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UNA ENTIDAD IMPRESCINDIBLE EN TODOS LOS FOROS

== Carlos Diez Moro, Vicepresidente segundo de ANDADE.

Nada tiene que demostrar ANDADE
después de casi una década de existencia
para ser considerada imprescindible en
cualquier foro donde la amputacién vy,
sobre todo, las personas amputadas,
sean el centro de la investigacién, la ac-
cioén o el debate. Asi fue corroborado en
2015 por el Ministerio del Interior al
declararnos Asociaciéon de Utilidad Pa-
blica, siendo la tnica entidad a escala
nacional con probada y creciente activi-
dad. Dicha calificacién a la vez nos valo-
ra y obliga. Nos distingue y al mismo
tlempo nos pone en guardia, porque con
todos nuestros recursos, iniciativas y
talento reconocido hacemos posible to-
dos los dfas el cumplimiento de los obje-
tivos que nos hemos propuesto lograr en
los estatutos por los que nos regimos.

Desde 2008 hemos apoyado, informado,
asesorado, ayudado y guiado a las perso-
nas amputadas y a sus familias, sean so-
cios 0 no, representindolos ante la Ad-
ministracion y defendiendo sus Dere-
chos. Y perseveramos sin descanso para
promover la mejora de la calidad de vida
del colectivo de amputados en el dambito
de la atencién médica, la rehabilitacién y
las prestaciones ortoprotésicas. Lo he-
mos hecho a través de jornadas cientifi-
cas, foros y mesas de debate; llegando a
acuerdos y manteniendo un dialogo
abierto con administraciones publicas
(locales, autonémicas y centrales), enti-
dades como la nuestra, sin animo de
lucro, y con grandes empresas a nivel
estatal; promovemos estudios de investi-
gacién y formacidn, encuentros de
amputados; damos servicio, cercanfa y

participacién a nuestra masa social; y,
tenemos ya una proyeccién que va mas
alld de nuestras fronteras, con socios en
otros paises, participacién en eventos
internacionales (donde dejamos nuestro
testimonio y a la vez adquirimos mas
conocimientos) y contacto con entida-
des espafiolas y foraneas sin animo de
lucro que trabajan por y para las perso-
nas amputadas. Esta labor tiene su refle-
jo en la necesaria visibilidad en Internet
y las redes sociales, asi como creciente
presencia en los medios de comunica-
cién.

Por ello nos sentimos no simplemente
con derecho a protestar por el desprecio
de no haber sido llamados a participar
en una jornada en el Hospital de La Paz
de Madrid el pasado 10 de marzo con el
tema de la amputacién como eje verte-
brador (con la colaboracién de la
FEDOP), sino a reclamar enérgicamente
la autoria intelectual de dicha jornada,
cuya tematica y estructura ANDADE
habia propuesto. Hemos alcanzado tal
dimensién e importancia que nadie de-
betfa dudar de ese caricter imprescindi-
ble del que hablamos, pero, aun indigna-
dos, no conseguiran silenciar la voz de
las personas amputadas a quienes repre-
sentamos, damos aliento y asesoramos
en multiples aspectos. Nosotros hemos
hecho hace tiempo la reflexién de a
quién nos debemos. Ahora deben refle-
xionar los profesionales cuyo trabajo
depende en gran medida de la existencia
de personas amputadas (por diferentes
causas), cuyo padecimiento merece sin
duda mas respeto. =
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HISTORIA BREVE DE LA AMPUTACION DE UN BRAZO

== Domingo Garcia, socio de ANDADE en Salamanca. D. Garcia.

Domingo Garcia, protagonista de esta

Unica historia personal.

En primera persona

Doy las gracias a Carlos Diez y a todos
mis compafieros y amigos de ANDA-
DE, por ofrecerme la oportunidad de
compartir mi experiencia con todos los
lectores de esta revista.

Vengo a contatrles mi propia vivencia
con el cancer, en la forma de un fibro-
histiocitoma maligno, que me ha pre-
sentado dura batalla durante los dos
dltimos afios, con el reciente resultado
de una amputacion.

Después de la guerra, viene la paz. El
cancer ha firmado una tregua, que espe-
ro y deseo que serd de por vida. Entre-
tanto, frente a la pérdida de una extre-
midad a la altura del humero, estoy
dando los primeros pasos de encontrat-
me un mufién donde antes disfrutaba
de un brazo y una mano.

Soy novato en este nuevo mundo, tan-
to en el propio de vivirme esta gran
aventura, como en el familiar y univer-
sal de vivir todas las amputaciones, en
plural, de los 30.000 valientes, en calcu-
los estimados pata Hspafia, que somos
personas amputadas. Mi inexpetiencia
es total y tengo muchisimo que apren-
der, desde lo mas bisico. Muchas accio-
nes cotidianas que antes resultaban
simples y faciles, se han convertido en
un ritual de supervivencia y de nuevas
habilidades corporales.

Ser amputados no nos convierte en
héroes, pero nos pide generosidad con
nosotros mismos, aceptando el mundo
y la vida, vistos desde un nuevo centro
de gravedad y nuevos puntos de equili-
brio. Una suma constante de pequefios
heroismos diarios. Cémo abrir la bote-
lla de leche o una lata de alubias, usan-
do estrategias y mafias antes impensa-
bles. O ain mejor, tomarse los asuntos
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de movilidad funcional con un nuevo
ritmo, aceptando nuevos conceptos
como lentitud, inexperiencia y aprendi-
zaje.

La resumida crénica de vida de una
persona amputada recientemente. El
sinsabor de lo irrecuperable y la alegria
plena de haber ganado, por ahora, la
batalla contra el cancer. Espero que
todos ustedes encuentren algo de inte-
rés en las siguientes paginas.

Historia de un naufragio y otras
averias

Mi viaje homérico salié de puerto un ya
lejano dia. Cortfa la primavera del afio
2014. Un golpe involuntario con la pa-
red de un pasillo desencadena una tu-
moracion, en el brazo izquierdo, que se
mantiene estable durante varios meses,
del tamafio de un huevo de perdiz. Ja-
mas se me ha pasado por la cabeza en-
frentarme a un cancer.

Soy intervenido quirdrgicamente en la
primavera del 2015. Anestesia local y
abandonar el hospital en el mismo dia
que has sido ingresado. La operacién es
un éxito y la resonancia magnética y el
TAC posteriores a la extirpacién del
tumor seflalan que el problema ha desa-
parecido. El oncélogo no lo ve de igual
forma. Si el diagnéstico de laboratorio
del tumor extraido dice que tenfa un
fibrohistiocitoma maligno, ahora co-
rresponden seis sesiones de radio y
otras seis de quimio. Acabo de enterar-
me que mi problema es muy agresivo.

Tomo mi primera decisién equivocada,
desoir las palabras del oncélogo y am-
pararme en las pruebas que afirman que
estoy libre de cancer. La herida del bra-
zo tiene un post-operatorio tranquilo y
regreso a mi trabajo. =
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Llevaré una vida normal hasta un afio
mas tarde. El tumor ha vuelto a aparecer,
mas blando y de mayor tamafio, aproxi-
madamente como el huevo de una gallina.
Acudo al traumatélogo que me oper6 el
afio anterior, se fija fecha de quiréfano y
estamos en mayo del 2016.

Un dfa antes, mi traumatélogo suspende
la operacién y me deriva al hospital Qui-
rén de Pozuelo de Alarcon, Madrid. Aqui
repetiran las mismas pruebas radiodiag-
nosticas que habfan sido realizadas en
dfas previos, en Salamanca. Uno de esos
dfas nefastos que madrugas en ayunas y te
haces mas de 200 kms en carretera, son
las 10 de la noche; estoy aparcado sobre
una mesa camilla y espero una biopsia
que debia haberse realizado a las 5 de la
tarde. Acabo de hundirme, pregunto a
una enfermera si es normal este retraso.

Estan muy sobrecargados de trabajo. He perdido la confianza
en el sistema sanitario, pido que me retiren la via que llevo en
la mano y me voy a mi casa. Mafiana sera otro dia.

Qué hacer con mi problema, no tengo ni idea, pero Madrid me
queda demasiado lejos. Tomo una nueva decisiéon errénea,
muy propia de corazones desesperados, consistente en aguan-
tar con el tumor hasta enero 2017, fecha legal donde los traba-
jadores publicos podemos cambiar de una entidad privada al
sistema publico de salud. Resistit durante cinco meses, nada
mas. No cumpliré con mi proposito, ni siquiera con el apoyo
de terapias alternativas como el uso externo de la arcilla y de
fenogreco en polvo. El tumor se ha abierto y ha aumentado
considerablemente de tamaflo. Sin esperar a enero, por via
urgente, ingteso hospitalario. Estamos a 22 de diciembre del
2016, mafiana me amputaran el brazo izquierdo.

Cuando salga del hospital, saldré sin fibrohistiocitoma maligno
y también sin una extremidad. Comienza el desafio de intentar
una vida normal.

Salir del hospital

Haber superado la odisea de un fibrohistiocitoma y comenzar
a vivir la épica de una amputacién nos hace ser mas humildes,
yo ditfa que mas equilibrados. O quizas mas sensibles y recep-
tivos ante la vida.

El inicio de mi aventura. Mi vivencia da comienzo en ese dia
que, por fin, sales por la puerta grande de un hospital. Caminas
como el Pato Donald, fruto de un edema o hinchazén formi-
dable, en pies y piernas. Has superado una grave prueba y el
futuro esta lleno de incertidumbres.

NACIONAL INTERNACIONAL ENTREVISTAS DEPGRTES TECNOLGGIA SALUD

Estas amputado, liberado de cancer. El reloj de la vida parece
haberse puesto en kilémetro cero.Te sientes agradecido, hacia
todo y hacia todos. El dolor o el miedo que haya podido inva-
dirte, ahora carece de importancia. Has salvado la vida. O me-
jor dicho, te has salvado por los pelos. Era casi ayer; el 5 de
enero del 2017 cuando salgo del hospital general de la santfsi-
ma trinidad, en Salamanca, después de doce dias y unas navi-
dades, dramatica o felizmente transcurridos en la compaififa de
médicos, enfermeras y otros cuerpos maltrechos como el mio.

A partir de este instante, una nueva y desconocida expetiencia
se pone en tu dia a dfa. Llevas un vendaje en tu mufién y te
quitaran las grapas en un par de semanas. Estas aterrizando a
la misma vida, detenida en el tiempo desde el ingteso hospita-
lario.

Este dfa que abandonas el hospital, comienza tu gran prueba.
Numerosas dudas y preguntas asaltan tu cabeza; es posible
incluso que te sientas muy pequeflo, en un mundo demasiado
grande, inabarcable desde las teorfas.

Invito a quien haya de vivirse esta circunstancia de reciente
amputado a que sea benevolente consigo, a dejarse llevar y
aprender por un nuevo ritmo de habilidades diarias, tomando-
se las acciones cotidianas con mayor calma, sin desfallecer
frente a los pequefios fracasos. Es en esa nueva practica con
nuevos tiempos, adénde van encontrandose las respuestas a
los interrogantes que sobrevienen después de la amputacion.

Itaca, la tierra prometida
Permitanme que despida estas lineas con algunos mensajes,

comenzando por el instinto de sobrevivir y el coraje que en-
cuentro en las personas amputadas. Esa parte vivencial, de
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ayudarnos e informarnos unos a otros, es un vivo referente
para esta nueva etapa de vida que ahora estoy emprendiendo.
Seguir sensibilizando y concienciando al conjunto de la socie-
dad es una tarea ineludible. Son tantas las lagunas sociales y es
tan grande la desinformacién que reunirnos y asociarnos casi
es una necesidad, aprendiendo de nuestras experiencias.

Entretanto, en esta nueva vida como personas amputadas,
pondremos los acentos en palabras legitimas y reivindicativas.
Un mayor didlogo con el paciente, un mayor porcentaje de
terapias personalizadas y un menos de tratamientos estandar.
Y, sobre todo, para nosotros mismos y nuestro entorno social
mas préximo, sugiero un extra o suplemento de fe y de con-
fianza en nuestras fortalezas, sin temor a equivocarnos todas
las veces que sean necesarias hasta ir afianzando nuevas habili-
dades personales. Espero que las presentes lineas hayan servi-
do para que conozcan un poco mejor cé6mo es la entrada a este
mundo de personas amputadas, con vivencias Gnicas y singula-
res a través de las cuales vamos aprendiendo a habitarnos en
nuestro nuevo cuerpo, conviviendo con esta nueva experiencia
de vida. m

Mis traviesas compaiieras en todos estos meses de

calamidad, supervivencia y autosuperacion .

!

OSs ANIMAMOS, COMPANERAS Y COMPANEROS DE
ANDADE, A COLABORAR EN ESTA SECCION,
DONDE PODEIS CONTARNOS VUESTROS

TESTIMONIOS, EXPERIENCIAS Y VIVENCIAS UNICAS.

BNDADE pone a tu disposicion este espacio °

CUENTANOS QUE HACES - |

EMPRESAS, INSTITUCIONES, FUNDACIONES... IN
Indica cudles son tus areas de trabajo o colaboracién
Pon tus datos de contacto
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LAS VIVENCIAS DE LOS NINOS SOBRE LA AMPUTACION DE LOS MA-

YORES
== &} Sheila Herrero y Carlos Diez, socios de ANDADE en Cantabria.

La verdad es que no hay como ser nifio para adaptarse a cualquier circunstancia vivida por tus padres. Ellos lo viven con toda
naturalidad, como si fuera una experiencia mas. Asi, viene a la cabeza la gran pelicula “La vida es bella”, en la que ese padre se
inventa un juego para vivir como tal tan dramatica situacion en los campos de concentracién nazis y el nifio, bendita inocencia, no

solo se cree que esta jugando, sino que lo vive apasionadamente.

Algo asi han vivido Alvaro, Alonso y Celia, nuestros protagonistas, con nuestras historias personales. De repente, un dia nos han
visto privados de un miembro de nuestro cuerpo, han seguido nuestro proceso de recuperacion y se han adaptado a todo lo que
eso conlleva de una forma generosa, dindonos lo mejor que tienen: su carifio, sus besos, mimos, caricias y ayuda.

¢Coémo nos conocimos?

En el mismo Hospital Universitario
Marqués de Valdecilla de Santander,
en la sala de fisioterapia para pacien-
tes agudos, al dia siguiente de que
Sheila estrenara su primera protesis y
se encontraba dando los primeros
pasos. Después, coincidimos varias
ocasiones en la Unidad de Ampu-
tados del Servicio de Rehabilitacién,
consolidando un contacto que nos ha
llevado a ser amigos y compafieros en
ANDADE. Ademas, compartimos el
tener nifios pequefios de edades simi-
lares, de cuyas experiencias relaciona-
das con nuestras respectivas ampu-
taciones hemos hablado muchas ve-

Sheila Herrero, maestra de
Educacion Infantil en activo

Carlos Diez, pensionista, asesor
pedagdogico

Cuando pasé todo, Alvaro cumplia
3 anitos y Celia tenfa 18 meses. Una
mafiana de Noviembre de 2011 me
levanté con un fuerte dolor en mi
pierna derecha, lo que me impidi6 ir
a trabajar. Yo pensaba que era una
simple tendinitis, pero me fui por la
noche al hospital al tener una
décimas de fiebre. All{i se
desencadend todo el proceso, era
una celulitis infecciosa (se me habia
infectado la prétesis interna que yo
tenfa en la pierna desde hacia 16
afios, fruto de un tumor 6seo).
Hubo un primer ingreso, donde se
me retiré dicha protesis, de 15 dias,
inesperado totalmente, tras el cual se
decidi6 la amputacién transfemoral,
2 meses después.

En marzo de 2012 fui victima de un
atropello mientras me encontraba
auxiliando a otro accidentado en la
A8. Como consecuencia de las
graves heridas ocasionadas, sufti la
amputacién traumatica transfemoral
de mi pierna derecha, quedando la
otra extremidad con secuelas
importantes de por vida. Mi hijo
Alonso contaba entonces con 2
afios y medio.

&g

ces. Los tres nifios, ademas, se cono-
cen y tienen mucha afinidad.
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¢Como hemos comunicado a nuestros hijos el hecho de
la amputacion? ¢Cual fue su primera reaccion?

Sheila Herrero. Como he sefialado antes, mi primer ingreso fue
totalmente inesperado, cuando Alvaro vino del cole, mami no
estaba y no estuvo durante 15 dias (uno de los cuiles fue su
tercer cumpleafios). El segundo era programado para la ampu-
tacion y, parece que lo estoy viviendo ahora, al acostatle y dar-
le el beso de buenas noches le dije que al dia siguiente volvia al
hospital durante unos dias, pero que no se preocupara que iba
a estar con papa y con todos los demas. Su respuesta fué: “No
quiero estar con todos, quiero estar contigo mani, y que 1 estés agui”.
Celia era muy pequefiita ain, por eso no hago mencién a ella.
Yo sabia a lo que iba y quetia preparatles, se me ocurrié que
podia ponetles la pelicula “El Soldadito de Plomo”, algo infan-
til, para explicarselo de la mejor manera posible, pero no me
hizo falta: un dia hablando de ello, mencionamos a un chico
que trabaja en un puesto de la ONCE, cerca de nuestra casa,
que es amputado y no lleva proétesis, anda con muletas. Alvaro
parece que lo entendid, que mami iba a ser como €l; a partir de
ahi me lo puso muy facil, hablamos con total naturalidad. Al
llegar a casa, después, de la operacion me miraban la pierna de
una manera natural, desde el primer dia me han visto manejar-
me con las muletas y hacer de todo. Su principal curiosidad
era... jsi me iba a crecer la pierna otra vez! y cuando me pusie-
ron la prétesis... jsi me iban a poner una de carne de verdad!

Carlos Diez. En mi caso, dado que mi amputacién fue inespera-
da y se prevefa una dilatada convalecencia, fue mi familia mas
cercana quien le explicé al nifio, que entonces tenfa 2 afios y
medio, lo que habia pasado. Tuve una primera hospitalizaciéon
larga, tardé casi un mes en encontrarme en condiciones de pasar
a una silla de ruedas y conseguir que los médicos me autorizaran
a salir al vestibulo de la planta para ver a mi hijo. Fue un mo-
mento extrafio, ¢l me vio algo raro, sin duda me reconocié, pero
tardé alrededor de medio minuto en acercarse a mi. Creo que
pensé: “es papd, pero distinto”; a dia de hoy, con 7 afios, todavia
tiene algin lejano recuerdo de ese momento, y mantiene cierta
sensacion de extrafieza cuando hablamos de ello. Sin embargo,
su reaccion al cogerlo en brazos fue increible, los dos nos dimos
cuenta de que el vinculo, la magia, estaban ahi. Las 2 horas si-
guientes fueron un correcalles y un festival por el vestibulo de la
9* planta: parecia que la novedad de un padre “sobre ruedas” le
gustaba. El personal de la planta salia a ver el especticulo que
era aquello. Y también, por qué no decirlo, la extrafia mezcla de
alegria y frustracién que sentf al volver a la habitacién, sin saber
en qué momento volveria a disfrutar de su sonrisa, su apego y
su naturalidad. »
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Apoyo psicologico a los nifios

Sheila Herrero. En mi caso, mis hijos nunca han tenido apoyo
psicolégico. Han vivido todo el proceso de la forma mads natu-
ral posible, les hemos ido explicando cada paso como un jue-
g0, algo parecido a la pelicula antes mencionada. Les he hecho
participes de todo lo que era adecuado para su edad, sobre
todo a Alvaro, incluso alguna vez le llevamos a la consulta (y
ah{ tengo que dar muchas gracias al personal médico, me
acuerdo cuando en la sala de curas las enfermeras le hicieron
un globo con un guante y le pintaron una cara, el beso que le
dio el médico al entrar a la consulta,...), y qué decir de mi hos-
pitalizacién domiciliaria, todo el personal tenfa una palabra y
un gesto agradable para ellos cuando venian a casa. Cuando
han ido creciendo si que me han hecho preguntas: “Mawi ;i
siempre has tenido la pierna amputada? ;T4 antes, tenias las dos pier-
nas? s Cuando te casaste tenias pierna?” Y bueno, vamos creciendo
y aprendiendo juntos, eso si, siempre con alegria y sin que se
nos ponga nada por delante.

Carlos Diez. Como en tantos otros aspectos, todos en mi en-
torno, y yo el primero como amputado novato, estibamos
desconcertados y desorientados, ignorabamos cémo afrontar

la amputacion. Tuve la visita desde los primero dias en la UCI
del Dr. Andrés Herran, médico Psiquiatra, quien continud
viéndome en la planta algunas veces, aunque pronto estimo
que yo estaba encajando muy bien lo sucedido y no considerd
necesario visitarme mads. Sin embargo, yo tenfa muchas dudas
de como serfan las primeras vivencias de mi hijo, pensaba en
cémo habfan cambiado las cosas y en lo importante que debia
ser explicarle a su nivel la nueva realidad. Le pregunté al equi-
po médico y al personal encargado de mi atencidn varias ve-
ces, y lo unico que me dijeron fue: “los ninios ven estas cosas de
manera muy natural, no te aflijas tanto”. En efecto, creo que él
desde el principio me segufa viendo como el mismo padre,
aunque con otro aspecto; era tan pequeflo que ya no tiene
ningun recuerdo de como era yo antes. Es curioso como, du-
rante el primer aflo, se le enseflaban fotos anteriores al acci-
dente y él reaccionaba ilusionado, diciendo: ‘papd ya esti cura-
do”. No obstante, estimo que si deberfa considerarse como
parte del protocolo de atencién integral al paciente amputado
la atencion psicoldgica a los nifios cuando ocurre una ampu-
tacion, en especial cuando es traumatica; si no directamente
con menores de tan corta edad, s{ al menos dar pautas al pro-
pio paciente y a la familia para poder contarles todo de forma
adecuada y responder a sus futuras preguntas.

Pasados cinco afios...

Sheila Herrero. Alvaro ha vivido el proceso con naturalidad,
pero nunca ha hablado de ello, no lo ha exteriorizado. La se-
paracion de los dos ingresos creo que la ha acusado y le han
quedado recuerdos no gratos; hoy es el dia que le cuesta apun-
tarse a actividades que no son obligatorias, se agobia y prefiere
no hacerlas. Lo vamos superando poco a poco gracias a que
va cumpliendo afos y va madurando. Celia se ha enterado de
mucho menos que Alvaro, sin embargo ella lo ha exteriotiza-

do en forma de juego: metia un pie en el cubo de la playa y
decia que era su ‘pierna amputitica” andando por el pasillo de casa,
decia que tenia que ir donde Hugo (mi ortopeda), cogia dos paraguas y
simulaba andar con mnletas. Ella pensaba que de mayor también seri
amputada, cree gue cuando legas a cierta edad te pasa eso. Estos 5 ajios
han sido de aprendizaje, tanto para ellos como para mi en muchos aspec-
tos. Se han acostumbrado a la situacién y no les puedo pedir
mas, me han cuidado, me han mimado y no les ha importado
que yo no pudiera hacer algunas cosas, han comprendido la
situacién y han sido muy generosos conmigo. #
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Carlos Diez. Mi hijo ha vivido mi amputacién y las secuelas
en dos etapas muy diferenciadas: la primera dur6 unos pocos
meses después del accidente, en un escenario tranquilo, con la
familia unida. Pero cuando empezaron las complicaciones
clinicas, la larga rehabilitacién, el aprender a andar y movili-
zarme de nuevo, la familia se rompi6, me sobrevino un divor-
cio mds traumatico aun que el propio accidente, y esta situa-
cién desde entonces ha afectado en paralelo a mi vida con él,
ya que de repente ambos nos vimos solos. Yo frente a un en-
trar y salir del hospital para afrontar hasta un total de 11 ciru-
gias, mas sus correspondientes periodos de convalecencia, con
la responsabilidad simultinea de atender con muchos condi-
cionantes fisicos las necesidades propias de un nifio pequefio,
lejos de mi ciudad natal y de mi familia mas préxima. Y él
frente a un padre que, siendo el mismo, ya no era igual, te-
niendo que adaptarse de manera forzada a las nuevas situacio-
nes que iban apareciendo, tanto personales como fisicas. Se
suele decir que los nifios que han experimentado estas viven-
cias maduran antes. Puede set, pero en el caso de Alonso ha
sido a la fuerza, por todos los elementos ambientales que han
rodeado a la pérdida de una extremidad en su padre.

Sin embargo, en este tiempo, en paralelo a la normalizacion de
mi situacion, he tratado, con la colaboracion de las personas
extraordinarias que me rodean - familia y amigos -, de que el
dia a dia de mi hijo fuese completamente normal. El ha asu-
mido que mi movilidad no es la misma que la de otros padre
de sus compafieros de colegio, que mi aspecto no es igual, que
soy foco de miradas cuando voy en pantalén corto o a la pla-
ya. El grado de comprensién que ha logrado ha sido de gran
ayuda para mi, y las caracteristicas propias de su edad, ademas
del nuevo escenario familiar que nos ha tocado vivir, me han
obligado a activarme continuamente, a reinventar el esquema
de “ser padre” que yo habia estructurado antes de la ampu-
tacioén y la ruptura familiar. Podtia contar docenas de anécdo-
tas, muchas de ellas sumamente emotivas, para mostrar como
mi hijo valora lo que hago por él. Muchas estin documenta-
das en videos, fotografias, compartidas en redes sociales con
las personas mas cercanas, pero siempre lo he hecho sin afin
de exhibicionismo, sino de la misma forma que otros padres
comparten en esos foros las vivencias familiares. De todo ello
estoy seguro que a ambos y a nuestros entornos nos quedard
un poso, una referencia y unos valores de los cuales seguro
que hard un buen uso a lo largo de su vida auténoma.

Proxima estacion: adolescencia.

Sheila Herrero. jBufl Me asusta un poco. No: me asusta bas-
tante, y no por ellos, que tienen la situacién mds que supera-
da, sino por su alrededor. Sus amigos me conocen desde pe-

queflitos y hasta ahora no han tenido ningin problema, pero
mas adelante...no lo sé, espero que no tengan que enfrentar-
se a situaciones incémodas. Por esa razon intento ahora nor-
malizar todo: he preferido forrarme la pierna e intento andar
lo mejor posible. W
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Carlos Diez. Parece prematuro poner el foco en la temida
adolescencia, pero...jel tiempo pasa muy rapido! En mas de
una ocasion me he hecho el planteamiento, yo solo, con las
personas de mi entorno y con ayuda de la Dra. Galvan, la ex-
celente Psicéloga que me trat6 hasta el afio pasado, de como
trabajar a futuro con mi hijo, y siempre llego a la misma idea:
no hay nada concluyente. Quizd el mejor guién a seguir es...no
seguir ningun guién. Esto es, dejar, como hasta ahora, que las
cosas fluyan con naturalidad y mantenerse muy alerta con sus
comportamientos, para intervenir, si fuese necesario, y prepa-

rarnos para unos aflos en los que todo cambia para los hijos:
la pubertad, el cambio de centro escolar, de compafieros, de
intereses... No puedo ocultar que una de las cosas que mas
me preocupa es si la visiéon hacia mi del futuro adolescente
seguird intacta, si seguira aceptando la amputacién, mi aspec-
to, el ir por la calle en verano con la protesis a la vista, etc.
También los comentarios que de esto puedan hacetle sus
compafieros y amigos, cuya influencia en esa etapa evolutiva
empafia la que los padres tenemos durante la infancia.

A modo de cierre

Sheila Herrero. Sélo puedo dar las gracias, no puedo estar
mas orgullosa de mis hijos y no les puedo pedir mas. Son muy
pequefios y se han enfrentado a esta situacién siendo valientes
y dando lo mejor de si mismos. Todo un ejemplo para mu-
chos. Os quiero hasta la luna y...vuelta.

Carlos Diez. A pesar de las dificultades y condicionantes que
he descrito, el balance que puedo hacer a dia de hoy es sobre-
saliente. Ambos, padre e hijo, nos hemos apoyado el uno en

el otro y adaptado, cada uno en el nivel madurativo que nos
corresponde, a la nueva realidad. Aunque no me ha quedado
otro remedio que afrontar practicamente solo junto a ¢l mi
discapacidad, mi percepcién es que yo podria haberlo hecho
mejor, pero como el tiempo no se puede revertir, he de reco-
nocer que al menos las decisiones tomadas y la comunicacién
clara con el nifio han producido siempre un efecto positivo.
No hay férmulas magicas, sélo aplicar el sentido comin, para
ayudar a un hijo con un padre que ha cambiado para él a su-
perar con éxito cada nuevo reto, cada nueva etapa que estd
viviendo. =
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EL QUIROMASAJE, UNA MEJORA EN LA VIDA DE LOS AMPUTADOS

== Angela Barros, quiromasajista y socia colaboradora de ANDADE. W& Angela Barros.

Primera toma de contacto. Hace dos afios he tenido la
oportunidad de conocer a Francisco Maquieira Martinez (cuya
historia fue publicada en el n® 76 de esta revista). Francisco es
un paciente amputado debido a un accidente de coche cuando
cruzaba la calle en el afio 1977.Con los afios noté que sus do-
lencias en cuello, espalda y brazos le impedian hacer ciertos
movimientos. Debido a esas dolencias decidié acudir a mi,
con el fin de aliviar ese padecimiento y ganar movilidad en
dichas zonas.

Creacion del vinculo. Todas las terapias recibidas crean un
efecto de bienestar fisico y psicolégico. Al igual que con todos
mis pacientes, desde un primer momento intenté ser una pet-
sona cercana, ya que considero que es tan importante saber
dar un masaje, como sentir los beneficios. Con el trascurso
del tiempo, y una vez finalizados los tratamientos, consegui-
mos aliviar su dolencia y generar cierto grado de movilidad en
las partes afectadas de su cuerpo, por lo que decidimos des-
cansar una temporada. Al afio y medio de haber conocido a
Francisco y haber finalizado los tratamientos, volvié por la
clinica comentandome que habia estado recibiendo rehabilita-
cion en la columna por la Seguridad Social.

Francisco actualmente acude a un programa de movilidad en
Absolute Centro Wellness, ofrecido por ANDADE en conve-
nio con la Xunta de Galicia y la Universidad de Vigo. La tera-
peuta de Absolute Centro Wellness le comentd que para que
la terapia empleada con él fuese mayor, deberfa acudir a un
masajista para descontracturarse y desbloquearse muscular-
mente. Por lo tanto, al comentarme el caso, me comprometi
con Francisco para que tuviese una recuperacién mas efectiva.

Las terapias empleadas fueron todas manuales; masajeando la
zona afectada (cuello, espalda, brazos y pierna) y empleando
aceites naturales. Acompafiado de aromaterapia, musica rela-
jante y un ambiente cilidos y buscar estimular al paciente,
ayudandolo a relajarse. Los efectos de estas técnicas que pro-
duce sobre el paciente son de bienestar fisico y psicolégico,
generando un reequilibrio del aparato locomotor tanto a nivel
articular, muscular como tendinoso. Estas terapias también
influyen en el sistema circulatorio y sistema linfatico, ayudan-
do a que su organismo intente que esas molestias desaparez-
can y ganar movilidad.

Valoracién del cliente con la atencién recibida. Tras con-
versaciones con Francisco, me confirmé que con la ayuda de

los masajes el programa habia sido mucho mas efectivo. Por
su parte, noté que en la tercera semana su vida habfa cambia-
do radicalmente a nivel muscular, ganando flexibilidad y equi-
librio, pudiendo asi desempefar sus labores cotidianas. Ahora
puede ponerse de pie para coger alimentos de las estanterfas,
vestirse, ganar un mayor grado de movilidad a la hora de con-
duccién y tener mas campo visual. Incluso ha notado mejoria
a nivel emocional, sintiéndose mas alegre, sereno y con espe-
ranza.

Agradecimientos. Agradezco especialmente a Francisco el
haber confiado en mi para su recuperacion, contindome sus
problemas, complejos y temores. Contigo he compartido mo-
mentos especiales, me has enseflado el dfa a dfa del instinto de
supervivencia. En segundo lugar, debo agradecer a ANDA-
DE el haberme permitido conocer su labor y a su gente, brin-
dandome su confianza y pudiendo aportar un pequefio grani-
to de arena. Por mi parte, me comprometo a aportar todo lo
que esté en mis manos para colaborar y mostrar mi maximo
esfuerzo para no defraudarles; le doy las gracias a todas y cada
una de las personas integrantes de la asociacion por confiar en
mi y les animo a que sigan luchando. =
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LA OPERACION POR FRAUDE CON PROTESIS SE CIERRA CON 13
DETENIDOS Y 250.000 € DEFRAUDADOS

= Europa Press.

La Guardia Civil ha dado por cerrada la denominada opera-
cién 'Venel', iniciada en la provincia de Cadiz por fraude masi-
vo al Servicio Andaluz de Salud (SAS) de mas de 250.000 eu-
ros con proétesis ortopédicas, con la puesta a disposiciéon judi-
cial de 22 personas, trece detenidos y nueve investigados.

Segtn detalla el Instituto Armado en un comunicado, entre
ellos se encuentran el director y el exdirector gerente de los
hospitales de Puerto Real y Puerta del Mar de Cadiz; los ex-
directores econémicos administrativos, una subdirectora de
atencion al usuario y varios médicos que ejercian en ambos
centros hospitalarios durante los afios investigados. Se les acu-
sa de varios delitos de malversacién de caudales publicos,
fraude, falsificacion de documento publico, intrusismo profe-
sional y pertenencia a grupo criminal. Ademas del petjuicio
causado al erario publico, la Guardia Civil sefiala que una de
las consecuencias mds graves que se derivan de esta practica
criminal es el caso de un paciente al que se le denegd un mate-
rial ortopédico que precisaba porque ya habfa sido retirado de
forma fraudulenta usando sus datos.

La operacién se inicié a instancias del Juzgado de Instruccién
nimero 1 de Puerto Real para investigar supuestas irregulari-
dades detectadas por el Equipo Provincial de Inspeccién de la
Delegacién Territorial de Igualdad, Salud y Politicas Sociales
de la Junta de Andalucia, relativas a la facturacién de la presta-
cién ortoprotésica prestada por el Hospital Universitario de
Puerto Real, durante los afios 2012, 2013 y el primer semestre
de 2014.

TRAMA ORGANIZADA CON EXTENSION A TRES
PROVINCIAS

Las investigaciones detectaron una trama organizada que esta-
rfa conformada por algunos funcionarios del Servicio Andaluz
de Salud (SAS) del Hospital de Puerto Real y varios titulares
de ortopedias radicadas en las provincias de Cadiz, Sevilla y
Malaga. Posteriormente se determiné que gran cantidad de
recetas emitidas para la prescripciéon de material ortopédico,
una vez firmadas y selladas, terminaban en manos de distintas
ortopedias que las rellenaban con datos de usuatios a los que
se les prescribfan de manera ficticia. Se trataba de distintos
productos de mayor o menor coste, dindose una pluralidad
de casos delictivos detectados, ademas de multitud de irregu-
laridades administrativas que quedaban fuera del dmbito de la
investigacién policial.

OO 20 Minutos. 8 Costa Cadiz Comunicacion.
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Hospital Universitario
Puerto Real

Acceso principal del Hospital Universitario Puerto Real.

Segin ha determinado la investigacién, se llegaron a facturar
productos a nombre de mas de 125 personas, a las que se su-
man otras a las que habian seguido cargando productos orto-
pédicos aun después de su fallecimiento. Entre las modalida-
des delictivas mas utilizadas, la Guardia Civil sefiala la pres-
cripcién de protesis de amputados a personas no amputadas y
a personas que manifestaron no haber recibido los productos
y que padecian amputaciones distintas a la de los articulos fac-
turados irregularmente a su nombre; la prescripcién de sillas
eléctricas y reparaciones nunca recibidas o solicitadas por los
pacientes; o la prescripcion duplicada de articulos ortoprotési-
cos.

Otros mecanismos empleados por la trama fueron la prescrip-
cién a pacientes que manifestaron no haber acudido a su mé-
dico para obtener estos articulos, sino que se los gestionaron
directamente las ortopedias; prescripciones en las que se visé y
falsificé la firma de auxiliares administrativos y facultativos; y
prescripciones de las que no existen registros informdticos,
debido a un borrado de la base de datos de cargos, y de los
que tampoco existe documentacion en el archivo del hospital.

Por ultimo, la Guardia Civil detalla que, aunque el fraude de-
tectado supera los 250.000 euros, el ahorro en la dispensa de
material de ortopedia desde que se detectd y se corrigieron las
deficiencias supera ampliamente el medio millén de euros en
uno de los hospitales. m
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“MiI MADRE MURIO EN 2009 Y SE LE FACTURO UNA PROTESIS POR

AMPUTACION EN 2013”

= P. M. Espinosa ©© Diario de Cddiz W& martaposemuckel

"Por desgracia, mi madre murié en 2009, y sin embargo se le
factur6 una proétesis por amputaciéon de muslo en 2013 en la
ortopedia Sanipedic de Marbella. Me parece increible". Asi
lamentaba ayer Marfa del Carmen, desde su casa de El Puerto
de Santa Marfa el uso que del nombre de su madre habfan
realizado los integrantes de esta trama. Recordaba que en el
aflo 2014 unos inspectores del SAS se presentaron en su casa
para preguntatle qué clase de prétesis tenfa su madre. "Yo le
dije que mi madre llevaba afios muerta y que no habfa estado
en una ortopedia de Marbella en su vida. Yo no conocia al
traumatologo que le habia recetado la prétesis. Hace como un

afio fue la Guardia Civil la que me cit6 en Jerez y alli testifi-
qué. Todo esto me ha ocasionado muchas molestias", dijo.

Otro caso sangrante es el de la chiclanera Juana, paciente a la
que la ortopedia Indalo le facturé una prétesis por ampu-
taciéon femoral, aunque esta no ha sufrido ninguna ampu-
tacién. Su hija Soraya reconocia que le llamaron del SAS y que
"le explicamos que lo que nosotros habiamos solicitado era
una silla eléctrica porque mi madre sufre una minusvalfa, pero
no una protesis de ésas. Supongo que cogieron los datos de
mi madre para hacer facturas falsas".

En la lista de nombres hay tres pacientes sobre los que se
facturaron productos ortoprotésicos que llevaban afios falleci-
dos, pero también hay datos sangrantes, como el de una pa-
ciente con esclerosis multiple al que se le facturd una silla de
ruedas eléctrica, cuando esta mujer estd incapacitada para el
uso de la misma.

En los casos que afectan a la ortopedia de Marbella Sanipedic
todos coinciden en que ni siquiera la conocen y que nunca
han estado alli para comprar ningin producto. La mayoria
llegd a declarar que nunca habia acudido al hospital de Puerto
Real para la prescripcién de productos ortopédicos o sanita-
rios. m
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EL MEDICO DE UNA GIMNASTA DE ELITE DEBERA PAGARLE MAS DE

DOS MILLONES

= Silvia R. Pontevedra. G© E| Pais.

El traumatélogo vigués Pedro Larrauri debera pagar a Desirée
Vila, una gimnasta de élite que en 2015, con solo 16 afios,
perdié la pierna derecha, una indemnizacién de 2.154.685
euros. En ese precio fijado por una sentencia que el despacho
del abogado de la acusacion, Alfonso Iglesias, especializado
en materia deportiva, considera histérica, se incluye la voca-
cién truncada de una especialista en gimnasia acrobatica a
punto de alcanzar lo mejor de su carrera. Todo se termind
cuando sufrié una fatal caida sobre la cama elastica el 26 de
tebrero de 2015 cinco minutos antes de las nueve de la tarde.
El dia 4 de marzo acabé siendo amputada desde la rodilla, y
ademas de una larguisima rehabilitacién fisica necesité trata-
miento psicolégico, ansioliticos y antidepresivos. Larrauri
acaba de ser condenado por la titular del juzgado de lo Penal
namero 3 de Vigo, Cristina Martinez Raposo, a dos afios de
ptisién y cuatro de inhabilitacién, ademas de al pago de la
indemnizacién, intereses, costas y otros gastos futuros que la
minusvalia del 45% acarree a la joven.

Para calcular la indemnizacion, la magistrada tiene en cuenta
los dias de baja (14.964 euros); las secuelas (176.955); el pet-
juicio estético (111.149); la intervencién quiradrgica (1.100); el
dafio moral complementario a la secuela (96.000); el petjuicio
moral por pérdida de calidad de vida (100.000); y el precio de
las prétesis (con rodilla inteligente, 1.168.642 y deporttiva,
485.875 euros). De las cantidades, segin dicta el fallo judicial,
"responderan de forma directa, conjunta y solidariamente con
el acusado AMA (con la que estaba asegurado el médico) y
Mapfre (la compafia de la clinica donde ejercia).

La juez considera acreditado que Larrauri "desatendié" de
forma "flagrante e inexplicable" a Desirée Vila, pese a que
desde su domicilio estuvo cumplidamente informado de los
alarmantes sintomas que presentaba su paciente después de
que esta ingresase sobre las diez y media en el Centro Médico
El Castro, donde ¢l trabajaba. No acudié a la clinica a verla
hasta el dia siguiente a las 11 de la mafiana, y hasta el 1 de
marzo "omitié, en términos incompatibles con la /ex artis, la
realizacién de pruebas diagnésticas complementarias” que
hubieran revelado la lesién traumatica que la muchacha sufiia
en la arteria poplitea.

Esto originé una trombosis arterial que derivé en una isque-
mia irreversible con la Unica salida de la amputacién por enci-
ma de la rétula. Todo ello a pesar de que Desirée, encamada
en el centro médico, no cesaba de quejarse de un fortisimo
dolor que no aplacaban los analgésicos, y de que otros facul-

tativos y personal de enfermeria avisaban de que la deportista
tenfa un hematoma y un edema que iban invadiendo la rodilla
y la pierna. La extremidad estaba frfa y con un pulso cada vez
mas imperceptible.

La juez recuerda que no fue una sola omisién, sino una suce-
si6n de ellas a lo largo de los dias en que el médico era el res-
ponsable de la atencién a su paciente: desde el 26 de febrero
hasta el 2 de marzo, cuando se produjo el traslado de la joven
a otro centro, el hospital Povisa, para un intento urgente de
revascularizacion en el quiréfano que ya no pudo salvar su
pierna. Larrauri habfa al fin acordado practicatle un angio-
TAC el 1 de marzo, una de esas pruebas que obvié los prime-
ros, cruciales, dias y que podian revelar la lesion arterial. Pero
segln la magistrada, ni en esta fase ni en las anteriores, tam-
poco en el traslado final para ser operada en Povisa, el trau-
matologo se dio prisa alguna. Desde que Larrauri conocié el
resultado del angio-TAC, segin recoge la sentencia la adoles-
cente aun tardé "mas de 15 horas" en ser llevada al centro
donde un cirujano vascular podia intentar restablecer la circu-
lacién sanguinea.

“El conjunto de las omisiones habidas del deber de cuidado”,
afirma la titular del juzgado de lo Penal numero 3 en su fallo
de 43 folios, “simbolizan su despreocupacién mas absoluta y
clamorosa por la suerte que pudiera cotrer su paciente”. Lart-
auri "infringi6 las precauciones y cautelas mas elementales e
indisculpables a personas que, perteneciendo a una actividad
profesional, deben tener unos conocimientos propios de di-
cha profesion”. =

El caso de Desirée Vila (disponible en version digital).
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EL PIE DE 50 DOLARES QUE SALVO A UN MILLON DE INDIOS

= Victor Olazabal. o© Papel. Jordi Pizarro

LA PROTESIS MAS BARATA DEL MUNDO SE FABRICA EN UNA CLINICA DE

JAIPUR, EN INDIA. UN LUGAR DE PEREGRINACION PARA ViCTIMAS DE

ACCIDENTES O DE LA POLIO Y LEPROSOS SIN RECURSOS QUE SUENAN

CON VOLVER A CAMINAR. PARA ELLOS ES GRATIS.

Varios hombres esperan sentados en una fila de sillas metéli-
cas sin hacer mucho mas que mirar lo que tienen enfrente.
Pasan las horas en silencio o comentando con su vecino el
motivo que les ha traido hasta aqui. Otros dan paseos de una
pared a otra. Lo hacen solos, con cuidado, o acompafiados
por un familiar. Y a unos pocos se les iluminan los ojos
cuando son llamados por algin empleado que les va a
atender, provocando esa efimera ilusién que le brota a uno
cuando le llega el turno en una sala de espera.

Todos ellos tienen en comun tres cosas. Les falta, por lo
menos, una extremidad: la pierna izquierda, la derecha, las
dos. Ademas, ninguno fue bendecido con el don de la riqueza.
Y a pesar de eso, todos tienen un tnico deseo: volver a cami-

nar como antes. Estin empefados en conseguirlo. Han veni-
do al sitio indicado.

La sede de la organizacién Bhagwan Mahaveer Viklang Saha-
vata Samiti (BMVSS) en Jaipur, capital de Rajastan, recibe a
tullidos de toda India con pocos recursos y muchas espe-
ranzas. Aqui nacié la prétesis mas barata del mundo, que se
otorga de forma gratuita a todo aquel que quiera andar de
nuevo y no pueda costearse una pierna de titanio.

«Una vez llegas aqui, estas libre de preocupaciones», nos dice
Rajnish Bagani, el encargado de registrar a los pacien-
tes. «Nosotros nos ocupamos de todo y no pagas nada».
Este hombre, que vive su trabajo con una pasién desbordante,
asegura que cada dfa aparece casi medio centenar de mutila-
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dos. Como si hablase de un hotel que recibe turistas, afirma
que el verano no es temporada alta porque con el monzén la
gente se desplaza menos. En la época seca se presentan unos
1.200 al mes. «Vienen con lagrimas y salen con amor»,
comenta Rajnish emocionado.

Rakesh Rajput todavia estd en la fase de lagrimas mientras su
hijo Vikash hace todo lo posible para que llegue a la del amor.
El padre, un agricultor de 51 afios nacido en Uttar Pradesh,
perdié la pierna derecha casi entera después de que se le caye-
se la moto encima. No ha podido andar desde entonces. Hoy
estrena su nueva protesis, asi que se pasa el dia practicando en
un pasillo entre dos barras. Se mira en el espejo que hay al
final del camino y se ve raro con esa pierna. Mas raro se
veia sin ella. Le cuesta mucho andar, cae sobre el lado izquier-
do, el bueno, ante la constante mirada de su hijo, que le insis-
te: «Despacio, despacio». Rakesh conffa en volver a labrar el
campo cuando se acostumbre a su nueva pierna. Dada su au-
sencia, se ocupan de la cosecha tres de sus cinco hijos, que
ganan al mes unas 6.000 rupias (80 euros) cultivando trigo y
arroz. El que hoy le acompafia en la clinica cuenta que su pa-
dre tiene un caracter muy rudo, pero esta seguro de que lo
acabara consiguiendo. «Fl me ensefié a andar a mi y ahora yo
a éb», dice con una sonrisa.

CUATRO HORAS

Desde 1975 hasta hoy, BMVSS ha creado 513.800 protesis,
410.000 calibradores de polio y otros miles de correcto-
res para diferentes anomalfas en las extremidades. Leprosos,
amputados por accidentes laborales o de trafico, personas con

las piernas atrofiadas por la poliomielitis o pacientes con en-
fermedades congénitas han recuperado su vida gracias a estas
piezas ortopédicas. Todos llegan a alguno de los 24 centros
que BMVSS tiene en India apoyados en muletas, en sillas de
ruedas o reptando como serpientes. De allf salen caminando.

El éxito de esta protesis, conocida como el Pie de Jaipur, se
debe a que se ajusta perfectamente a las condiciones de India.
Esta hecha con caucho, un material barato y abundante en
este pafs. Su forma de pie, no de zapato, facilita la vida del
agricultor que trabaja bajo la lluvia, del creyente que debe acu-
dir al templo descalzo y de todo aquel que, como es habitual
en esta region, descansa en posicién de cuclillas y utiliza retre-
tes sin asiento.

El pie estd compuesto por tres partes de goma y una inte-
rior de madera que hace de talon y tobillo. Tras pasar por
un horno a més de 200 grados, el molde se encaja en una
pierna artificial de polietileno de alta densidad (HDPE). Este
material pesa poco, tiene gran resistencia y aguanta los cam-
bios climaticos. Cada proétesis se hace a medida el dia que
llega el paciente. Se fabrica en unas cuatro horas y tiene una
vida de hasta cinco afios, dependiendo del uso que se le dé.
Con el duro trabajo en los cultivos, los campesinos desgastan
mucho mas las protesis y suelen venir a arreglarlas o sustituir-
las una vez al afio.

«Hemos ido mejorando el pie. Antes valia 20 euros producir-
lo, ahora casi 50. Es mas manejable pata el paciente, aunque
la esencia es la mismav, cuenta Abhishek Tripathi, un ortope-
da de la organizacién. Para las amputaciones que llegan al

CADA DIA LLEGA A
ESTA CLINICA DE LA
@\ ‘ b CAPITAL DE RAJASTAN
B \\\‘ MEDIO CENTENAR DE
AMPUTADOS EN
BUSCA DE UNA

PROTESIS.
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muslo, en BMVSS crearon en 2009 la Rodilla de Jaipur, una
articulacion policéntrica que la revista Tzme calific6 como uno
de los mejores inventos del afio. Su fabricacién asciende a
unos 100 euros, pero sigue lejos de los miles que cuestan las
protesis occidentales. A la espera de que nazca la Mano de
Jaipur flexible, distribuyen prétesis rigidas a quienes han per-
dido sus brazos. El dltimo invento: piezas ortopédicas para
animales amputados.

La produccién principal tiene lugar en la sede de Rajastan,
aunque también fabrican en un consultorio de Delhi. Por
eso el sitio mas que una clinica es una gran carpinte-
ria en la que decenas de artesanos pulen 20.000 extremidades
al afio. El suelo del taller estd lleno de serrin, trozos de goma
o restos de pies que no salieron como debian. A los pacientes
se les toman las medidas y esperan.

«Los que son antiguos pacientes vienen y se van el mis-
mo dia», afirma Tripathi. «Para los nuevos hacen falta algu-
nas jornadas de entrenamiento, ayuda de fisioterapeutas y, a
veces, el apoyo de psicologos para afrontar el trauma. Esto
ocurre sobre todo con quienes han perdido manos o brazos
porque eso genera mas carga emocionaly.

EL EXITO DEL PIE DE JAIPUR ES POR SU
PRECIO Y SU FORMA DE PIE, IDEAL PARA

AGRICULTORES Y FIELES DEL TEMPLO

la clinica en la capital de Rajastain con un unico objetivo: re-
partir de forma gratuita entre los mas pobres de India estas
piernas artificiales. Regalarles una segunda oportunidad.

Tras el éxito cosechado en India, el Pie de Jaipur cruzé fron-
teras y aterrizé en paises azotados por conflictos y desastres
naturales en Asia, Africa y Latinoamérica. «Trabajamos en
los lugares mas sangrientos del mundo», afirma Mechta,
cuya organizaciéon ha realizado campafias temporales en 27
naciones. «Para esos campamentos necesitamos patrocinado-

Sukha ILal ha viajado desde la ciudad de Bhilwara para reparar
sus dos piernas. Camina con plena confianza, con una seguri-
dad pasmosa. Si no te lo dice, ni te enteras de que lleva prote-
sis. Hace 32 afios se cay6 del tren y perdié sus dos miem-
bros. «No siento ningun dolor, ando perfectamente y puedo
trabajar vendiendo comida», cuenta el hombre, de 50 afios,
que ha vivido mas con protesis que con piernas de carne y
hueso. Esta habituado a venir cada afio y medio a que se las
arreglen. No le importa. Puede andar y con eso le basta.

El Pie de Jaipur, que no estd patentado, nacié de las manos
del doctor Pramod Karan Sethi, especialista en ortopedias, y
del artesano Ram Chandra Sharma, que trabajaba con lepro-
sos. En 1969, habiendo visto las pésimas protesis que existian,
crearon ésta de alta calidad y bajo coste.

Ese afio Devendra Raj Mehta, un funcionario del estado de
Rajastan, se rompid la pierna por mas de 40 sitios. «Los mé-
dicos me la querian cortar, pero me dieron una segunda
oportunidad», recuerda hoy en su despacho. Durante su pro-
longada estancia en el hospital, el burécrata comprobd cuan-
tos lisiados habitan en su pais y cémo eran atendidos. Aquello
le causé tal conmocion que sintié que debia hacer algo. Asi
que seis afios después fundo la organizacion BMVSS y levanté

res localesy, explica. La protesis de los pobres ha llegado a los
vecinos de Bangladesh, a los mutilados de Sti Lanka e Indone-
sia, a quienes pisaron minas en Camboya o a aquellos que vi-
ven la violencia diaria de Afganistan, Iraq, Honduras o Sudan.

BMVSS cuenta con un presupuesto de dos millones de euros
gracias a donaciones de particulares, fundaciones y empresas,
si bien un tercio del total viene de subvenciones del gobierno.
Entre sus socios se encuentran la Universidad de Stanford y el
MIT en Estados Unidos, o el Instituto de Ciencias Médicas de

S20=



A O EDITORIAL ANDADE NACIONAL INTERNACIONAL ENTREVISTAS DEPORTES TECNGOLOGIA SALUD

India y el Instituto Nacional de Tecnologia, dos pilares de la
investigacion en India. V.R. Mehta, hermano del fundador,
opina que esto deberia ser una funcién del Estado, no de
una organizacion independiente, pero cree que no tiene los
recursos suficientes para afrontar tal misién: «Podria hacer
mas, nosotros se lo recordamos constantementey.

V.R. Mehta, que lleva la oficina de BMVSS en Delhi, quiere
llegar mas lejos con todo esto. «Si tuviéramos mas recursos
podriamos acercarnos mas a la gente y asf no tendria que venir
hasta aqui. Eso para las zonas rurales seria fundamentaly,
lamenta.

India, donde més de la mitad de la poblacién depende de la
agricultura, es el hogar del mayor niimero de pobres del
mundo. Cientos de millones de personas viven bajo el umbral
de la pobreza. La electricidad cada vez llega a mas casas, pero
las infraestructuras de transporte y el acceso a servicios sanita-
rios basicos siguen lejos de los de un pafs desarrollado.

Segtn el censo de 2011, unos siete millones de indios sufren
discapacidades del aparato locomotor, aunque nadie duda de
que la cifra real es mayor. India ya es un pais libre de polio,
pero en los 80 tenfa mas de 20.000 casos anuales. Personas
que todavia sufren la enfermedad requieren correctores para
sus débiles piernas.

No obstante la mayoria de lisiados que llegan a BMVSS en
busca de este pie milagroso acuden después de haber perdido
el suyo en la carretera. Sélo el afio pasado en India murie-
ron 146.000 personas y otras 500.000 resultaron heridas
en medio milléon de accidentes de trafico. Es decir: 1.300
choques cada dia.

Algunas de ellas pueden recuperar su vida gracias al Pie de
Jaipur. Como Vinod Rawat, de 41 afios, que de nifio se quedé

sin pierna izquierda. Volvia del colegio cuando un camion,
conducido por un borracho, se lo llevé por delante. Sus pa-
dres no podian pagarle un tratamiento de recuperacion,
asi que se la amputaron. A los pocos afios, sintiéndose una
carga en la familia, decidié abandonar su casa y se fue a vivir a
la calle. Alli se junt6 con pandilleros, se meti6 en lios, y acabd
entre rejas. Hasta que una organizacién cristiana le «salvo.
«LLe pedi a Dios un favor: volver a andar sin muletas», cuenta.

Dios debi6 de concedérselo porque poco después conocid el
Pie de Jaipur y vino a por uno. «No me lo crefa. Llegué por la
mafiana y sall por la tarde sin muletas. No he vuelto a tocar
una, las quiero lejos». En ese momento, Vinod empezé a
cumplir sus suefios. Ahora es motero, hace escalada, corre
maratones, actiia en anuncios publicitarios con famo-
sos. Y, sobre todo, luce su prétesis con orgullo. «Antes era
feo, me sentia discapacitado. Ahora digo: 'No, soy guapo, soy
normal' y la sociedad me respeta. Cada afio intento ponetrme
retos nuevos. La vida son retos y mas aun en India», senten-
cia.

Porque en esta clinica no sélo se devuelve la movilidad a la
gente. También su dignidad. «Muchas de estas personas son
repudiadas en su trabajo o en sus familias. Ese rechazo es
peor que no poder caminar, afirma Mehta, el fundador de la
organizacion. Asi se siente Urmala Devi, una mujer de Bihar
que lleva una proétesis en la pierna derecha. Ella trabaja en casa
y atiende a sus dos hijos, mientras su marido conduce
un rickshaw (bicitaxi) para traer algin ingreso a casa. Tardé en
acostumbrarse al aparato postizo, pero ya no se lo quita nun-
ca. «Cuando perdi la pierna pensé que serfa el fin de mi vida.
Ahora pienso que soy una persona normal, como td, porque
puedo hacer las mismas cosas», concluye antes de abandonar
el centro.

Caminando, claro. m

Shafia recibe el JaipurFoot (video en inglés, disponible sélo en version digital).
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ALTERNATIVE LIMB, PROTESIS COMO OBRAS DE ARTE
GO & altimbpro.

Durante mucho tiempo Sophie de Oliveira Barata creé prote-
sis que parecieran reales como verdaderas piernas y brazos,
pero siempre tenfa la idea de que serfa mejor que las personas
con discapacidad no escondieran su especialidad, sino la sub-
rayaran. La artista queria trabajar con las formas excepcionales
y tuvo suerte de encontrarse con Polliana, una muchacha con
una pierna amputada, quién pidié tatuar su protesis.

"Quiso hacerse un tatuaje original de Peppa, su personaje fa-
votito de una setie de dibujos animados", as{ empez6 la histo-
ria del proyecto Alternative Limb (Extremidad Alternativa)
destaco la disenadora.

Entre sus obras maestras se destacan un abrazo rodeado por
una serpiente y las piernas de aspecto delicado como la porce-
lana. Su trabajo se hizo popular durante la ceremonia de clau-
sura de los Juegos Paralimpicos de Londres, cuando la cantan-
te y modelo britanica, Victoria Modesta Moskalova, actud
exhibiendo una pierna cristalizada de Swarovski hecha por
Sophie.

Una de sus obras mas ambiciosas ha sido un brazo biénico
creado para James Yang quién perdié su extremidad izquierda
al caer bajo un tren. Su protesis, inspirada por el videojuego
Metal Gear Solid, requirié el trabajo de 11 disefiadores e inge-
nieros, para crear un brazo bidnico e iluminado, hecho con

una impresora 3D, dotado de un puerto USB y... un dron
que puede aterrizar en su hombro. S O P H I E D E

Aunque es cuestién de opiniones y no todos estarfan dispues- O LIVE I R A B AR AT A

tos a las cosas tan raras como piernas incrustadas con cristales
o dotada de un reloj cuct, Sophie de Oliveira Barata estd se-
gura que lo mds importante es "que la persona vea, en lugar
de lo que falta, lo que tiene".

ESCULTORA Y DISENADORA

En las siguientes paginas conoceremos algunas de las creacio-

nes surgidas desde The Alternative Limb Project, junto a algu-

nas de las personas amputadas, unas anénimas y otras conoci-

das estrellas del Pop o del deporte. Puedes saber mas sobre el

proyecto, los modelos, las creaciones y los fotégrafos hacien-

do clic en el logo. ® Convierte las prétesis médicas

otrdinarias en obras de arte fantisticas.
Son bidnicas, de disefio, con USB e
iluminadas... y hacen a las personas

‘a Itimb pro con discapacidad sentirse "especiales

y valiosas".
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Alternative Limbs

Antes de la consulta se pide a los clientes que traigan una gran
seleccion de imagenes para datle a Sophie un sentido de
colores, estilo y humor que reflejen sus gustos individuales. La
consulta también serd una oportunidad para resolver los
requisitos practicos de sus miembros. Después de una sesion
de lluvia de ideas, Sophie entonces elaborara algunas ideas que
seran ajustadas a lo largo del proceso de disefio en el que el
cliente esta tan involucrado como quieran estar. Algunos
clientes tendran ideas muy sélidas sobre lo que quieren,
mientras que otros dejaran a Sophie tomar la iniciativa. Una
combinacién de fotografia, escaneo 3D y/o casting se utilizara
para comenzar realmente el trabajo en la extremidad.

El proceso puede tomar de un mes a seis meses de principio a
fin. Los precios varfan enormemente pero empiezan alrededor
de 1.100 euros. =
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En la consulta, Sophie trabajarda generalmente junto al protésico del cliente para discutir aspectos practicos y
comprobar las coberturas. A continuacién, trabajara a partir de moldes, fotografias y lecturas de color para esculpir
a mano el miembro por dentro y por fuera para lograr una comodidad éptima para el usuario, asi como la mejor
semejanza posible a sus extremidades existentes. El cliente sera invitado al estudio para actuar como un modelo
vivo para los toques finales.

El proceso toma alrededor de un mes de principio a fin y los precios comienzan en alrededor de 800 euros y
puede ir hasta 7.000 euros, dependiendo de la extremidad. m
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PASCAL KLEIMAN, UN GRAN DJ SIN BRAZOS
GO DJ Pascal Kleiman / Yo hago Musica / Danzeria / ABC / Nightclubber

En esta ocasion y a través de una recopilacién de informacion
publicada en diferentes blogs y paginas web, compartimos la
historia de Pascal Kleiman, un D] francés afincado en Valen-
cia desde 1992, conocido como Pies de oro’. Después de
haber participado en los principales clubs de la ciudad y de
Espafia, Kleiman inicia un trayecto internacional y conquista
las mejores salas europeas. Su estilo abarca todas las corrien-
tes del techno, psychedelic trance, etc. Actda en su propio
nombre o sobre el seudénimo DJ RamBam segun la corriente
musical que interpreta.

Su vida se llev6 al cine con el nombre de "Héroes. No hacen
falta alas para volat", Coproducciéon Espafia-Francia, que re-
cibié un Goya en la categoria de mejor Cortometraje Docu-
mental en 2008.

Hijo unico, recibi6 la ayuda de su abuelo, sefardita erudito y
mistico que le ensefié la Kabala. “Mi padre era joyero y mi
madre tenfa una peluqueria en Montouban. Ellos siempre
consideraron guetos los lugares reservados a los minusvali-
dos, y segui una escolarizacién normal”. Se licencié en Dere-
cho en Toulouse. “En esa época vivi con rabia mi minusvalia.
Estaba locamente enamorado de una chica, pero ella no po-
dia corresponderme. Lloré como nunca”.

Kleiman nacié sin brazos, su madre tomo talidomida cuando
estaba embarazada y le provocé una grave malformacion.
Esta droga, que se empezd a utilizar en los afios 50 para
tratar a las mujeres embarazadas, provoco graves lesiones en
los fetos. Unas 10.000 personas sufrieron graves malforma-
ciones.

“Instintivamente, empecé a utilizar mis pies para sujetar el
biber6n, después la cuchara, el boligrafo... No soy un prodi-
gio de paciencia y voluntad. Lo tnico que hice fue desarrollar
otras capacidades, olvidadas por los ‘normales”. Cuando te-

nfa dos afios, los médicos intentaron implantarle una protesis,
un brazo y una mano que imitaba la piel. “Todo eso me di-
vertfa al mirarme en el espejo, pero me desequilibraba. Un dia
me cai y me abti una ceja”.

Photo by Kyle Lyons

Algunas personas clavan su mirada en él. “Yo nunca bajo la
vista”. Pascal no le teme a nada, salvo a lo que esta terminado
y sin movimiento. El matrimonio, por ejemplo. Tiene un
nifio de tres aflos, Yahel, pero ya no vive con la madre. “Me
sentfa prisionero, encerrado en un esquema. La vida diaria
demasiado organizada, el amor instalado e inmévil. Era terri-
ble”. Como mejor se siente es pinchando discos. “La gente se
olvida de mi y ya no presta atencién a mis pies, que juegan
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con los vinilos o suben los amplificadores. Bailan y vibran, y
yo con ellos”.

DJ y productor musical, irrumpe en la escena musical con la
revolucion del movimiento Acid House. Su inicio tiene
lugar con la irrupcién de las radios libres en su pafs de origen,
en Francia, en la década de los ochenta, mostrando el punk y
el funk underground. Su traslado a Valencia es en plena fie-
bre de la movida del ‘bakalao’ pinchando en famosas salas
como Puzzle, Barraca o Pacha. Ha llegado a actuar en salas
de Estados Unidos, Rusia e Israel.

Pascal esta activo en el mundo de la musica desde los ochenta
con un programa de radio llamado “Virus”, en el que coloca-
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ba musica punk underground, a través de emisoras gratuitas.
Ha tocado en varios festivales internacionales y muy conoci-
dos como el Sénar en Barcelona, el Fonotica en Asturias y en
el Musica di Estratti en Italia.

Pascal se enfoca en la musica dance y por eso creé un sello
disquero llamado “UV”, dedicado a los artistas indepen-
dientes y alternativos. Normalmente selecciona dub, ambient,
progressive y psicodélica, especialmente de artistas europeos
y de Africa. Tiene varios singles, vinilos y albumes de estudio
en venta, para conocetlo un poco mas puedes visitar su pagi-
na web. También te recomendamos ver la pelicula “Héroes,
No hacen falta alas para volar”. =

“ESTA TAN ENAMORADO
DE LA VIDA, QUE NO LE
INFLUYEN LAS MIRADAS

DE COMPASION”.

Certificados por Ottobock en protésica
de miembro inferior y superior.
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de ANDADE.
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NORAH BARRANCO: VITALIDAD Y CONOCIMIENTO

= Alfredo Gil, Delegado de ANDADE en la Region de Murcia.

ANDADE. Aunque tras conocerte un
poco mejor, resulta intrascendente ha-
blar sobre tu amputacion, si que para
algunos y algunas es importante saber
tus pensamientos y circunstancias ¢Por
qué y cuando viviste tu amputacion?

Norah. Tras numerosas intervencio-
nes quirdrgicas que trataban de limitar
la extension de un condrosarcoma mi-
xoide en mi pierna izquierda, hubo un
momento en que la medicina conven-
cional no me daba otra respuesta que
la amputacién. Fue un tiempo de
bisqueda de todo tipo de terapias,
supongo que alguna funcioné (o todas)
el caso es que estoy viva, pese a que no
tengo pierna izquierda desde junio de
2010, fue una desarticulacion de
cadera, con lo cual las prétesis no son
tan faciles de usar como en otras am-
putaciones, es bastante molesta, de

manera que uso indistintamente mule-
tas, protesis y bastdn, o silla de ruedas,
dependiendo de cual sea el lugar al que
quiero ir. La experiencia de vivir un
cancer es bastante mas limitante que la
de tener solo una pierna, porque el
miedo es inmovilizante. Cuando temes
morir en cualquier momento todo to-
ma otra dimensién, las emociones
estan disparadas y las prioridades cam-
bian totalmente. Sobrevivir es una
oportunidad de llevar a la practica todo
ese aprendizaje que, ademas de tener
un alto coste, es lo suficientemente
doloroso como para aprender a
“caminar” o a transitar por la vida de
otra manera...si se aprende la leccion,
claro esta, porque la propia cotidiani-
dad, la costumbre de vivir sin prestarle
atencion a la esencia de la vida, nos
hace olvidar que en lo mas sencillo
suelen estar las respuestas.
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(t8% Norah Barranco / PDC.

Norah Barranco Martos estudio
Ciencias Politicas y Sociologia en la
especialidad de Sociologia, Cursé el
Master Oficial de Investigacién en
Arte, Musica y Educacién Estética de
la Universidad de Jaén. En la
actualidad se encuentra escribiendo
su tesis doctoral. Ha trabajado
en intervencién social con minorias

étnicas, adolescentes, colectivos

desfavorecidas y en Centros
Penitenciarios, ha sido docente del
Instituto Andaluz de la Juventud, con
quien ha publicado en varias
ocasiones. En 2014 la Editorial
SocialArt publicé el libro "En busca
de Ia Sirenidad o el arte de eludir
el dolor del miembro fantasma a
través de la escritura'’.

A. Quizas lo mas destacado sea que la
amputaciéon en tu vida solo ha sido
“una circunstancia” pero a buen seguro
que tus reflexiones y pensamientos
sobre la vida son importantes como
ejemplo ¢Coémo has superado y superas
la amputacién, y qué les dirfas a otras
personas que hoy inician ese camino?

N. Lo de ser ejemplo no me gusta de-
masiado, es un peso demasiado grande,
incluso te limita, parece que los que
hemos pasado por una situacién asi
tenemos que mostrarnos siempre co-
mo fuertes, valientes, triunfadores...
pero de verdad que eso no es ni sano,
ni justo. Todos somos supervivientes,
cada uno elige como vivirlo, pero el
maximo potencial de cada uno es muy
muy personal. No me gustan los libros
de autoayuda, (que, como su propio
nombre indica, ayudan a quienes los
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escriben) ni los manuales de la felicid-
ad, porque nos incitan a una voragine
de demostrarnos constantemente que
podemos con todo. No pasa nada por
estar triste, por tener periodos de ba-
jon, pero sobretodo por pedir ayuda, es
fundamental aprender a pedir ayuda, en
lo fisico y en lo emocional. Pedir ayuda,
una ayuda razonable y justa y sin
volvernos victimas de las circunstanci-
as, es una oportunidad de conectar con
los demas, pero sobre todo de permit-
irnos no parar el tren de nuestra vida.

No es facil adaptarse a vivir con una
amputacion, porque cambia todo, pero
a medida que vas poniendo la atencién
en lo que si puedes hacer empiezas a
desarrollar nuevas habilidades. Por
¢jemplo: antes no hacia deporte, ahora
nado vatios dias en semana y me siento
mucho mas tranquila y fuerte, antes no
me paraba a observar el paisaje, antes
iba “demasiado deprisa” por la vida,

antes estaba mds pendiente de la
opinién ajena que ahora, en que cada
encuentro es un regalo, cada lugar nue-
vo una experiencia mucho mas digna
de valorar. Como dirfa Mercedes Sosa:
“un aprender a honrar la vida”.

Hay una situacién, que vivo con
frecuencia y que lo explica muy bien:
cuando voy a la playa tengo que llegar
con las muletas hasta la orilla, alli entro
al agua sorteando las olas y cuando me
llega a la mitad del cuerpo suelto las
muletas y nado libre porque en el agua
no existe la limitacién. Ha sido dificil
pero ya lo hago con bastante soltura,
cuando estoy nadando disfruto mucho
mas que antes, valoro tanto ese logro
que ya ni me dan miedo las olas. Hace
poco una amiga me preguntaba por
“las miradas ajenas” cuando estoy en la
playa; en ese momento me di cuenta de
que ni me habfa fijado, es tal la concen-
tracién para lograr entrar en el mar y
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disfrutarlo que, realmente, las miradas
ajenas me pasan desapercibidas.

Pues bien, ese ¢jemplo del mar es bas-
tante aplicable a otras facetas de mi
vida, no se trata de dar consejos, sino
de contar mi experiencia, cuanto mas
proactiva soy mas situaciones me resul-
tan faciles de llevar a la practica. Hace
unos meses estuve en Costa Rica con
una beca de doctorado, es un pais
maravilloso, sin duda alguna, pero era
un reto total: aeropuerto, playas salva-
jes, volcanes en erupcién emitiendo
cenizas tresbaladizas, lluvia a diatio...
No quise vivirlo como un reto, sino
como una aventura, esa aventura ahora
me permite sentirme mucho mas se-
gura en mi vida cotidiana. Quiza ese
cambio de términos sea un descu-
brimiento, porque cambiar la incer-
tidumbre por aventura permite
saborear y embarcarnos en ampliar
nuestras capacidades: los limites estin
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en la cabeza y, hasta que te demuestras
lo que no puedes o si puedes hacer, son
capaces de ganarte te la partida sin si-
quiera llegar a jugarla.

A. En muchas entrevistas hablamos de
logros, de superacién, de los problemas
comunes a los amputados por la prote-
tizacion etc.... Me gustaria preguntarte
tu punto de vista como mujer, tu pet-
spectiva desde el que una mujer se
encuentra en esta sociedad con la am-
putacién. ¢(Crees que hay diferencias
sociales, sexuales y de pareja entre una
mujer amputada y un hombre ampu-
tado o vivimos lo mismo de la misma
manera? Y, en caso de existir esas
diferencias, ¢cémo consideras que
deberfamos actuar para eliminatlas?

N. Cada persona es un mundo, genera-
lizar quiza no nos dé demasiadas pistas.
Depende de muchas circunstancias:
dénde vives, qué situacién econdémica
tienes, coémo te relacionas con el mun-
do, como vives tu espiritualidad, cuales
son tus habitos...Hay muchas variables
que hacen que afrontemos la ampu-
tacién (v la vida) de manera muy distin-
ta. Pero quiza la diferencia de género
tenga un peso especifico por la
“cosificacion” del cuerpo femenino en
el que el heteropatriarcado nos ha limit-
ado. Para una mujer hay una exigencia

social y mediatica respecto al cuerpo
que la confronta constantemente con
su individualidad; para los hombres no
tanto. De cualquier manera, es un
choque de trenes interno que nos obli-
ga (a las mujeres, digo) a hacer un im-
portante trabajo interior de autoestima
y de dignidad frente a la estupidez de la
dictadura de la imagen.

No es sélo el cuerpo, son también
nuestras habilidades cotidianas apren-
didas, ser autosuficientes para nosotras
no es un reto, estamos acostumbradas a
usar la creatividad para desenvolvernos
en la vida, pero si el dejar de ser
cuidadoras para ser cuidadas. Las muje-
res nos encontramos con un mundo
diseflado para ser encasillados (todos y
todas), por eso quiza esta es una opot-
tunidad para salirnos de todos los
moldes, y la oportunidad estd en no
tener nada que demostrar. Si lo piensas,
es tan demoledora una amputacion, que
dejar de ser lo que se espera de no-
sotras es quiza una oportunidad para
reinventarnos, para no estar sujetas a
maquiavélicos canones de belleza, a
dogmas, a estilos de vida predetermina-
dos, ni a las relaciones toxicas. Ia clave
estd en entender que todos los seres
humanos somos seres excepcionales,
porque tenemos excepciones, diferen-
cias sustanciales, a2 nosotras nos toca

ser algo mds excepcionales porque te-
nemos que aceptarnos en nuestra di-
mensién humana con un miembro me-
nos que el resto y eso es muy visible
(hay mucha gente sin neuronas por el
mundo, pero eso no se ve). Pero, dado
que tenemos esas excepciones deberia-
mos contar con que el mundo se adap-
te a nosotras, no nosotras al mundo.
Ese es un liston tremendo, pero tam-
bién una garantia de que quienes nos
rodean de verdad quieren estar a nues-
tra vera, de verdad nos quieren, de ver-
dad nos desean... Realmente no es
sano estar con alguien moldeandonos
(como si fuésemos barro) a nosotras
mismas para que no nos dejen: €so no
es amort, es miedo a la soledad, y por
ese miedo soportamos que nuestra dig-
nidad y nuestras oportunidades se eva-
poren.

No, por ahi no. El listén que supone
nuestra diferencia (como cualquier
diferencia) es ser vistas de manera inte-
gral, como el ser humano que somos,
con todos nuestros matices y, si N0 es
asi, ¢para qué? Realmente yo no quiero
compartir ni un segundo de mi vida
con personas incapaces de ver la diver-
sidad humana, de entender a los seres
humanos en su esencia, ni con personas
cobardes, ni con idiotas, ni con pet-
sonas con prejuicios...mi limitacioén es
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mucho menor que la suya, a m{ no me
impide vivir pero a ellos si.

A. En tu libro “En busca de la Sireni-
dad o el arte de eludir el dolor del
miembro fantasma a través de la escri-
tura”, nos hablas de cémo aumentar
nuestro potencial creativo y de como a
través de la narrativa uno desconecta de
ese canal (el del dolor del miembro fan-
tasma). Cuando leemos tus opiniones,
tu articulo, tu libro, uno experimenta
esa necesidad de vivir esas sensaciones
de liberacion. ¢Has podido conocer a
otros amputados y amputadas que han
puesto en practica tu conocimiento y
experiencia, y como lo han vivido?

N. Mi libro es una auto-narraciéon de
caso unico, de hecho es mi trabajo Fin

y de serenidad. Lo digo en setio: es el
cerebro el que envia todas las 6rdenes,
tanto las del dolor como las del alivio,
las de estrés y las de sosiego... Y es
que cuando nos duele un brazo y nos
tomamos un paracetamol, ¢la sustancia
activa va al brazo? No, va al cerebro,
¢verdad? Pues cuando la pildora que
nos tomamos es la ternura con no-
sotras mismas pasa algo similar, y la
creatividad es usar la inteligencia di-
virtiéndonos, pues en ese sentido

de Master. En ¢l narro mi proceso,
pero como decia antes no sé si se
puede extrapolar a otras personas, con-
cretamente con la escritura. Yo sé que a
mi me sirvié y me sirve. La primera
persona que me hablé de este dolor fue
el subcampedn del mundo de parabag-
miton, el iliturgitano Simén Cruz, po-
cos dfas después de la operacion él me
dijo: solo olvidate de él, vete de cafas,
habla con los amigos, haz deporte...
Para él fue el deporte el catalizador de
ese dolor, pero también he conocido a
pintores, a poetas...pero sobretodo a
personas que se encuentran comodas
poniendo su atencidn creativa en algo
sencillo. “Eso me pasa a mi cnando hago
punto”, me decia una sefiora en una de
las presentaciones del libro. Se trata de
mirar hacia adentro sin pretensions:

conozco a muchas, muchas personas
que han encontrado su “pildora” para
el dolor fantasma (tengan una ampu-
tacién o no, porque a todas las per-
sonas la vida nos ha quitado algo que
nos duele y que ya no tenemos). No es
facil permitirnos ese tiempo creativo
porque nos han sometido a la tortura
de la productividad, del beneficio, del
éxito... Eso precisamente es lo que nos
bloquea la vida entera. Pero digo yo...:
si en nuestro caso hemos sido capaces
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¢qué me gusta hacer? sen qué me siento
cémodo/a?, y ponerse a ello. En mi
caso es escribir, lo cierto es que es la
practica mas habitual que he encontra-
do en ese sentido, pero no soélo para los
dolores fantasma, sino para cualquier
dolor neuropatico. Escribir permite
crear realidades paralelas, pero también
aquietar la mente y centrar la atencion
en una sola linea de pensamiento. Cu-
ando digo escribir parto de algo: es fun-
damental hacerlo como si nunca nadie
lo fuese a leer, esa es la verdadera libet-
acién, dejar de tener pretensiones y
hacer por el placer de hacer. Escribir
me sirve a mi, pero puede ser pintar,
cocinar, hacer collares, cestas, esculpir
o crear juegos de mesa...o lo que sea.
Cualquier creacién puesta en marcha es
como tomar una pildora de endorfinas

“
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de soltar un miembro de nuestro cuet-
po, desde luego podemos ser capaces
de soltar todas esas falsas creencias y
aventurarnos a cuidarnos de verdad,
creando un mundo a nuestra medida,
adaptando la realidad que queremos a
nuestras necesidades, y sobre todo
respirar la vida, porque una de las
ventajas que tenemos es que no tene-
mos nada que demostrar. m
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MARCOS GONZALEZ: UN HOMBRE DE RETOS
= Alfredo Gil, Delegado de ANDADE en la Region de Murcia. 18 Marcos Gonzalez/AEFA.

Hoy, sabremos mas de este hombre de retos, de un hombre con sentido del humor y de un hombre cuyos objetivos son conquis-
tas. Hoy hablamos con Marcos Gonzalez de la Pefia, es gaditano de origen, de Jerez concretamente, amputado desde niflo por
un fatal accidente. Cambia la magnitud de la desgracia del momento por el otro lado de la moneda de la vida, precisamente Mar-
cos aprende y ensefla a vivir.

Marcos inicia su faceta deportiva en la natacién, donde ya en el afio 2000 consigue la tercera mejor marca de Europa en 400 m
libres. Eso fue en Mélaga. Decide irse a estudiar a la Universidad, esta vez en Granada y alli comienza a evolucionar en mas de-
portes, como el esqui alpino, llegando a participar en la Copa de Europa, en La Molina. Pero estos retos que son para muchos
imposibles, son compaginados con los estudios, con una Licenciatura en Ciencias de la Actividad Fisica y del Deporte. En 2007
Marcos se convierte en un hombre que va a enseflar a los alumnos de Secundaria, tras obtener plaza por oposicion.

Todo esto parece facil escribirlo, pero la reflexiéon debe traernos la imagen del esfuerzo y del sacrificio, la imagen del impetu, la
imagen de la actitud. Todo esto nos ensefia que lo que parece imposible solamente se trata de cuestiones que no se han intentado
y que no se han sufrido para conseguirlas.

Y viajando en el tiempo llegamos al 2014, donde Marcos, ya forma parte de la Seleccién de Futbol para amputados. En este pun-
to quiero empezar mi entrevista a Marcos, porque es aqui donde aparece no solo ¢él, sino todo un grupo de hombres que necesi-
tan que los conozcamos: la Seleccion Espafiola de Fatbol para Amputados. ™

&3
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ANDADE. Mi primera pregunta Mar-
cos es relativa a esta Seleccidn.

¢Cuantas personas componéis el equi-
po y donde entrenais?

Marcos. Actualmente el equipo lo
forman unas 25-30 personas. A las
competiciones sélo van convocados 12
jugadores, mas el cuerpo técnico, com-
puesto por nuestro entrenador Cristian
Rodriguez y el equipo de fisioterapeu-
tas QUIROFISIO.

A. La practica del futbol para ampu-
tados requiere de elementos protésicos
especiales: ¢Se juega con muletas, con
protesis; qué necesidades de inicio ne-
cesitamos?

M. Hay una regla de oro: dos muletas y
una sola pierna, a excepcién de los
porteros, que su lesién es en uno de los
brazos.

A. :Hay apoyos institucionales para la
Seleccién? Todos sabemos que para
competir hay necesidad de financia-
cién, equipaciones, desplazamientos,
seguros de accidentes y muchos otros
gastos. ¢Tenéis vosotros ese apoyo?

M. A dia de hoy no contamos con nin-
gln apoyo institucional. Hemos llama-
do a la puerta de los organismos co-

rrespondientes, como el Consejo Supe-
rior de Deportes, la Real Federacién
Espafiola de Fuatbol o Federaciéon Es-
pafiola de Deportes para Discapacita-
dos Fisicos, y siempre se nos han ce-
rrado. Aun no lo entendemos.

A. Recientemente se ha celebrado un
congreso de selecciones de futbol para
amputados, pero Espafia no ha estado
presente. ¢Por qué?

M. A finales de 2016 tuvo lugar un
congreso a nivel mundial que organiza-
ba la WAFE en México, y a comienzos
de este aflo tuvo lugar otro congreso,
esta vez a nivel europeo en Dublin,
para tratar todas las cuestiones impor-
tantes de esta modalidad deportiva
para seguir avanzando. En ninguna de
ellas hemos podido estar presentes, por
falta de apoyos.

A. Es dificil de entender la postura de
quienes dirigen el deporte, ya que toda
persona con y sin discapacidad se en-
cuentra mucho mas integrada en la
sociedad, es mads participativa, es me-
nos “costosa” para la sociedad cuando
practica algin deporte; y en cambio, en
el caso del deporte adaptado es mas
dificil encontrar ayudas en el Consejo
Superior de Deportes y otras institu-
ciones. Desde tu punto de vista como
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ciudadano, ¢cudl crees que pueden ser las
causas para este abandono?

M. Si te soy sincero, creo que los diri-
gentes tienen muchos prejuicios hacia
este tipo de personas. No se nos valora
en serio, los datos lo demuestran. Por
ejemplo, si comparas la cuantia que reci-
be un medallista olimpico en compara-
cién con uno paraolimpico es infinita-
mente supetior. Realzan mucho nuestros
valores, nos ponen como ejemplos de
superacién y hacen actos para ensalzar
nuestra figura, pero todo se queda en un
puro teatro que no se creen ni ellos mis-
mos. Si quisieran ayudarnos lo harfan de
verdad. No es posible que un jugador de

la seleccién cobre una prima de 300.000€
por ganar un mundial y haya otros que

por no tener 5.000€ no puedan partici-

par.

A. Hay otros paises en los que parece
que se da mds a conocer en el fatbol
para amputados. T4 que conoces bien
esta situacion, ¢podrias decirnos qué
paises van demostrando el apoyo necesa-
rio y cudl es la causa de que en ellos haya
mas ayudas?

. ivel internacional, la mayoria de
M. A nivel internacional, la mayoria d
paises cuentan con grandes ayudas: Po-

lonia tiene un presupuesto de 90.000%€,
en Turquia los jugadores tienen sueldo,

en Italia unos 40.000€. En Espafia la

cantidad es 0€.

A. Cambiando un poco la tematica, a
veces los amputados en Espafia no en-
cuentran el camino para poder practicar
deporte, conocer a otros compafleros,
hacer mds pifia y reivindicar mds sus
necesidades y derechos. Desde tu expe-
riencia, ¢como crees que podemos cam-
biar esa situacién a veces de desamparo?

M. Pienso que se podtia cambiar si hu-
biera voluntad politica para hacetlo. Hay
muchos colectivos que ya estin agrupa-
dos y llevan a cabo muchas actividades
para facilitar informacién y ayuda a este
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tipo de personas. Si les limita algo es el
dinero para poder hacer mas cosas.

A. Hablando de protesis y protetiza-
cion. Llevas afilos amputado y habras
conocido a muchos amputados. ¢Crees
que con las prétesis que actualmente
facilita el Sistema Nacional de Salud y
en su caso las CCAA a los amputados,
se puede tener una vida con una me-
diana calidad de vida? ¢Y por qué
crees que el precio final de todos los
elementos orto protésicos son tan ca-
ros?

M. Es una verglienza. La Seguridad
Social cubre prétesis de bajisimas pres-
taciones, 3.800 euros aproximadamen-
te al afio. Pretenden que con eso te
hagas una prétesis completa cuando
una rodilla de una calidad media ya

vale mds que ese importe. El precio
final es tan caro porque hay un inter-
mediario que es la ortopedia. Ellos dan
un servicio y tienen que cobrarlo. El
problema es que estamos hablando de
una necesidad basica y deberiamos
reflexionar sobre quién tiene que asu-
mir este gasto.

A. :Cudl es para ti el primer y principal
reto que tiene que vencer una persona
amputada para conseguir que continde
su vida con felicidad y calidad de vida,
con objetivos? ¢Es un tema de actitud,
o es un tema de medios, de protesis?
A veces nos pintan las cosas como que
la prétesis condiciona la vida.

M. Creo que es una cuestion de acti-
tud. Todo en la vida es cuestién de
eso. Tienes que luchar con tu men-
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te. Hay personas que lo tendran maés o
menos facil en funcién de las personas
que se rodeen o del entorno en el que
vivan. Por ello, creo que deben de
existir también equipos de profesiona-
les que te guien en este proceso.

A. Finalmente, quiero recordar que
eres una persona con una vida muy
completa y activa, practicas muchos
deportes. A tu criterio ¢cudl es el de-
porte que mas posibilidades tiene para
practicar una persona amputada?

M. Debe ser el que mas le guste. Creo
que precisamente no encasillarnos en
un tipo de deportes u otros hard que
cada vez existan menos barreras. Yo
no hubiese imaginado practicar kitesurf
si me hubiesen dicho “haz mejor este
deportte u otro”. m
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JAVIER MERIDA REMEMORA LA JORNADA EN LA QUE HIZO HISTO-
RIA EN EL CANAL DE BEAGLE

= Nieves Castro. @O Diario Sur. Rosa S. /J. Mérida.

Esta feliz. No es para menos. Javier Mérida hizo bistoria el pasado 3 de A
margo al convertirse en el primer espaiiol en cruzar a nado el canal de
Beagle. En condiciones exctremas de frio y corvientes se zambulld en las
aguas del paso fronterizo entre Argentina y Chile para batir una nueva
marca personal y aunpar el nombre de Marbella al podio de los desafios en
agnas abiertas. De vuelta a Espaia ha retomado su rutina sin hacer
ruido como monitor en el Club de Padel de Nueva Alcantara y sus ta-
reas como concejal del grupo municipal popular. =1 hombre-récord de San
Pedro tampoco se da respiro en el plano deportivo. Prepara ya el Ironman -
de Lanzarote, prueba puntuable para el campeonato mundial, y planea
su proxcimo reto: nadar la Antartida, una aventura sin precedentes en la =

historia.

Nieves Castro. ¢Qué sinti6é al conse-
guir Beagle?

Javier Mérida. Una satisfaccién espec-
tacular. Sabfamos que iba a ser una tra-
vesia corta, pero también sabiamos el
frio que iba a pasar y que la climatolo-
gia iba a ser muy adversa. No obstante,
lo realmente duro ha sido el entrena-
miento durante ocho meses en los que
ha habido que levantarse muy tem-
prano todos los dfas para ir a nadar al
mar y a las piscinas frias del gimnasio
de Las Mesas de Estepona e incluso
ducharme con agua frfa para aclimatar-
me lo mejor posible. Luego, como me
dijo mi mujer, el dia del reto era para
disfrutar, porque todo lo duro lo habia-
mos pasado ya. Fue un cruce corto de
dos kilémetros y pensaba hacetlo en 40
o 45 minutos, lo hicimos en 37. No
hubo ningun contratiempo y estuvo
muy bien organizado, ha sido un gusta-
zo poder hacerlo.

NC. Sus retos no van aparejados a
una recompensa econdémica. ¢A us-
ted le cuesta el dinero?

JM. Siempre se pierde. Tengo la suerte
de tener un gran seguimiento por me-
dios como SUR y otros, y por ahi algu-
nos 'sponsot' si salen. El presupuesto
de este viaje ha sido de 12.000 euros y
no hemos llegado a cubrirlo con los
patrocinios, pero siempre se dice que
sarna con gusto no pica y en mi caso
asf es. Esta es la forma de vida que he-
mos elegido, tengo a mi familia conmi-
go y vamos a seguir buscando retos
cada vez mas atractivos y mas duros.
Es el camino que hemos elegido, aun-
que nos cueste el dinero, vaya.

NC. ¢Cual es su croénica de la jorna-
da?

JM. Salimos a las cinco de la mafiana
de Ushuaia en direccién a cabo Pefia,
que estd a hora y media de camino del
sitio habitado mas cercano. Llegamos
de noche, todos muy abrigados, y lo
primero que pienso es que hace mucho
frio y que me voy a tener que tirar al
agua (sin traje de neopreno). Nos mon-
tamos en las lanchas y vamos en direc-
cion a Chile y me tiro al agua...

&34

iDisfruto, disfruto, disfruto muchisimo!
Me encanta nadar. Voy sintiendo ftio,
cada vez mas frio, pero esta el faro cada
vez mas cerca. En los ultimos 300 me-

tros tenemos una corriente muy fuerte
en contra, mi entrenador me mira, me
hace un gesto, le miro y me dice que
apriete las brazadas. Aumento el ritmo
de brazadas y cuando me doy cuenta
empiezo a ver el fondo. Veo los pingiii-
nos... Y ya hemos llegado. Veo a mi
mujer (Esther) en la orilla con el telé-
fono grabando un video.

NC. ¢Qué siente en ese momento?

JM. Una alegria inmensa y mucho do-
lor en el pie. A causa del frio las manos
y los pies son las primeras partes que se
te van congelando.

NC. ¢Coémo fue el proceso de reca-
lentamiento después de nadar en
aguas a menos de 6 grados?

JM. Fue muy bien gracias a Rosa (su
médico) y el resto del equipo que tenia
todo preparado. Calentamos bastante


http://www.diariosur.es/marbella-estepona/201703/11/busco-homenajes-primero-nada-20170311003116-v.html?ns_campaign=APPWA&ns_source=BT&ns_linkname=Bottom&ns_fee=0&ns_mchannel=FB
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rapido, menos el pie que tardé unas
cuantas horas en recuperarse.

NC. Vaya susto...

JM. El pie no es un 6rgano vital. Pensé
que ya se calentatfa y se calentd. Ya estoy
recuperado.

NC. ¢Mantuvo la concentraciéon du-
rante toda la travesia?

JM. Si. En este reto mi concentracion
estaba en nadar lo mas rapido que pudie-
ra porque, aunque me entrené duro, el
frio me podia pasar factura si prolongaba
mi permanencia dentro del agua. Me
hubieran sacado si hubiera empezado a
hablar mal o a perder la coordinacion,
asi que mi idea era disfrutar nadando,
pero hacerlo muy rapido. No he tenido
como en otras travesias un momento
malo, porque tal cual me estaba tirando
al agua en Chile ya iba viendo el faro al
que tenfa que llegar en Argentina, y eso
me dio mucha fuerza.

NC. ¢Quién fue la primera persona
que le hablé y le tocé cuando llegé a
la costa argentina?

JM. Mi mujer iba en uno de los barcos,
se adelant6 para llegar a la costa con el
salvavidas argentino y ellos fueron los
primeros que me abrazaron. Ella estaba
muy contenta porque sabe todo lo que
hemos entrenado, todos los madrugones
y todo el esfuerzo. Es verdad que es una
travesia corta, apenas 40 minutos de na-
do, pero si no te has tirado meses entre-
nando, pasando mucho frio, no te metes
en ese agua. De la expedicién ni Jaime
(su entrenador), ni Rosa, ni mi mujer
consintieron mojarse los tobillos.

NC. ¢Recuerda lo que le dijo Esther
cuando llegé a la costa?

JM. Que era el mejor, que me queria
mucho, que lo habiamos vuelto a hacer y
que era un ejemplo.

NC. ¢Se considera un ejemplo?

JM. Yo quiero ser un ejemplo para mi
familia. Si luego cualquier otra persona

NADA, SINO

CONVERTIRME EN UN
EJEMPLO PARA MIS

HIJOS”
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puede sacar algo bueno de lo que yo ha-
go, mejor que mejor. Bienvenido sea si
alguna persona puede tomar para si, en
algun momento de bajon, algin valor de
los que yo puedo transmitir. Ojala pueda
sacar algo bueno de lo que yo hago y
tomar fuerzas. Y si no, que me busque
porque no tendré ningun problema en
hablar con ella.

NC. Es el primer espafiol en conse-
guir cruzar el canal de Beagle.
¢Espera homenajes en su tierra?

JM. Esta claro que al estar trabajando en
lo que estoy trabajando pasa lo que pasa,
pero no necesito honores. El mejor ho-
menaje que puedo recibir es el de mi
familia, el de mis amigos, el de mis com-
pafieros de entrenamiento y el de mi
equipo, porque todos ellos saben lo que
cuestan las cosas. Si vienen bien y si no
vienen bien también, porque todos estos
retos no los hago ni por los homenajes
ni por ser el primero en nada, sino por si
alguno de mis nifios me dice papa es que
no puedo hacer esto o lo otro. Es ese
momento quiero ser capaz de sacarle
ejemplos y decitle: que no puedes hacer
qué. Mira todo lo que ha hecho tu padre.

NC. ¢Le ha felicitado algiin miembro
del equipo de gobierno?

JM. Por Twitter me ha felicitado el alcal-
de, Blanca Fernandez (concejala de De-
portes), Miguel Diaz (concejal de Soste-
nibilidad), Manolo Osorio (concejal de
Hacienda) y OSP como grupo. No sé si
me dejo a alguno mas, pero se puede
decir que si, que me han felicitado todos
por Twitter.

NC. ¢Y de Costa del Sol Si Puede-
Podemos no le han felicitado?

JM. No me suena, creo que no. Pero
vaya que no lo necesito tampoco. Cuan-
do estaba en el Canal de la Mancha y lo
acabé no pasaron dos horas y me habfa
llamado Angeles Mufioz. Estoy hablan-
do de 2013, yo no estaba en la 6rbita
politica y desde luego en esas fechas es-
taba muy lejos del PP. #
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NC. A finales de febrero recibié un
homenaje del Gobierno por su tra-
yectoria deportiva. ;Qué valor le
da?

JM. Es un reconocimiento a nivel na-
cional que no todo el mundo tiene y es
un chute de energfa para seguir hacia
adelante y seguir trabajando para seguir
consiguiendo cosas. Fue un reconoci-
miento a una trayectoria que debe ser
muy importante para que el secretario
de Estado del Deporte me recibiera
durante 40 minutos. Son recepciones
que te hacen valorar tu trayectoria,
porque esta claro que este hombre no
recibe a todos los deportistas, sino a
los mejores.

NC. Sé que acaba de aterrizar en
Espaifia, ¢pero ha fijado ya su si-
guiente reto?

JM. Estoy entrenando ya para el Iron-
man de Lanzarote. Y como reto de

JAVIER
MERIDA

NADADOR LARGA DISTANCIA
PARATRIATLETA

(@ EDITORIAL ANDADE NACIONAL INTERNACIONAL ENTREVISTAS DEPGRTES TECNOLOGIA SALUD

natacion estoy esperando permiso de
las autoridades argentinas para nadar
en la Antartida el aflo que viene, pero
esta muy dificil. Quiero hacerlo porque
ir a nadar allf supone una oportunidad
para intentar concienciar sobre el cam-
bio climatico.

NC. ¢La dificultad reside en la au-
torizacion?

JM. Si, porque no hay nada, solo hay
una base militar chilena y otra argenti-
na. Tienes que ir en un avidén militar y
que te den permiso para quedarte en
una base y eso no es facil.

NC. ¢Se ha hecho ya? ¢Algtin nada-
dor se ha zambullido en la Antarti-
da?

JM. No. Por eso es tan complicado,
porque no se ha hecho antes y no sa-
ben si voy a ir y me voy a quedar frito.

NC. Lo mas inmediato es el Iron-
man de Lanzarote ;Cémo lo lleva?

JM. Es el 20 de mayo y tengo que em-
pezar a perder peso y a entrenar en
serio la bicicleta y la carrera a pie. Es la
prueba mas dura que voy a tener este
afio y hay que tomarsela muy en serio.

NC. ¢Cémo es posible que una pet-
sona que esta tan en forma tenga
unos kilos de mas?

JM. Es algo normal, porque para nadar
en agua fria siempre vas pasado de
peso. Yo nunca he sido una persona
muy delgada y siempre he estado pe-
leandome con la bascula. Rosa me deja
un poco de manga ancha cuando voy a
las pruebas de natacién, pero con el
Ironman de aqui a dos meses me ve
con 12 kilos menos. m

A. Vara.
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Ademadis

ASOCIACION DE DEPORTISTAS
MALAGUEROS DISCAPACITADOS
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“La vida es el mayor de los retos. Vivirla con
pasién te ayuda a no rendirte, a seguir creciendo y
con algo de suerte a servir de inspiracién. Los
unicos limites que existen son los que pone
nuestra mente. [Rémpelos!” J. Mérida.

“Javier Mérida es el coraje personificado”.

*  Javier Mérida es Delegado de Triatlon en ADEMADIS.

*  Antonio Vara es Presidente de ADEMADIS y Delegado
de Deportes de ANDADE, a quien agradecemos el
seguimiento que nos ha permitido hacer en nuestra

web y revista de la hazaha de Javier.
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LA HAZANA POSIBLE DE PHILIPPE CROIZON
= Sergio Lillo. @© Motorsport. AFP.

Algunos suefios se cumplen, a pesar de todo, entre las arenas
del Dakatr "mas duro de Sudamérica". El del francés Philippe
Croizon, también. A bordo de su BMW X6 adaptado logré
convertirse en el primer piloto tetramputado en ver la meta
del mitico rally. No sin inconvenientes por el camino. No sin
sufrir como nunca.

Ya en la segunda etapa, Yves Tartarin, jefe de su equipo y a
bordo de un Land Rover, tuvo que remolcatlo durante 160
kilémetros. Después llegarian problemas en la bomba hidrdu-
lica, fallos eléctricos, problemas en la direccién, en el cuadro
de mandos y en el motor de arranque... y una complicacién
con su particular volante. En una de las etapas, Croizon tuvo
que arreglar el jostick de su BMW X0, volante, acelerador y
freno para él.

"No ha sido un gato negro con el que nos hemos enfrentado,
sino una pantera negra", ironiza el francés tras llegar, final-
mente, a Buenos Aires. Las complicaciones de un Dakar han
supuesto una montafia dura de escalar para este héroe que ya
cruz6 a nado el Canal de la Mancha, el estrecho de Gibraltar
o el de Bering, entre otros.

"Ha sido un Everest escalado por todo el equipo: Cedric, mi
copiloto, Yves Tartarin y su copiloto Stephane”, apunta
Croizon. "L.a mecinica también han sufrido mucho. Tanto
que habia que trabajar a menudo en el coche durante toda la
noche. {Los mecanicos terminaban agotados!".

El francés de suefios imposibles logré su mejor resultado en
la ultima etapa camino de Buenos Aires, de solo 64 kiléme-

ﬁ

El piloto francés, tetramputado
desde 1994, logro terminar el
Dakar tras multiples
complicaciones en el camino a
bordo de su BMW X6 adaptado.

—

tros: 35°. No obstante, lo que realmente importaba en la ha-
zafia de Croizon era subirse al podio de la capital argentina.
Como fuera.

"En el podio pensé en todo los que me dieron su confianza:
socios, patrocinadores y todos los miembros del equipo que
me ha permitido llevar a cabo este loco proyecto. Senti una
alegtia inconmensurable. Esta aventura fue mas alla de lo que
habfa imaginado en términos de sufrimiento fisico y moral.
Estoy muy orgulloso del resultado".

El X6 de dos ruedas motrices aguantd hasta el final. En el
vivac de Rio Cuarto, Croizon se tomé unos minutos para
mirar hacia abajo y respirar. Respirar el aire de éxito. Respirar
algo mas que polvo, agua y gasolina. Cuando levanté la cabe-
za una sonrisa cansada habia aparecido en su extenuado ros-
tro.

Yves Tartarin, con 19 participaciones en el Dakar, lo tiene
claro: "No me habria imaginado verlo a ese nivel". "Nunca
pensé en renunciar. Sabia que tenia que soportar el calor, el
frio... pero animicamente estas situaciones te golpean. Tienes
hambre, sed, hay polvo por todas partes, oscuridad. Pero aun
as{ tienes que mantener la concentracién al 100% todo el
tiempo", aflade Croizon.

"Al final creo que eso es un Dakar. Con momentos de alegtia
y momentos en los que haces crack y lloras, dudas... hay una
gran cantidad de momentos de duda, pero nunca me di por
vencido". Los imposibles estan para cumplirse y eso para
Croizon es ley de vida. m
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LOS ATLETAS PARALIMPICOS SARA ANDRES Y ALBERTO AVILA,

MODELOS EN LA MBFW MADRID

GO Marca. @88 S. Gonzalez. El Mundo.

"La sensacion antes de salir a desfilar ha sido muy similar a la
de antes de una competicién, los mismos nervios y un subi-
dén de adrenalina”, confiesan a MARCA con una amplia son-
risa Sara Andrés y Alberto Avila nada mas bajarse de la pasa-
rela. Los dos atletas paralimpicos llevan afios siendo un mode-
lo para la sociedad de como afrontar los problemas en la vida,
pero este martes también han sido modelos, en el sentido lite-
ral, de la firma Existence Research Program en la Samsung
EGO de la Mercedes-Benz Fashion Week Madrid. Hoy han
pisado fuerte en la pasarela con sus prétesis futuristas, disefia-
das por UNYQ, demostrando que el término discapacitado
no vn con ellos, todo lo contrario.

"Casi lloro. Tenia las emociones a flor de piel y ver como la
gente ha empezado a aplaudir... Ha sido increible. He sentido
mas o menos lo mismo que en los Juegos Paralimpicos de
Rio. De hecho, quizas aqui he notado mas la emocién porque
la gente estaba mas cerca que en el estadio y la energfa que se
respira te embauca", afiade Sara.

Esta madrilefia, que a sus 30 aflos compagina su trabajo como
maestra de Primaria en un colegio con los entrenamientos en
la pista por las tardes, nunca se imaginé desfilando. "Hace
cinco afos tuve un accidente y después de él no pensaba que
podtia volver a llevar una vida como la que tenfa antes, pero
he recuperado todo lo que tenia e incluso mas. No quiero ser
extremista, pero a mi el accidente me cambié la vida para
bien, me dio otros valores, me dio paciencia, perseverancia y,
ahora mismo, me esta dando unas oportunidades que de otra
forma no tendrfa: el atletismo y hoy ser modelo. Impensable”,
dice sonriendo y ain emocionada.

Y ése es precisamente el mensaje que la firma Existence Re-
search Program, formada por ingenieros y disefladores, queria
transmitir en su primera coleccion Europa, con costura de los
afios 50 y 60 a través de volumenes y siluetas clasicas con aca-
bados deportivos y en colores neutros. "Querfan dar una vi-
sién de la sociedad inclusiva. ¢Por qué no podemos desfilar
los deportistas paralimpicos o la gente con discapacidad? Dar
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visibilidad a la discapacidad para mi es lo primero por eso en
cuanto me lo propusieron dije que si". "Todo el mundo puede
conseguir lo que se proponga y transmitir el valor del esfuer-
zo, de la constancia y del reto personal porque el reto es su-
perarte cada dia y hay que afrontarlo con ganas e ilusién",
cuenta Sara.

Con ganas e ilusién lleva afios afrontando ella los proble-
mas. Primero el accidente y hace un afio un cancer de tiroides
que a punto estuvo de dejatla sin poder ir a Rio. "Me hizo
parar seis meses antes de los Juegos y pensaba que no llegaba
por el tratamiento y la operacion", recuerda. Pero lleg a tiem-
po y consiguié diploma olimpico en los 400 metros. Ahora se
entrena con el objetivo de conseguir la minima para el Mun-
dial de atletismo del préximo verano en Londres.

De no saber lo que era la Fashion Week a ser estrella en
un desfile

Ese también es el objetivo de Alberto Avila. A sus 20 afios, el
madrilefio suefla con debutar con la absoluta en la cita inglesa,
ademas de batir los récords de Espafia de 100 y 200 metros de
su categoria. Al igual que Sara, lleva poco en el atletismo, en
su caso tres aflos y medio también en el Club de Majadahon-
da. Antes habia practicado futbol, estuvo federado en nata-
cién, compitié en esqui a nivel nacional e internacional y juga-
ba al baloncesto con sus amigos. "Siempre he hecho una vida
practicamente normal”, dice. "Naci sin peroné y con dos afios
y medio me amputaron por debajo de la rodilla derecha", afia-
de.
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Existence Research Program contacé con ¢él a través de insta-
gram. "Fue un shock para mi. No sabia casi ni lo que era la
Fashion Week. Ha sido una experiencia increfble. He tenido
que aprender a llevar la cabeza alta, la posicién de los brazos y
a no cojear, que era lo més importante", explica.

"Estaba muy nervioso, con mucha adrenalina, como en com-
peticién, disfrutando al maximo. Para mi lo de hoy ha sido
como el dia que competi por primera vez. El publico se ha
entregado al cien por cien y eso es lo que me llevo. Tanto Sara
como yo hemos intentado transmitir un mensaje de inclusién
porque las personas con y sin discapacidad podemos hacer lo
mismo", dice convencido.

"Espero que sirva a toda la gente que estd en su casa lamen-
tandose por tener una discapacidad y que piensa que les miran
mal. Hay que tirar para adelante y no quedarse en casa. Vas en
el metro con pantalones cortos o por la playa o en la piscina y
la gente te mira. Me parece normal porque no es habitual ver a
gente con protesis, pero no me importa que miren. Hoy he-
mos sido un icono como modelos de como se debe llevar la
vida con una discapacidad", afiade.

Este martes, tanto Sara como Alberto han sido el punto de
mira, si, pero el publico que abarrotaba el desfile en IFEMA
les miraba con admiracién y respeto. La ovacién final demos-
traba que el objetivo de dar visibilidad a la inclusién y a sus
capacidades estaba mas que cumplido. m
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EL AMBICIOSO SUENO DEL ARQUERO DEL CHAPECOENSE TRAS

RECIBIR UNA PROTESIS
0O 24h.cl. I8 Reuters

Una gran recuperacion ha teni-
do Jackson Follmann, uno de los so-
brevivientes de la tragedia que azotd
al Chapecoense en noviembre pasado.
El arquero del cuadro brasilefio, que
perdi6 parte de la pierna derecha en el
fatal accidente aéreo, recibié una prote-
sis hace unas semanas, ya camina por si
solo y proyecta su futuro en el deporte.

Y es que el joven portero no se deja
decaer y suefia con pronto volver a las
canchas, esta vez como un jugador de
fatbol paralimpico, y apunta a la maxi-
ma competicion de la categoria.

"Yo siempre voy a ser un deportista.
Siempre voy a ser el portero del Cha-
pecoense. Pienso en unos Juegos
Paralimpicos", sefialé.

"Pienso en positivo, mi cuetpo estd te-
niendo una respuesta buena", agregd el
meta que hace tres dias comenzé a ca-
minar sin la ayuda de muletas. m
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EL BRAZO BIONICO DEL FUTURO YA EXISTE Y TIENE HASTA UN
PUERTO USB Y UN MINI-DRON INTEGRADO

= Javier Pastor. 8] Xataka.

Un joven britanico llamado James Young ha formado parte
de un proyecto lanzado por Konami y una serie de expertos
en medicina para desarrollar una protesis que consiste en un
sorprendente brazo biénico.

El resultado es un miembro fabricado en titanio que es muy
distinto a las protesis basicas con un gancho, pinza o un garfio
y que de hecho estd inspirado en el personaje 'Snake' de Metal
Gear Solid. El miembro esta ademas repleto de tecnologia, y
entre otras cosas integra un puerto USB que permite recar-
gar su teléfono.

Un brazo biénico con un futuro prometedor

Young perdié el brazo izquierdo y parte de la pierna izquierda
en un accidente que estuvo a punto de acabar con su vida, y
tras recuperarse Young comprobd como las protesis que le
habian proporcionado estaban muy lejos de lo que él pensaba
que podrian proporcionarle. Fue entonces cuando descubrié
el proyecto de Konami, se apunté y acabé siendo la persona

Bodyhack,
Metal Gear
Man

D Parte 1
3 Parte 2

elegida para evaluar el comportamiento de un miembro que
entre otras cosas tiene un disefio espectacular.

Este brazo biénico esta conectado a los nervios de su cuerpo
y a los musculos del hombro. Eso permite que por ejemplo la
mano al final del brazo se comporte casi como una mano nor-
mal y le permita coger objetos tan pequefios como una
moneda gracias a los comandos que los musculos del hom-
bro envian a los sensores integrados en el brazo. Young ha
sido el protagonista de un impresionante documental publica-
do en dos partes en la cadena britinica BBC Three.

Este desarrollo es no obstante pesado -4,7 kg-, lo que hace
que no pueda llevarlo todo el dia, y las limitaciones de movi-
miento son ain importantes porque la forma en la que el bra-
z0 esta conectado a su cuerpo lo impone. Este implante esta
en principio orientado a entornos militares, pero la empresa
Open Bionics -responsable del disefio- esta tratando de que la
sanidad britanica aproveche este trabajo para poder usatlo
en otras personas con amputaciones de miembros. m

ans


https://www.xataka.com/medicina-y-salud/el-brazo-bionico-del-futuro-ya-existe-y-tiene-hasta-puerto-usb-y-un-mini-dron-integrado
https://www.youtube.com/watch?v=NZNFkMW9uFg
https://www.youtube.com/watch?v=kRxV0qw7rJg

A (O EDITORIAL ANDADE NACIONAL INTERNACIONAL ENTREVISTAS DEPGRTES TECNOLOGIA SALUD

LA GRAN REVOLUCION EN MEDICINA: PROTESIS IMPRESAS

GO Mercado.

Se ha convertido en una de las areas mds gratificantes de la
medicina. "Un paciente entra el lunes andando con muletas
que le impiden llevar alguna cosa en las manos y el miércoles
ya estd caminando con una pierna nueva. El viernes deja la
clinica con su vida totalmente transformada".

Y sin embargo, mas de ocho de cada diez de esas personas
que necesitan dispositivos de movilidad no los tienen. Hace
falta mucho trabajo y mucha experiencia para fabricatlos de
modo que encajen perfectamente y, segun la hay una escasez
de 40.000 especialistas en protesis en los pafses pobres.

La impresién en 3D viene al rescate. Se la comienza a llamar
"fabricacién aditiva" y esta revolucionando aspectos de la me-
dicina desde que comenzé el siglo 21 d del mismo modo en
que ha revolucionado tantas otras industrias, desde autos has-
ta ropa. ¢Cudl es su mayor ventaja? Construir objetos a medi-
da en forma rapida y barata. Tal vez dicho asi, esto no sor-
prenda demasiado pero para la medicina es revolucionario
porque casi no hay sector donde los productos deban adaptar-
se a tanta cantidad y variedad de tamafios y formas que los
seres humanos.

Los expertos han desatrollado piel impresa en 3D para que-
mados, stents para que respiren los bebés, partes para la re-
construccién facial de pacientes con cancer e implantes orto-
pédicos para ancianos.

Esta tecnologia en veloz desarrollo ya ha sacado mas de 60
millones de protectores para audifonos, para que el aparato

Enabling The Future
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electronico encaje perfectamente en la cavidad de la oreja y a
diario producen miles de coronas dentales puentes a partir del
escaneo digital de los dientes. Todo esto revoluciona comple-
tamente los métodos tradicionales de modelar con cera que se
vienen usando desde hace siglos. Las cirugfas de mandibula y
los reemplazos de rodilla se realizan ahora usando guias im-
presas en las maquinas.

Por eso la tecnologia adquiri6 tanto interés para el area de las
protesis o partes humanas artificiales.

Se ha formado una comunidad llamada "Enabling the Future"
para desarrollar disefios que luego puedan imprimirse a escala
y hacer asi posible que los dispositivos estan al alcance de mu-
cha mas gente. Liam Owen, al frente del proyecto, convencié
a un fabricante de impresoras a donar dos maquinas que son
las primeras en imprimir una mano en 3D Owen publica los
archivos en fuente abierta para que cualquiera pueda tener
acceso a ellos. Eso significa permitir que otras personas tam-
bién colaboren, usen y mejoren los disefios. La comunidad ya
tiene 7.000 miembros en muchos paises y tiene acceso a 2.000
impresoras que fabrican brazos y manos para quienes las ne-
cesitan.

Los resultados parecen de ciencia ficciéon. Personas que ni
siquiera tienen una impresora pueden obtener una mano in-
fantil funcional por el precio de una entrada al teatro en 24
horas. m
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GOOGLE MAPS PERMITE CREAR MAPAS PERSONALIZADOS CON
ETIQUETAS DE ACCESIBILIDAD

GO E/ Mundo.

Google nacié6 como una empresa de
buen rollito donde las politicas de em-
presa eran un lujo para sus empleados.
Tanto es as{ que todo el mundo tenfa
permiso para invertir un 20% de su
jornada laboral en proyectos al margen
de su trabajo habitual, algo que dio sus
frutos muy pronto.

Gmail, AdSense o Google News son
algunos de los servicios de la compafifa
que empezaron como 'proyectos del
20%" que luego se sumaron a la empre-
sa como partes importantisimas de la
misma.

Y aunque actualmente ya casi nadie
parece emplear ese porcentaje libre-
mente y Google ha cambiado mucho
su funcionamiento interno, algunos
irreverentes han seguido haciendo pro-
yectos propios en su jornada. Es el
caso de Rio Akasaka, un responsable
de Google Drive, que en su 20% de

tiempo ha adaptado los resultados de
Google Maps a personas con movili-

dad reducida.

Junto con un equipo de entre 5 y 10
colaboradores, Akasaka ha pasado un
aflo mejorando Maps. En declaraciones
a Business Insider, ha asegurado que
"la accesibilidad es algo importante en
Google, pero que normalmente se tra-
baja con ello dependiendo de si hay un
requisito legal o no".

El afiadido que han introducido es bas-
tante sencillo: todas las localizaciones
de Google Maps tienen unas etiquetas,
seleccionadas por los propios usuatios,
para describir el lugar. Entre las etique-
tas, gracias a Akasaka y su equipo, aho-
ra se puede marcar si un sitio es facil-
mente accesible, por ejemplo. Veamos
como funciona en la pagina siguiente,
paso a paso. »

.
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Google

Una cuenta. Todo Google.
Inicia sesién para ir a Google Maps

Tabbrws bt Caris e

Omercacons
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Googh
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PASO 1. ACCEDER A GOOGLE MAPS PASO 2. BUSCAR LA DIRECCION DESEADA
Acceder a la aplicacion de Google Maps desde tu ordenador Desde la barra de bisqueda, como se hace con cualquier
o dispositivo mévil con una cuenta de Google (el registro es direccion o ubicacién, introducir los datos: C/ Petitrojo 1
gratuito). Valladolid, en el ejemplo.

Tolkres Mapacar Tabwes Ao
[Tursel o evad) Tallerws C Ao
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PASO 3. AGREGAR LA ETIQUETA PERSONAL PASO 4. VISUALIZAR EL MAPA

Hacer clic en “Afladir una etiqueta”, escribir el texto La etiqueta de la ubicacién se visualizard en el mapa siempre
personalizado y “Aceptar”. En el ejemplo: “Sede que el usuario haya entrado a Google con su cuenta. Se
ANDADE, con accesibilidad”. puede crear una etiqueta para cada ubicacién.
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EL “MIEMBRO FANTASMA”, UNA AUSENCIA MUY PRESENTE

= Refugio Martinez . @& Pixabay / Freepik

Se llama “miembro fantasma”
porque, aunque no esté de cuerpo
presente, sigue atormentando a las
personas amputadas y, como si
fuera un siniestro espectro, se sigue
percibiendo, incluso a veces de
manera dolorosa. Y aunque las
modernas técnicas de resonancia
magnética han demostrado que
nuestro celebro conserva el mapa
del miembro desaparecido, a dia de
hoy su finalidad y utilidad sigue
siendo un misterio.

Aunque es muy dificil determinar la prevalencia exacta del
sindrome del miembro fantasma, los expertos estiman que
alrededor de un 70 por ciento de las personas que han sufrido
una amputacién siguen percibiendo el miembro amputado.
Para describir este fenémeno, Enrique Ortega, Jefe de la Uni-
dad del Dolor del Hospital Universitario Rio Hortega de Va-
lladolid, distingue tres posibles cuadros. ”En el primero de
ellos, el paciente siente el miembro amputado y habitualmente
no genera problemas. En el segundo lo que duele es el mu-
fién. Esto implica problemas o bien por la adaptacién de la
protesis, o bien porque se han quedado cicatrices en los ner-
vios”.

“Y por ultimo -explica Enrique Ortega- puede ocurrir que al
paciente le duela el miembro que no tiene”. Cuando esto su-
cede, Carlos Ventosa, presidente de la Asociaciéon Nacional de
Amputados de Espafia (ANDADE), advierte de que “el dolor
puede llevar aparejada derivadas muy graves”. De hecho, son
muchas las repercusiones y los dafios colaterales ocasionados
por estas percepciones fantasmas por eso, desde ANDADE
se estd luchando por conseguir que las aseguradoras lo tengan
presente a lo hora de calcular las indemnizaciones en casos de
accidentes.

“La amputacién no termina con la desaparicién del miembro.
En muchas ocasiones, las personas amputadas sienten un ma-

lestar que puede llegar a ser, en el peor de los casos, realmente
incapacitante. Te cambia el caricter, la forma de ser y el esta-
do animico”, confiesa Catlos Ventosa. “Recuerdo el caso de
una socia de ANDADE. Cuando le daba el ataque, llamaba al
encargado porque no podia trabajar del dolor y le presiéon que

ejercia un anillo sobre el dedo del brazo amputado”.

Aunque las sensaciones varfan en cada caso, a veces llegan a
ser insoportables. “Yo, por ejemplo —continda Ventosa- sien-
to calambres, pero para otras personas es como si un petro les
clavara los colmillos. Tenemos otro caso de la vela ardiendo y
otro que parece que tiene un cuchillo clavado”.

Sin embargo, Emilia Bravo, amputada desde los 10 afios sien-
te una especie de quemazén, como unos pinchazos muy dolo-
rosos, “puedo resistirlo porque dura un instante, sino me vol-
vetfa loca de la intensidad”. Ademas, el dolor fantasma viene
asociado con el insomnio. Esto le suele ocurtir el 70 por cien-
to de las noches, cuando siente un hormigueo continuo en la
pantorrilla izquierda que tiene amputada. En estos casos, Emi-
lia ha aprendido a relajarse. “Hay veces que consigo dormir
con un “ya pasard” y otras veces que es tan intenso que la uni-
ca solucién es datle golpes al mufion”. =
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Un misterio para la ciencia

Seguramente, lo que mas
cuesta entender de este fend-
meno es la existencia de un
dolor en un miembro que no
existe. En el caso, por ejem-
plo, de un pie amputado.
¢Como es posible que le lle-
gue al celebro un estimulo
doloroso sin la existencia de
los musculos o los nervios del
pie amputado? “Porque el
sistema nervioso sigue exis-
tiendo. Los circuitos neurona-
les que procesan ese estimulo
siguen existiendo aunque el
estimulo no sale de la zona
amputada, porque evidente
no existe, sino de los nervios
cortados y que empiezan en el
mufion”, aclara el doctor En-
rique Ortega.

Y, aunque cada dia se sabe mas sobre este tema, los expertos
no pueden explicar por qué se produce o, por qué se produce
en unas personas y en otras no o, por qué unos lo sienten
como un quemazén, otros como un picor, otros como si les
clavaran un cuchillo y otros como un calambrazo o, por qué
a unas personas le desaparece con el tiempo y a otras les dura
toda la vida.

Todas estas cuestiones, que enfatizan el cardcter subjetivo de
este sindrome, fueron la causa de que en las primeras investi-
gaciones se creyera que estos sintomas eran debidos a razo-
nes psiquiatricas. Sin embargo, un estudio realizado por la
Universidad de Oxford y publicado en la revista el 7fe, ha de-
mostrado la realidad fisica de este fenémeno.

En estas investigaciones, se utilizaron resonancias magnéticas
de ultra alta resolucién con las que se examino el cerebro de
personas que habfan sufrido amputaciones para ver qué cam-
bios se producen tras la pérdida de un brazo. La observacion
del craneo con este grado de detalle revel6 que el cerebro de
los amputados conserva un mapa increfblemente detallado de
la mano que les falta y de cada uno de los dedos.

“Los resultados de este estudio son muy importantes porque,
aunque se intufa desde hace tiempo, esto demuestra que la
percepcion es real” aclara el doctor Ortega. Lo que todavia
sigue siendo un misterio es si es el mapa de la mano conser-

vado en el cerebro el que provoca las sensaciones de miem-
bro fantasma, o si son las sensaciones las que hacen que se
conserve el mapa de la mano en el cerebro.

El mejor remedio: una mentalidad positiva

El tratamiento del dolor fantasma debe ser individual y per-
sonalizado, no solo porque el dolor es una de las percepcio-
nes mas subjetivas que existen, sino porque el miembro fan-
tasma es tan unico como la persona que lo padece. Aun asi,
los tratamientos mas habituales son los farmacolégicos co-
mo: los opiceos, derivados de la morfina; los antidepresivos
y los antiepilépticos, “porque producen alteracién de la tras-
misién del impulso doloroso”, afirma el neurélogo.

“Y si con estos farmacos no lo hemos controlado —continua-
usamos técnicas de implantes de electrodos”. En estos casos,
se colocan electrodos en la medula espinal sobre la zona que
procesa el impulso nervioso para generar una parestesia que
bloquea la transmision del dolor”.

También, se estd avanzando mucho en técnicas que recuer-
dan a la realidad virtual, donde las extremidades artificiales
son controladas directamente por el celebro mediante elec-
trodos implantados en la corteza cerebral. En este sentido,
los mapas conservados tras la amputacién podrian aprove-
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charse para permitir el movimiento de
cada uno de estos interfaces cerebro-
maquina.

Aunque el doctor Ortega advierte de que
estas técnicas estan todavia en fase muy
experimental y hay que tomarselas con
prudencia porque pueden crear falsas
expectativas en los pacientes. “En el tra-
tamiento del dolor hay que ser muy rea-
lista y ofrecer al paciente lo que puede
funcionar. De lo contrario, se pueden
realizar técnicas o intervenciones con
malos resultados y con un riesgo eleva-
do”. “Debe ser siempre el paciente el
que tome la decisién sobre el tratamien-
to que se debe efectuar, tras una infor-
macién completa de los problemas que
se puede detivar de ellos”, explica.

Pero tan importante como un buen tra-
tamiento es la actitud de las personas.
“El paciente que es capaz de vivir de
acuerdo a su nueva situacién tiene me-
nos complicaciones”. Por esta razén, el
neurdlogo subraya que es muy importan-
te el apoyo psicolégico. De hecho:
“mediante el entrenamiento de terapias
cognitivo-conductuales el paciente puede
aprender a modular su dolor”.

En este sentido, Gloria Gatcia, psicéloga
de ANDADE vy directora de la ONG
Stop Accidentes en Castilla y Leon afiade
que: “la parte emocional también hay
que cuidarla”. El miembro fantasma,
como casi todas las enfermedades, tiene
un aspecto fisico y otro emocional, por
eso: “es esencial que el enfermo acepte
lo que le pasa, que esté motivado y tenga
una actitud positiva”. Ademads, para el
tratamiento del dolor también es muy
importante la fortaleza psicolégica y el
control mental, “porque la mente forma
parte del cuerpo y el cuerpo forma parte
de la mente. Son sinergias perfectas. Uno
hace feedback sobre el otro”.

Por eso, en opinién de la experta en psi-
cologia, a la hora de combatir el dolor
son muy eficaces las técnicas de distrac-
cién con las que concentrar la atencion
en aspectos positivos de la vida del pa-
ciente que ayuden a olvidar el dolor. “Lo
mas importante es que uno sea capaz de

restructurar y de cambiar los pensa-
mientos destructivos —continua Gloria-
. Hay que ensefar al paciente a
desechar los pensamientos alienantes y
negativos para que esté motivado y
quiera ir a rehabilitaciéon. As{ podra
fortalecer sus masculos y tolerard me-
jor la protesis”. Todo esto contribuye a
que, poco a poco, la persona acepte su
situacién y pueda seguir con la vida que
llevaba antes pero adaptada a las nue-
vas circunstancias.

Aunque cada paciente es un mundo y
cada sindrome es diferente. “Lo nor-
mal es que, si la actitud del paciente es
positiva, con el tiempo disminuya la
percepcién del miembro fantasma y
acabe integrando esa perdida”, afirma
Hipélito Merino, catedratico de la Fa-
cultad de Psicologia de la Universidad
de Santiago de Compostela. “Del mis-
mo modo que la gente ante la muerte
de un ser querido pasa por la fase de
duelo, el amputado tiene su propio
duelo y una vez que pasa, el sujeto
integra su perdida y reestructura su
esquema corporal para asumir la ausen-
cia del miembro que le ha sido ampu-
tado”.

En este sentido, Emilia Bravo, como
persona que lleva mas de treinta afios
amputada reconoce que, el miembro
fantasma forma parte de su vida.
“Ahora es un compafiero que de vez
en cuando resulta desagradable”. Aun-
que parezca raro, para ella estos sinto-
mas suponen un duelo necesatio y be-
neficioso, “porque desde el principio,
el celebro te esta obligando a asimilar
que te han amputado. Te obliga a acti-
varte. Cuando se te muere alguien que-
rido, siempre se va a quedar el recuer-
do y siempre te dolerd pero cuanto
antes lo aceptes, antes mejoraras”, con-
cluye. m

&48=>

servimedia.es

Lider en Informacion Social



A (@ EDITORIAL ANDADE NACIONAL INTERNACIONAL ENTREVISTAS DEPORTES TECNGOLOGIA SALUD

CREATIVIDAD Y DOLOR FANTASMA

= Norah Barranco Martos. 8} buenasterapias.es / bogitw

Descubrir que el dolor puede paralizarte,
incluso cuando no existe unido a tu
cuerpo el miembro que lo siente, puede
ser desolador. No sélo porque es dificil
de entender para nuestra propia mente,
también por lo que implica de sentirnos
incomprendidos por el mundo que nos
rodea. Es algo realmente absurdo, pero
en ocasiones desesperante. Al menos asi
lo vivi yo cuando hace casi 6 afios sufri
una desarticulacién de cadera y dije adids
a mi pierna izquierda. Fueron muchos
meses de desconcierto, ante la impoten-
cia de observar como cada tratamiento
era recibido con absoluta indiferencia
por mi cuerpo.

Lo mas similar a que funcionara algunas
de las “recetas” fueron la acupuntura y la
llegada de informacién sobre el Experi-
mento de Manchester sobre Realidad
Virtual, pero claro estd, en ese momento
no podia acceder a ese tipo de terapia, ni
por situacién econdmica, ni geografica,
ni animica. Una mafiana mientras escti-
bia un articulo para una revista, me di
cuenta de que llevaba horas sin sentir el
dolor, cuanto mis me centraba en la
busqueda de las palabras exactas, mas
me conectaba con un estado de
“enmimismamiento” realmente libera-
dor. Quiza la realidad virtual no era acce-
sible en ese momento, pero lo que si era
accesible era la narrativa, dado que en
ella tenia la posibilidad de inventarme y
reinventarme, crear mundos, personajes,
anécdotas, juegos de palabras, casuisticas
y situaciones alejadas de mi débil auto-
concepto en aquel momento y es que
¢qué, si no, es la capacidad natrativa sino
una férmula de realidad virtual ajustada a
cada cual e independiente de los factores
externos?

En toda esta reflexién, que durd afios y
que fue el objeto de investigacién en mi

“En busca de Ia
sirenidad, o el arte de
eludir el dolor del
miembro fantasma a

través de Ia escritura”
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Trabajo Fin de Master, comprendi que
la plasticidad neuronal jugaba 1 un papel
fundamental en este proceso y que am-
pliar los circuitos neuronales suponia
“dejar de alimentar” los que estaban
generando el dolor. Un dolor neuropati-
co de dificil tratamiento porque el com-
ponente emocional funcionaba como
potenciador de esta, a priori, incom-
prensible sensacién. Y ahi cafa en la
cuenta de la analogfa que existe entre el
dolor del miembro fantasma y el
desamor. Porque duele lo que no esta...
y duele mucho mas que cuando estaba.

Asimilar el desamor forma parte de la
naturaleza humana, es algo que nos su-
cede en algin momento de nuestras
vidas ¢y qué hacemos para paliarlo?
Realmente el recorrido emocional es
muy similar: buscamos la comprension
ajena, nos desesperamos, nos despierta
en mitad de la noche, nos resquebraja la
autoestima y el autoconcepto, nos enfa-
da, nos lleva al aislamiento, probamos
terapias y mas terapias....hasta que un
dia empezamos a reinventarnos, a crear
nuevas situaciones, nuevas relaciones,
nuevos habitos y poco a poco vamos
aceptando la situacién hasta encontrar-
nos situados en el mundo desde otro
punto animico. Ya nada sera igual, pero
aceptamos que eso implica aplicar la
creatividad mas importante de todas que
es aprovechar lo que “ha quedado de
nosotros” para desarrollar nuevas estra-
tegias de supervivencia, con el regalo
implicito de la oportunidad de autoco-
nocimiento y de libertad creadora. Pues
bien, este mismo recorrido es el que me
implicé aceptar la amputacién y, con
ella, incluir el dolor del miembro fantas-
ma en los recordatorios de que el
desamor de nuestro cuerpo hacia el
miembro que no esta, es una realidad
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que nos hace diferentes, como el resto de los humanos, pot-
que de alguna manera todas las personas han sentido ese do-
lor por algo que ya no existe en sus vidas.

y

No pretendo con esta disertaciéon excluir los planteamientos
cientificos, ni los estudios sobre la terapia de espejos, ni des-
legitimar todo lo que sobre este tema se ha investigado, sino
incidir en que no se puede excluir de este sindrome a las
emociones, ni a la autoimagen posterior a la amputacién,
puesto que sin la aceptacién seguiriamos permanentemente
en el sufrimiento, inmovilizados ante lo que la vida nos pone
por delante. Y, efectivamente, las emociones son de una rele-
vancia abrumadora en la percepcion del miembro fantasma,
nos fortalecen o nos vuelven vulnerables a €l, y esta constata-
cion pueden observarla en sus vidas de una manera cotidiana
y evidente.

En ese sentido para mi escribir fue un elemento fundamental,
escribir lo que sentia, escribir para revistas, para blog, para el
mastet, para nada... a veces. Escribir porque al externalizar,
lograba reescribirme, conectarme con lo que sucedia en el
mundo y definir como quetia implicarme en €l desde mi nue-
va situacién de sirena (cuando toca explicar a tu hija de tres
afios porque ya no tienes pierna es poco util usar términos
médicos, de modo que transformar mi situacién en la de una
sirena, a ella le ayudé a desdramatizar mi nueva imagen). Pero
a lo que iba: en esa posibilidad de generar un paralelo mundo
literario, me fui encontrando con otras personas que habian
encontrado en otras opciones creativas el mismo alivio que
yo, encontré a varios pintores, a una poeta, a un deportista de
élite, a actrices... a personas que, como en mi caso, habfan
desarrollado la capacidad de “realidad virtual” creando una
nueva dimensién para s{ mismos a través de la creatividad.
Ciertamente requiere de disciplina, de saber que existe una
posibilidad que agita nuestra capacidad de remover la plastici-
dad neuronal, y es que, si siempre hacemos, decimos y pensa-

mos lo mismo, dificilmente encontraremos ningun cambio, ni
ninguna mejora.

El sindrome que nos ocupa, puede convertirse en una pesadi-
lla si no encontramos una herramienta, propia e independien-
te de factores externos, que nos permita escapar a nuestro
lugar intimo en el mundo. Y llegados a este punto me gustaria
incidir en algo: las posibilidades en la creatividad no se limi-
tan a las bellas artes, ni mucho menos, cada cual conoce cui-
les son sus puntos fuertes (sobre todo porque disfruta en
esos espacios), pueden oscilar entre la cocina, la escritura, el
punto de cruz, el disefio grafico, la musica, la decoracién, la
artesania...no es importante el campo que se elija, sino el
entusiasmo que genere saber que existen esos momentos re-
confortantes para nosotros. No obstante, la capacidad sana-
dora del propio cuerpo reside en esa posibilidad de dejatlo
hacer su trabajo, mientras tanto, mejor ocuparnos de nutrit-
nos de las posibilidades que residen en cada cual.

No digo con ello que deje de doler para siempre, aparece con
los cambios de tiempo, en las situaciones de ansiedad, ante la
visién de situaciones violentas (las neuronas espejo en ese
sentido hacen un trabajo de respuesta inmediata y la punzada
es inminente), pero si que permite grandes dosis de paz res-
pecto a €l. Se convierte en un recordatorio, pero ya no en una
pesadilla, y es que no existen soluciones milagrosas “al
desamor”, mas que atravesarlo. Pero si que podemos elaborar
nuestra propia herramienta autosanadora que nos lleve a
crear: quiza para entretener a las neuronas, para engafiarlas,
para quitatles el poder de la costumbre y sustituir esos circui-
tos por los generados por el entusiasmo de estar inmersos en
procesos creativos, aunque el mds importante de todos es
sacarle el maximo jugo a nuestra propia existencia, y en ese
cada cual es el artista mas indicado. m
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[=] zamora@andade.es
8 617 788 537
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Almeria

D. Manuel Ferndndez Miranda
[=] almeria@andade.es

B 639 694 231

Cantabria
D. Carlos Diez Moro

[=] cantabria@andade.es
B 610 890 883

Granada
Diia. Mayte Sanchez Palma

[=] granada@andade.es
B 625 026 045

Madrid
D. Tomas Atienza Hergueta

[= madrid@andade.es
B 669 429 404

Palencia
Diia. Noemi Antolin Cerezo

[=1 palencia@andade.es
8 617 331 143

Valencia 2
Diia. Ursula Cérdoba Asencio

[ cvalenciana2@andade.es
B 676 770 311

Deportes
D. Antonio Vara Diaz

[=] deportes@andade.es
B 065 304 402

o AndadeAmputados

Barcelona

Diia. Monsterrat Aranda Alvarez
[=] barcelona@andade.es

B 609 318 711

Cadiz
D. José L. Robles Lopez

[=] cadiz@andade.es
B 608 858 447

Jaén
D. Ricardo Leén Berja

[=1 jaen@andade.es
B 606 026 379

Malaga
D. Salvador Jiménez Luna

[=1 malaga@andade.es
B 616 566 166

Pais Vasco
D. Manuel Benito Bengoa

[= pvasco@andade.es
8 667 533 020

Valladolid
D. Catlos Ventosa Lacunza

[=] carlosventosa@andade.es
B 685 812946

o @Andade_Espana
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Perque sabemos que es pesible



