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Maria Clares es psicéloga, tiene pardlisis cerebral y reivindica su derecho a llevar una vida independiente

‘No sé qué sera de mi sin mis padres”

Maria Clares ha

i1 huu'um lfx
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Barcelona

acer con una d

pacidad  signi

aun hoy en dia con-

tar con menos opor-

tunidades. De for-
macion, laboralesy deunavidain-
dependiente. Lo sabe bien Maria
Clares, que pelea a diario por de-
rrocar las barreras que lesimpone
lasociedad. Tiene, igual que otras
120.000 personas en Espana, pa-
ralisis cerebral, una pluridiscapa-
cidad causada por un desarrollo
anormal o una afectacion del ce-
rebro que fundamentalmente tie-
ne consecuencias a nivel motor a
la que se le pueden sumar (o no)
incapacidad de caminar, discapa-

cidad intelectual o problemas con
la comunicacion oral, entre otras.
Por ello, una parte importante de
estas personas tiene grande:
dadesdeapoyo. Perore
can que ello noles cierre las puer-
a una vida lo mds autonoma
posible, como al resto.

Maria Clares es graduada en
psicologia por la UAM, tiene un
master en Formacion del Profeso-
radoy se levanta alos ocho de la
mailana para preparar oposicio-
nes. A salir de la cama la ayudan
sus padres, y a estudiar, una asis-

simple hechode irsentadaenuna
sillade ruedas. Tiene importantes
problemas motrices -que la ha-
cen dependiente- y mas le
habla, pero lamenta que su condi-
cion lleva a muchas personas a
pensar que “no te enteras de na-
da”. Pero si se da cuenta. De todo.
Y es capaz de mis de lo que la so-
ciedad le permite.

Maria recuerda su paso por la
escuela sin mayores contratiem-
POS ¥ Asegura que conserva amis-
mdcs‘ Lm problemas vinieron
¢ Y esque cuen-

tente personal que, durante unas
horas, le echa una mano en las ta-
reas de subrayar o redactar por-
que tiene movilidad reducida. El
resto del dia lo debe hacer sola.
Hasta llegar aqui, esta madrileiia
hatenido que pelear muchoporel

nquc ~uo.mp‘tdchadnlluram fue
la de mayor incomprension. Tie-
neun “manejo limitado” del orde-
nador por sus problemas de mo-
tricidad y tardaba ocho horas en
hacer un examen. Por eso pidio
poder hacerlos en formato oral -

DAN DUCH

algo que si ha sido posible en la
universidad- perorecibio una
gativa por respuesta. La soluc
que le ofrecieron fue “partir” el
bachillerato en cuatro anos. “Per-
di el tiempo porque a nivel cogni-
tivo podria haberlo hechoendos”,
lamenta.

Se puede considerar afortuna-
da porque més alld de este bache,
en lo educativo asegura que todo
han sido facilidades y se ha senti-
domuyarropada. Después de ha-
cer las pricticas de la carrera en
un colegio y ante el interés de los
nifios por saber qué le sucedia, de-
cidio explicar en el cuento Maria
yelmarquésupone tener parilisis
cerebral. Y dice que le encantaria
poder trabajar en un centro de
educacion especial como orienta-
dora para ayudar desde su pers-

pectiva personal y afrontar sus
miedos. Aunque aqui tiene otro
obstaculo porque asegura que pa-
rapoderopositarenjuniole piden
un “certificado de aptitud”. De-
nuncia que muchas veces para las
personas con pardlisis cerebral
este documento acaba siendo ne-
gativobasandose soloensucondi-
cion. Con esta incertidumbre, en-
cara la prucba confiando en que
Su preparacion pase por encima
desu etiqueta.

Y mientras se prepara la oposi-
cion, disfruta quedando con las

Maria necesita un
asistente personal
para poder llevar una
vida auténoma, algo
que ahora no tiene

amigas, aunque lamenta la canti-
dad de barreras que se encuentra
en muchos de estos espacios y en
sudiaadia.

“No he conocido otra manera
devivir que mas que lamia”, refle-
xiona Maria. A puntode llegarala
treintena vive con sus padres, co-
mounaparteimportante del resto
de personas con parilisis cerebral
en Espana.

Son sus progenitores -especial-
mente su madre, que dejo de tra-
bajar para cuidarla- los que la
ayudanadiario. Pero sabe que lle-
gardundiaque no podrin hacerlo
vesalgoque leagobia. Poresoexi-
ge la figura del asistente personal.
Ella dispone de este apoyo 38 ho-
ras a la semana. Pero reivindica
que para poder llevar a cabo una
vidaindependiente (tal ycomore-
cogelaConvencion Internacional
de las Personas con discapacidad
delaONU)conlosapoyos necesa-
rios necesitaria 168 horas.

Cree que esimportante sensibi-
lizar y concienciar sobre las difi-
cultades que, como ella, muchos
chicos y chicas se encuentra cada
diaytiene clarosudeseode poder
contar con los apoyos para poder
tenerunavidaindependiente. “Es
miderecho”, reivindica.e
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Una investigacién financiada por la Fundacin “La Caixa™

/

édicos y cienti-
ficos del he spi-
tal universita-
riode SantJoan
de Reus (Husjr)
y de la Universidad Rovirai Vir-
gili (UR\') c\!"\n dcnrmlhndu

S Ul()ﬁ
neonatos para ducchr daiios
neurologicos. Su desarrollo col-
ma la necesidad de disponer de
electroencefalografia neona-
tos en las ucis de hospitales.
“La monitori
grificaesunatécnicanoiny;
que mide la funcién cerebral co-
locando electrodos superficiales
en la cabeza. Puede aportar mu-

chisima informacién y salvar vi-
s, pero necesita que los elec-
los se adhieran bien a la piel
durante periodos largos. A los
icos nos costaba confiar en
s sefiales de estas pruebas en
ebés porque a menudo, por la
mala adherencia e inestabilidad
de los electrodos, no registraban
correctamente la actividad cere-
bral”, explica Viceng Pascual,
neurofisiologo clinico del Husjr,
quien busco ayuda en investig
doresdelaURV pararesolver s
tanecesidad.

“Nuestro reto era crear un
electrodo que resolviera las ne-
cesidades especificas de los neo-
natos, como el tamaio, la curva-
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;COmMo
evaluar mejor
los danos
neuroldgicos
en recién
nacidos?

tura, lasensibilidad de la piel y la
seguridad en el recambio del gel
electroconductor, pero tamb
mejorar el sistema de colocacion
de los electrodos en el cuero ca-
belludo”, ainade Albert Fabregat,
investigador de la URV. “Des-
arrollamos dos tecnologias: la
primeraeselelectrodoensipara
neonatos. La segunda es el posi-
cionador que, ademds, mejora la
p n de cualquier test neu-
rofisiologico. Ambas ya se estan
stigando clinicamente con
prototipos”, aiade.

“Los electrodos permiten re-
gistros de hasta semanas de du-
racion de la funcién cerebral del
neonato. De este modo se puede

diagnosticar y tratar los posibles

daiios cerebrales de forma tem-

prana”, explica Pascual.
Alequipo s¢ ha unido también

El objetivo es
monitorizar la
actividad cerebral
en ucis pedidtricas

Ismael Avila, emprendedor que
ayudard a poner en marcha la
spin-off'y a licenciar las tecnolo-
gias, que ya estdn patentadas. /
Isabel Troytifio




