequefio, lo ridiculo y lo tragico, de
la magiagge la perfeccion y el encanto de lags
imperfeccion, el espectaculo pone de mani-
fiesto lafflierza y la debilidad del payaso, asf®
como su sabiduria y su delicadeza para ilus-
trar esa porcion de humanidad que reside
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JOSE RAMON CAAMARO

afios en Madrid y licenciado en
psicologia, es actualmente
presidente de la Federacion
Madrilefia de Deportes de Paralisis
Cerebral. Anteriormente fue
subcampedn paralimpico y
seleccionador nacional de boccia.

(Como animarfas a cualquier perso-
na con discapacidad a la practica del
deporte?

El deporte es una actividad que llena
un amplio porcentaje de tiempo libre y de
ocio, lo que provoca placer y una mejor
salud fisica. Ademas, en las personas con

El miedo se ha valido siempre de diferentes mecanismos para instalarse en el

interior de los seres humanos, y es en muchas ocasiones a través del circulo
mas cercano a la persona con discapacidad como se convierte en un
obstéaculo a la hora de emprender nuevas actividades. Entre ellas, el deporte
ocupa un lugar destacado si nos referimos a la integracion social; y en este
contexto, la sobreproteccion actiia como una barrera mas, en este caso
mental, que impide a este colectivo acercarse a esa anhelada igualdad.

Alvaro Diaz practica el hockey sobre silla de ruedas, y constituye un claro
ejemplo de coémo el empujén de una familia puede convertirse en
fundamental, cuando nos comenta que “incluso he llegado a jugar con una
escayola puesta recién operado porque mi madre me ‘obligé’ a ello”.
También Lola Ochoa y Alvaro Galan, grandes figuras del deporte de personas
con discapacidad, deben en parte a sus méas allegados los logros que hasta
ahora han alcanzado. Los tres son la personificacion de un trabajo bien

hecho. Un trabajo de todos.

discapacidad puede ser un complemento
a la rehabilitacion funcional, tanto de varia-
bles psicoldgicas como de fisicas, mejo-
rando habilidades como la destreza de la
silla de ruedas, o fomentando las relacio-
nes sociales.

¢ Qué papel juega la familia en este
proceso?

La familia puede ser un objeto facilita-
dor u obstaculizador, y esa percepcion de
que la persona necesita un apoyo hace que
se vea agrandado el sentimiento de estar
siempre pendiente de él. En mi caso, mi
familia enseguida comprendi6 que para mi
significaba entrar en contacto con personas
iguales, lo que me enriquecia, ya que como
adolescente tienes esa necesidad de sentir-
se pertenecer a un grupo de iguales.

¢Por qué decidiste practicar boccia?

En la boccia sélo tienes que estar senta-
doy lanzar la bola con precision, por lo que
era el que mas se ajustaba a mis caracte-
risticas psicoldgicas y fisicas, ya que para
mi coordinacién motriz no implicaba un
gran esfuerzo como es el baloncesto o el
tenis. Ademas, a mi me gustan mucho los
deportes de estrategia.

¢Cudles son los retos del deporte
madrilefio de parélisis cerebral?

Actualmente el principal reto es promo-
cionar la préctica deportiva en toda la CAM,
ya que hay muy pocas personas en la

region con lesion o pardlisis cerebral prac-
ticando deporte de forma continua. A nivel
competitivo intentaremos aportar a la selec-
cién espafiola el mayor niimero de depor-
tistas para los juegos paralimpicos de
Pekin. Dos o tres deportistas para nosotros
serfa un suefio. Ademas, como nuevo pre-
sidente de la Federacién me gustaria con-
solidar una estructura mas o menos
solvente y sélida, con una incipiente estruc-
tura profesional.

Participas en la creacion de escue-
las deportivas en la CAM, ;c6mo crees
que esta siendo su evolucion?

Las escuelas deportivas tienen que
cumplir un doble objetivo: formar personas
y deportistas. En Madrid ha habido un
aumento significativo en los dltimos diez
afios, pero ahora con la crisis es mas dificil
de mantener y abrir nuevas escuelas.

¢Coémo ves el deporte espafiol a
nivel formativo?

Para mi hay un problema en el deporte
nacional, y es que siempre necesitamos
tener un referente. En Espafia se abusa
mucho del modelo porque necesitamos un
supercrack para que un deporte exista y
tenga repercusion. Ademés, muchas veces
el dinero se utiliza para lanzar a un solo
deportista, en lugar de fortalecer toda la
base. A mi me gusta mas el modelo fran-
cés, que no necesita de un superclase pero
son constantes. #
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Espafia de tenis sobre silla de
ruedas. Deportista paralimpica,
con 14 afios sufrié una caida que
la dej6 parapléjica, algo que no le
impidi6é continuar practicando

este deporte.

¢Es méas dificil dedicarse al deporte con
discapacidad sin haber nacido con ella?

No creo que sea cuestion de haber naci-
do con o sin discapacidad, sino de si te gus-
ta o te ha gustado hacer deporte, como es
mi caso. Si eres deportista, seguirds
haciendo deporte, aunque tengas que adap-
tarte a hacerlo de otra forma.

;Crees que a la hora de ‘lanzarse”
existen en ocasiones obstaculos por
parte de personas sin discapacidad que
trasladan sus propios miedos?

Por supuesto. Incluso muchas veces la
gente ni sabe que se pueden practicar
muchos deportes desde una silla de ruedas
0 con alguna amputacién, o cualquier otro
tipo de discapacidad. No lo han visto nun-
cay no se lo pueden imaginar.

¢Como valorarias la situacion del
tenis sobre silla de ruedas en Espafia?

Creo gue estamos actualmente en nues-
tro mejor nivel. Prueba de ello son los pues-
tos conseguidos en la reciente Copa del
Mundo por Equipos que se ha disputado en
Sudéfrica. En categoria femenina, hemos
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logrado el sexto puesto, en masculina el
décimo, y en juniors se ha logrado el primer
puesto del mundo. Por otro lado, a nivel
organizativo, ha mejorado muchisimo, ya
que contamos con un calendario nacional
de 20 torneos anuales, seis de ellos también
internacionales. Ademés, cada vez hay mas
jugadores con licencia y muchos més juga-
dores que competimos a nivel internacional.

(Cuéles son tus previsiones para las
préximas Paralimpiadas del afio 2012?
Mi objetivo es el conseguir la clasifica-
cion directa para Londres 2012, los que

Alvaro Diaz nacié en Madrid hace
16 afios. Con tan s6lo un afio
practicando el hockey sobre silla

de ruedas en el club José
Caballero de Alcobendas, ya forma
parte de la seleccién nacional.

¢Como es que decidiste empezar a
jugar al hockey sobre silla de ruedas?

Yo practicaba tenis anteriormente, pero
al ver que el hockey lo podian practicar
desde discapacitados graves hasta cual-
quier persona que supiera manejar una
silla eléctrica, crearon el equipo y me picd
un poco la curiosidad. Yo en teoria era
defensa, pero hubo un dia en el que nin-
gun portero de los que teniamos pudo
venir, y como era al Unico al que le valia su
camiseta, me puse yo, lo hice bieny a par-
tir de ese dfa continué en esta posicion.

¢Recuerdas el dia que te llamaron
parair ala seleccion?

Si claro, fue en febrero. Yo fui a la pre-
seleccion en el Centro de Alto Rendimien-
to de San Cugat del Vallés pensando que
no me iban a coger, porque habia gente
muy buena. Cuando dijeron mi nombre
dentro de la lista me senti muy contento
porque el trabajo en el campeonato y en
los entrenamientos habia dado sus frutos
y se habia visto recompensado.

¢Qué diferencias existen con el
hockey tradicional?

deportes

serfan mis terceros Juegos Paralimpicos
consecutivos. Por otro lado, creo que 2011
y 2012 van a ser grandes afios para el tenis
en silla de ruedas espafiol.

;Crees que llegara un momento en
que el seguimiento se acerque al del
deporte sin discapacidad?

Creo que si, que cada vez el seguimien-
to serd mayor, se ha mejorado mucho en
este aspecto y espero que se acerque al del
deporte sin discapacidad, que la gente sepa
que hay muchos deportes que se pueden
practicar. #

Los partidos son dos tiempos de vein-
te minutos cada uno, y una diferencia es
que nosotros podemos pedir tiempo téc-
nico para arreglar cualquier deficiencia de
la silla. También contamos con una regla
que marca la diferencia para los porteros,
que impide al resto de jugadores meterse
en el drea.

;Qué notas que le falta a este
deporte en Madrid cuando vas a entre-
nar a Catalufia?

Ademas de alglin stick méas de mano,
nos falta mas técnica y mas juego, pero
eso se puede conseguir a lo largo del
tiempo. Lo que ocurre es que la diferencia
con las sillas es abismal, ya que las suyas
son mas potentes y competitivas. Por
ejemplo yo necesito una mayor velocidad
de respuesta para los giros, porque por
ejemplo a veces los rivales pasan por
detrés de la porteria, y yo necesito dar la
vuelta rpidamente. #
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reportaje

buque escuela

El comienzo de una
travesia con billete
para la discapacidad

JOSE RAMON CAAMARO

“Todo se cura con agua salada: con
sudor, con lagrimas y con la mar”.
Ninguna frase mejor que ésta de la
escritora danesa Isak Dinesen, en
cuya autobiografia se inspir6 la peli-
cula Memorias de Africa, para ilus-
trar lo que la historia que sigue a
éstas lineas quiere contar. El colecti-
vo de personas con discapacidad
lucha a diario para alcanzar mas y
mas cotas en.su vida cotidiana en las
ciudades y en el medio rural. Ahora,
y gracias al buque escuela Gure Izar,

- este sector de la sociedad puede
comenzar a pensar en abrir horizon-
tes a través del conocimiento directo
de mares y océanos.

Basado en el proyecto britanico
de la Jubilee Sailing Trust, que opera
dos barcos con fines similares, el
Gure izar, Nueva Estrella en vascuen-
ce, procede de una bonitera del can-
tabrico y se transformé en una
carpinterfa de la ribera del Bermeo,
finalizandose su construccion en el
Astillero BCN de Erandio. Tras esta
actuacion, se convirtio en un bergan-
tin goleta de dos palos y casco de
madera, con 39,40 metros de eslora
con bauprés y capacidad para una
dotacion de 32 personas, compuesta
por ocho tripulantes y hasta 24 per-
sonas ajenas a la tripulacion.

Esta remodelaciéon tomé un regus-
to a universalidad, plasmado en la
adaptacion de dos camarotes y de
algunas cubiertas del barco para el
desplazamiento de personas con dis-
capacidad, con la posibilidad de
incorporar a una tercera persona a
través de una pequefia remodela-
cién de uno de los camarotes.

Todo ello para crear una escuela
maritima para que las personas con
discapacidad, las de riesgo de exclu-
sion social, aquéllas con pocos
recursos econémicos y los mayores
aprendan la teoria y la préactica de
la navegacién, ademas de la fun-
cién social que tiene la mar en la
sociedad espafiola, con unas conno-
taciones especiales que se escapan
de los libros.

El proyecto no sélo se dirige a per-
sonas con discapacidad motriz, sino
que la intencién es instalar avanza-

dos sistemas dirigidos a personas con
discapacidad visual y auditiva, como
radares sonoros para que sepan
exactamente su posicién o hacia
dénde se dirige a la hora de manio-
brar el buque. También pretende
convertirse en un laboratorio de
pruebas tecnoldgicas orientadas a
las tecnologias de la informacion.

A pesar de ello, presentado el 23
de abril de 2009, este navio podria
considerarse como un bonito
embriéon que todavia debe vivir para
formarse y educarse. Un momento en
una evolucién con grandes perspecti-
vas, limitada por las medidas de segu-
ridad y por una maxima que
acostumbra a cumplirse: de lo errores
se aprende. El capitan del barco, Can-
dido Couselo, explica como “cuando
nos dimos cuenta de algunas cosas ya
estaba hecho el barco, dentro del
espacio que nos ha quedado lo que
hemos intentado es que la persona
que tenga discapacidad pueda inte-
grarse con nosotros. Ten en cuenta
que no tenemos las ciudades total-
mente adaptadas, a priori mas senci-
llas, cémo para tener un barco, con
lo complejo que es de por si”.

LA VISITA

El pasado 20 de abril realicé una visi-
ta al buque, atracado en la ria de
Ferrol, junto a Maria, una chica que
se desplaza en silla de ruedas, y alli
nos recibieron el capitan del buque
y Sergio Rico, jefe de maquinas. Tam-
bién acudi6 el padre de Maria, dada

Revista Accesible

Un sistema de elevadores permite
el acceso a la proa.

la necesidad de que la persona con
discapacidad embarque con un
acompafiante, que durante la trave-
sia duerme en el mismo camarote.

El dia amanecié despejado, pero
poco antes de la cita el cielo comen-
z6 a descargar una intensa lluvia,
una colaboracién inesperada para
recordarnos las condiciones que
podriamos encontrarnos en alta mar.
Una vez alli, Maria tuvo que abando-
nar su silla de ruedas eléctrica, ya
que el barco cuenta con dos sillas de
ruedas manuales. Posteriormente
recalcé que era la primera vez que
estaba en un barco.

Nada mas atravesar la pasarela, el
acceso a la cubierta media se hace a
través de un puente alto con un
timén auxiliar, con la ayuda de un
estrecho elevador. En este punto
seria necesario algun tipo de plata-
forma que levantase a la persona
con discapacidad hasta una altura
suficiente como para poder contem-
plar las circunstancias reales que le
rodean mientras maneja este timén
cuando las condiciones climaticas
impidiesen el uso del principal.

Con una ligera dificultad se accede
aun pasillo flanqueado por una esca-
leray con los camarotes destinados a
las persona con discapacidad. “Exis-
ten muchas normas que te impiden
por ejemplo anchar ciertas zonas”,
comenta Couselo, “porque hay cier-
tos patrones que hay que cumplir”.

Ademés de estos camarotes, existe
otro susceptible de ser adaptado des-

www.accesible.famma.org

tinado al segundo de a bordo. Tam-
bién hay un bafio con la accesibilidad
perfectamente lograda, y un come-
dor con una salida a proa. En el cen-
tro de la cubierta se abre una amplia
escalera sin adaptar que comunica
con la cubierta inferior, donde estan
los camarotes de las personas sin pro-
blemas de movilidad y la lavanderia.
“Aunque abajo no existan camarotes
adaptados, esto no es disculpa para
que se nos quite la posibilidad de dis-
frutar de una cubierta entera”, recla-
ma Maria. Segin Ramoén Lépez,
patrono de la Fundaciéon Aulamar,
entidad responsable de esta aventu-
ra, “las escaleras estan preparadas y
son suficientemente amplias como
para instalar un sistema de salvaesca-
leras, pero en su momento nos
encontramos con limitaciones presu-
puestarias, y las cambiaremos cuando
tengamos presupuesto”.

Nos dirigimos de nuevo al exte-
rior, ante la imposibilidad de Maria
de ascender a la cubierta principal
por un fallo en el elevador. Alun asi,
una pequefia visual de la zona alta
del buque dejaba ver un espacio
amplio y adecuado para la movilidad
con silla de ruedas. El capitan discul-
po este percance argumentando que
“se trata de un sistema de microin-
terruptores que vamos a variar com-
pletamente, sin perder la seguridad
y de manera que sea lo més estanco
posible de humedad y salitre”.

Continuamos nuestra visita hacia
proa, y con la ayuda de dos elevado-
res mas espaciosos Maria pudo acce-

El bugue escuela cuenta con
arotes adaptados.

“En el centro de la cubierta se abre
una amplia escalera sin adaptar, que
comunica con la cubierta inferior...”

der al extremo delantero de la
embarcacion, donde incluso existe
una plataforma que permite ver la
mar bajo los pies.

En un futuro este mecanismo de
acceso a proa podria suprimirse eli-
minando todas las escalas y haciendo
cubiertas corridas. Esta actuacion
quedaria enmarcada en un conjunto
de mejoras que se acometeran des-
pués de que el barco empiece a fun-
cionar. El plan inicial es hacer salidas
cortas con colegios y personas con
discapacidad, aumentando la dura-
cién cuando el proyecto se dé a cono-
cer. Ademas, nunca en nuestro pais la
mar estuvo mas cerca para las perso-
nas con discapacidad. Pero la particu-
laridad del medio marino requiere
esfuerzos mayores para que este
colectivo pueda tener la opcién de su
disfrute. Maria concluye que “la acce-
sibilidad no es completa porque en
todo momento tienes que depender
de la ayuda de una tercera persona,
aunque no puedo comparar con
otros barcos, donde supongo que
también sucedera lo mismo”.

Como decia el capitan del barco,
“si no nos planteasemos el proyecto
como un principio que puede y debe
evolucionar yo creo que moriria. Si
estuviéramos diciendo que el barco
esta listo, terminado y todo perfec-
to nos estariamos equivocando tam-
bién. Creemos que permite empezar
a funcionar integrando a todo el
mundo, pero por supuesto que tie-
ne que evolucionar”. #
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