[L— g — g

REVISTA SOBRE SORDOCEGUERA N2 38

Las comunidades sorda y sordociega
celebran el reconocimiento
de una reivindicaci—n compartida

¥ Asamblea General de ASOCIDE 2005

¥ 8.» Conferencia Mundial Helen Keller
y 2.» Asamblea General de la FMSC



tercer

sentido

&/ _
\__/

tercer . Editorial
sentido o Ayer, hoy... y smafiana2.........cccooiiiiiiiiiiiiiiiceccieiee 2
N2 38 - Noviembre 2005 .. .
Publicacién Semestral Informacién Nacional
?:Id”ad? por d'“ lD'reCC'én ® Novedades de primavera. Asamblea General de ASOCIDE 2005.
= fura de la CILE Maring Martin ..........cccoceciiciiniiiiiiie e 4
_ Director: * LS.E. suna realidad? L.S.E. juna realidad! Yolanda de los Santos .. 7
Daniel A{Varez Reyes e VII Convivencia Nacional de jévenes sordociegos. Almudena
Subdirectora: Espinosa y Raquel JUAIez ............cccooeeveieeeeiieieeieeee. 9
Marina Af‘c”'f’” e El embrujo de Sevilla. XIV Convivencia Nacional de personas sordo-
Asesor editorial: ciegas adultas. Maring Martin ...............ccccccceeeeioeiicecccene 11
Finelias (el o El Museo Tiflolégico de la ONCE. Un Museo para ver y...tocar.
Consejo de Redaccion: Nieves GOnzalez............ccocooeeeeieieeeisieeeeeeee . 16
Daniel Alvarez
Marina Marfin Informacién autonémica
Pilar Gémez Vias - . . , ]
Teresa Tejero e |l Convivencia de personas sordociegas de Aragén. Guillermo
J. Ignacio Gutiérrez Bardaii ..................................................................................... 19
Myriam Garcia Dorado e Lisboa: abierta al mar, bella e inigualable. Patricia Zorita.......... 22
Coordinadora técnica: e Il edicién de «Los colores que suefio» y «Navidasocide’04».
Myriam Garcia Dorado POHFICIA ZOFIfQ ... 25
Colaboran en este nomero: e «El milagro de Anna Sullivan» representado por sordociegos cata-
Daniel Alvarez lanes. Lidia LeON .........c.cucuvuieiiiieieieieieieicecieeee 27
Marina Martin ® Una Constitucion para todos. Marina Martin 31
Nieves G. Ardura
Nuria Ibéiez O 0 .
Guillermo Bardaji Informacién internacional
Raquel Juérez e 82 Conferencia Mundial Helen Keller y 2¢ Asamblea General de
Lidia Leén la FMSC. Daniel ANVGrez..............cocoovvveeereieeiieeeeeenn 33
lew am GL""C"’ e Declaracién Escrita del Parlamento Europeo sobre los derechos de
X’-:’ng;zssgr%oa |I?s pgrsonos'sprdocie‘go's.'.....,; .................................................... 36
Almudena Espinosa ® “Haciendo visible lo invisible”................cccocooiviiiiiiiiiiiiiii 38
Patricia Zorita ® Trabajar no sélo para nosotros, sino con nosotros. Marina Martin.. 40
Pilar Gémez Vifias e XV Congreso Mundial de la Federacién Mundial de personas
Yolanda de los Santos Sk 46
Josk lgnacio Goliénran + cooooonaoononos e SOOI ...
Eugenio Romero Iy
- o Formacion
Redaccién y Administracion: 3 - [k - h
Unided Téomoa e El profesional especidlista en sordoceguera de zona. Pilar Gémez
de Sordoceguera Vifias......... OO ORI 48
P° de la Habana, 208 e ASOCIDE siempre en forma. Marina Martin ................c............. 51
28036 Madrid
Distribucion y Suscripcién: Noticias médicas
C/ La Corufia, 18 ® Anomalia de Peters. ...........ccocoriiiiiiiiiiiieeen 53
28020 Madrid
Depdsito legal: Nuestros recursos
|sA§N?'f19§i]-§§§1 e Screen Braille Comunicator. Eugenio Romero................c............. 56
® La escuela de la vida en un piso tutelado. José égnacio Gutiérrez ... 57
® |X Reunién de Servicios de apoyo: universidad y discapacidad.... 60
Esta revista no se hace necesariamente solidaria de
las opiniones expresadas por sus colaboradores. Vivencias y experiencias
® «Sin luz ni sonido». Angeles Lago............cccocoereirieciiien 61
® Equiparacién de oportunidades para personas sordociegas en
‘ Colombia. ..., 63
e Exclusion social de las personas sordociegas en América Latina.
\ XiMENQA SEIPQ ...t 64
Reportaje
e Puertas abiertas a la comunicacion. José Ignacio Gutiérrez.... 68
Publicaciones
@mﬁ ® La Sordoceguera. Un andlisis multidisciplinar. ..............c.ccoooo.... 75
g Nacionl & Giogos * Psicologia y ceguera: manual i)ara la intervencién psicolégica en el
ajuste de la deficiencia visual ...........ccoooiiiiiiiii 77

Tercer Sentido N° 38 - Noviembre 2005




tercer

sentido

] EDINORIAL ]

g Ayer, Hoy... y ¢Manana? )

yer, es decir, durante veinte siglos, se ha tenido muy claro que existen personas

«sordo—ciegas», o sea, que ni ven ni oyen, o que, con un poco de suerte, pueden

percibir en la medida que se lo permiten sus deteriorados canales sensoriales; pero
lo que a lo largo de este interminable ayer no se ha logrado entender es lo que signifi-
ca la sordoceguera como discapacidad.

En el dltimo cuarto de siglo, o sea, «ayer tarde», o mejor dicho, «ayer tarde-noche»,
exactamente en la ultima década, la sordoceguera, alentada por el nuevo impulso que
toma el movimiento asociativo, sigue el ejemplo de sus congéneres, de otras personas con
discapacidad que se asocian y, reuniendo a su colectivo, pasan a formar parte de ese
sector que los otros llaman «grupo de presién» por el solo hecho de trabajar en la linea
reivindicativa de los derechos humanos. La ocasién se presenta propicia y la sordoce-
guera engancha su vagén al tren del asociacionismo, porque no estd dispuesta a perder
su oportunidad y porque estd cansada.

Cansada de no tener identidad, de ser como esos cuerpos gloriosos de los que todos
hemos oido hablar pero que nadie sabe cémo son, aunque afirmen que existen. Cansa-
da de tomar el papel de «pelota» en una tediosa y lenta partida de ping-pong, rebo-
tando incansablemente en un lado y ofro de la red, para acabar siempre aterrizando en
el resbaladizo terreno del desconocimiento. La sordoceguera estd cansada, insisto, de ser
la cenicienta de las discapacidades, ya que en raras ocasiones se la invita con propie-
dad para compartir protagonismo en los eventos sobre discapacidad, pasando por alto
que la sordoceguera tiene «su propio discurso» y, por tanto, mucho que contar. Cierta-
mente estd cansada, pero no agotada.

«HOY», es decir, en los albores del siglo XXI, el horizonte parece claro y despejado.
Acontecimientos como la fundacién de la Unién Europea de Sordociegos (en octubre de
2003), organismo exclusivamente de personas sordociegas y cuyo objetivo prioritario esta
encaminado a conseguir una definicién y un reconocimiento de la misma; como el dic-
tamen del Parlamento Europeo, el pasado 1 de abril de 2004, en el que se defini6 la
sordoceguera como discapacidad Gnica, se precipitan como una respuesta esperanzado-
ra a la trayectoria infatigable de la sordoceguera en la bisqueda de su identidad y con
muchas posibilidades de que en breve soplen vientos favorables.

Ya es un paso, o mejor, una zancada. A partir de ahi, lo suyo seria que todos los
paises europeos, siguiendo el ejemplo de Croacia y Rumania, adoptaran la misma lineq,
pero es de temer que no sea tan facil. El Parlamento sélo «ha dictaminado», no legis-
lado, y, por tanto, no puede imponerse a los gobiernos. Tendremos que ser las perso-
nas sordociegas, las familias, los profesionales del émbito y las instituciones solidarias
quienes convoquemos a nuestros gobiernos para dialogar, y ése debe ser nuestro ma-

\ximo objetivo. )
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Eso estd bien y, sin dejarlo de lado, a todas luces no puede ser lo Gnico, por la sen-
cilla razén de que, al no ser una ley, no conlleva el compromiso ni la obligatoriedad de
poner en prdctica politicas especificas que den respuesta a las necesidades de la sordo-
ceguera, amén de que la definicién de lo que «seamos o no seamos» queda a criterio
de las administraciones. Por lo que, alcanzar nuestros derechos serd siempre algo relati-
vo y que se nos suministre como favor y con cuentagotas, alli donde tengamos identidad.
Por otra parte, esta situacion dependiente del libre albedrio de los gobiernos generard
una situacién ambigua y de agravios comparativos, porque puede suceder que en tu pais
seas considerado una persona sordociega con todos los derechos, y que con sélo cruzar
las fronteras regresaras a la situacién indefinida de partida o viceversa, como por arte
de magia. Por lo tanto, lo de «discriminacién positiva» operaria el efecto contrario, «dis-
criminacién apabullante».

A pesar de estas reflexiones no lo tenemos tan dificil, todo lo contrario: cuando este
editorial esté en la calle, Europa tendréd una Constitucién que las personas sordociegas,
como ciudadanos europeos, también habremos votado. Si el referéndum resulta afirma-
tivo tendremos una inestimable oportunidad, una decisiva carta que jugar para ganar la
partida. Me refiero a ese apartado en donde se contempla la posibilidad de elaborar un
proyecto que, avalado por un millén de europeos implicados en la causa y previo paso
por el protocolo reglamentario, puede ser decretado ley por el Consejo de Ministros, con
la consiguiente obligatoriedad para los gobiernos de todos los paises europeos.

3Y mafiana...2 Pues mafana, el futuro estd en nuestras manos, porque resolver, dar
respuesta a esa incégnita es nuestra responsabilidad, estamos seguros de contar con el
apoyo de muchos sectores, porque un millén de implicados en esta causa, haberlos, los
hay en toda Europa. Por otra parte, el hecho de que el Parlamento ya se haya pronun-
ciado lo convierte en un aliado generoso, pero tenemos que tener muy claro que la ini-
ciativa y el compromiso es exclusivamente nuestro.

Les emplazo aqui «mafana», y espero poderles contar que lo hemos conseguido.

- )

Tercer Sentido N° 38 - Noviembre 2005 3



tercer

sentido

INEORIM

NCIGNEN ===

NACIONAE

Novedades de Primavera
Asamblea General de ASOCIDE 2005

La Asociacion de Sordociegos de Espana (ASOCIDE) ha celebrado su
Asamblea General correspondiente al ano 2005, en Madrid, con la
asistencia de socios provenientes de toda Espana. En esta ocasion, y
como cada cuatro anos, uno de los puntos clave de la convocatoria
fue la eleccion de la nueva Junta Directiva.

ciacién de Sordociegos de Espaiia con-

vocd a sus socios en Asamblea General
Ordinaria y Extraordinaria, ajusténdose a la
obligada temporalizacién estatutaria y de
cara a cumplir con las responsabilidades
propias de la Asamblea como érgano de go-
bierno de las asociaciones.

COmo cada afio por primavera, la Aso-

f

La edicién correspondiente a 2005 se ce-
lebré durante los dias 28 y 29 de mayo en
Madrid, centro neurdlgico de ASOCIDE. Asi
como la Asamblea del afio 2004 (Madrid, 27
y 28 de marzo de 2004) estuvo marcada por
la dimisién de los Delegados Territoriales de
Andalucia, Comunidad Valenciana, Comuni-
dad de Madrid y por la creacién de una nue-

Mesa presidencial con parte de la Junta Directiva saliente.
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va Delegacién en Castilla-La
Mancha, ésta del 2005 tenia
como punto clave la eleccién
de la nueva Junta Directiva.

Tras el saludo de bienve-
nida por parte de la Presi-
dencia al auditorio, com-
puesto por representantes de
las diferentes Comunidades
Auténomas, dio comienzo la
Asamblea General Ordina-
ria, procediéndose a tratar
los puntos del orden del dia.

Tras la presentacién de la
informacién econémica del
afio 2004 y el presupuesto y
programa de actividades
para el 2005, se dio paso a la informacién
de la Asociacién, momento en que se expli-
c6 que la poblacién de ASOCIDE ha au-
mentado en 18 socios desde enero de 2004
(31 en el periodo 2003-2004), por lo que el
nimero actual de socios asciende a 366.

Ya dentro de la Asamblea General Ex-
traordinaria, los puntos fundamentales, como
hemos comentado anteriormente, eran la ra-
tificacién de los nuevos Delegados Territoria-
les y la eleccién de la Junta Directiva.

En el primer apartado, los ocho Delegados
Territoriales, que previamente habian sido ele-
gidos por los socios de sus respectivas Co-
munidades Auténomas, fueron ratificados por
unanimidad por todos los socios presentes.
Como consecuencia de su eleccién como De-
legados, todos ellos entran a formar parte de
la Junta Directiva con el cargo de Vocales.

Las personas que ocupan estos puestos son
las siguientes:

— Maria Teresa Brioso Montaner, ASO-

CIDE-Andalucia,

Un momento del recuento de votos, con dos socios sordociegos como
testigos.

— Guillermo Bardaji Cajigos, ASOCIDE-
Aragén,

— Julign Angel Martinez Verdo, ASOCI-
DE-Castilla La Mancha,

— Patricia Zorita Camarén, ASOCIDE-
Castilla y Leén,

— Carlos Martinez Llaveria, ASOCIDE-
Catalufia,

— Francisco Javier Trigueros Moling,
ASOCIDE- Comunidad Valenciana,

— Francisco Javier Feria Alcantara, ASO-
CIDE- Madrid,

— Josu Dominguez Pérez, ASOCIDE-Pais
Vasco.

A continuacién se pasé a realizar la elec-
cién de los demés cargos de la Junta Direc-
tiva: Presidente, Vicepresidente, Secretario y
Tesorero. Para cada uno de los puestos ha-
bia un solo candidato, que salié elegido en
todas las ocasiones. Asi pues, la composicién
de la Junta Directiva queda como sigue:
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El embrujo de Sevilla

XIV Convivencia Nacional de personas sordociegas adultas

iempre me ha gustado cantar y adn to-

davia canto. Me gusta cantar porque

creo que la cancién se inventé para po-
ner mUsica a los sentimientos.

El ser humano puede ser audaz y no le
importa pronunciarse, decir lo que piensa;
pero decir lo que se siente, dejar al desnudo
el alma sacando a la superficie esas sensa-
ciones y sentimientos tan intimos, tan nues-
tros y que se desatan en lo més profundo de
nuestro ser ante la belleza, la felicidad, el do-
lor o el confacto con la naturaleza viva, eso
ya es otra cosa. Uno se siente fimido, pudo-
roso e incluso ridiculo. Piensa que «eso de la
poesia», del sentimiento lirico, es patrimonio
exclusivo de unos pocos. Los poetas. Esos se-
res cultos y privilegiados que son capaces de
encorsetar cualquier clase de sentimiento en
una composicién que se llama poesia, some-
tida a unas leyes que, dependiendo de su es-
tructura, han de cumplir inevitablemente para
que sea de calidad. Claro, para hacer eso
no sélo basta con sentir, sino que hay que sa-
ber hacerlo, es decir, ajustarse al modelo ele-
gido. Ser poeta, cantar los sentimientos me-
diante estas férmulas es, por lo tanto, sin
dejar de ser un «arte», también algo muy pa-
recido a una profesion.

Pero la gente sencilla, que somos la ma-
yoria, sélo sabemos sentir cosas hermosas, y
para vencer nuestra timidez, tal y como las
sentimos, vamos y las cantamos.

En este sentido, el pueblo andaluz canta a
su Sevilla y dice que «la luna se estd pei-
nando en los espejos del rio...», aludiendo

al Guadalquivir. Canta al Puente de Triana
«cuando pasan los toritos negros como pe-
caos mortales...». Al precioso Parque de Ma-
ria Luisa, en el romance de Alfonso Xlll y «su
Rosita de Andalucia», es decir, la reina Mer-
cedes; y Sevilla sigue cantando a la Giralda,
a la Torre del Oro y al ensofiamiento que
produce ese aura de encantamiento que en-
vuelve al barrio de Santa Cruz, cuando cada
noche, en sus escapadas furtivas, se derra-
ma sobre él la «lunita plateada». Y muchas,
muchas canciones més. Sin embargo, des-
pués de los dias vividos en Sevilla, me que-
do con una cancioncilla que me resulta em-
blematica porque en cuatro lineas describe a
la perfeccién a esa tierra y a su gente: «Se-
villa tiene un color especial, Sevilla tiene sa-
bor diferente, me gusta oler a azahar, me
gusta hablar con su gente...».

iBueno, ya estd bien!... Son «Las Musas»,
que me dan unos golpecitos y me dicen que
ya estd bien de poesia y de cantos, que va-
mos a trabajar, que hay que contar a los lec-
tores como se han desarrollado las Convi-
vencias.

A peticién de los socios, la Convivencia
Nacional de Adultos de 2004 se ha celebra-
do en Sevilla, y para que todo estuviese a
tono con las circunstancias, los socios insis-
tieron ademés en que fuese en verano. Yo
pensé, «creo que no tienen muy claro eso del
‘00, qué calé...”. Seguro que piensan que es
una exageracién. Milagro sea que no acabe
la expedicién como un puchero de chocola-
te a la taza.» Pero he aqui que la Divina Pro-
videncia extendié su mano protectora sobre

Tercer Sentido N° 38 - Noviembre 2005

11



tercer

sentido

ASOCIDE, y no encontrando hébitat hotele-
ro con capacidad para 80 personas en las
fechas previstas, hubo que posponerla para
el mes de septiembre, concretamente para los
dias 21 al 25. Menos mal, porque aun asi,
«oj0, qué calé...».

Ya estamos todos, y procedentes de todas
las Comunidades Auténomas, de norte a sur
y de este a oeste, ubicados en el Barrio de
Santa Cruz, en pleno corazén de la Sevilla
castiza, dispuestos a vivir y a disfrutar de unos
dias intensos e inolvidables de alegria, de jol-
gorio, de actividades culturales y recreativas vy,
sobre todo, de contacto personal, de comuni-
cacién en directo, donde se mezclan todos los
cédigos de comunicacién posibles y todas las
formulas para entender y hacerse entender.
Vamos, un lujo de relaciones humanas.

Sevilla tiene un abanico de ofertas inago-
tables ademés de golosas, por lo que no fue
facil elegir, pero finalmente tuvimos que de-
cidirnos para confeccionar el programa. A

Escuchando las explicaciones del guia durante una de las visitas turisticas.

juzgar por los resultados, creo que acerta-
mos, porque aunque «el participante n.2 81»,
o sea el cald, se nos pegd a la espalda como
una mochila incandescente y no consinti6 en
abandonarnos ni a sol ni a sombra, la ver-
dad es que resulté de lo mas interesante, y si
no, juzguen ustedes.

El itinerario comenzé con la visita a la Ca-
tedral de Santa Maria, el monumento mas im-
portante de la arquitectura espafola y la ter-
cera catedral més grande del mundo
cristiano, ocupando el primer y segundo lu-
gar, San Pedro del Vaticano en Roma y San
Pablo en Londres. Se inicié su construccion
en 1401. El edificio ocupa précticamente el
mismo espacio que la mezquita almohade del
siglo XII sobre cuyo solar se emplaza, aun-
que girando 90°.

La catedral tiene una significada importan-
cia como panteén. Dentro de sus capillas se
encuentran los reyes Fernando I, Beatriz de
Suabia, Alfonso X'y Pedro |, y personajes ilus-
tres como el Cardenal
Cervantes, Cristébal Co-
l6n y su hijo Hernando.

Sus tres capillas més
importantes son la Capi-
lla Real, la Capilla Ma-
yor y la Capilla de la
Virgen de la Antigua.
Esta Gltima estd situada
en el lugar que ocupaba
el mihrab de la primiti-
va mezquita, y se fermi-
né de construir en 1504.

Como dato interesan-
te, cabe destacar en el
exterior de la catedral la
Puerta del Perdén, que
es la mas antigua. Se
encuentra situada al
norte y era el acceso

12
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principal de la antigua mezquita (todavia con-
serva sus batientes con madera de cedro, fo-
rrados con léminas de bronce, en los que, con
letras ctficas, figuran los lemas «El poder per-
tenece a Alé» y «La eternidad es de Ala»).

De todos modos, el elemento més repre-
sentativo de la catedral es la Giralda. Los ori-
genes de esta torre se hallan en el alminar

de la mezquita, la cual fue mandada cons-
truir en 1184.

Por la tarde pusimos rumbo a los Reales
Alcézares, situados en una gran explanada
entre los rios Guadalquivir y Tagarete. Se tra-
ta de un conjunto de construcciones diversas
que constituyen el edificio civil mas impor-
tante y antiguo de la ciudad. Su construccién
duré desde el siglo XII hasta el siglo XVIII. El
conjunto arquitecténico cuenta con varios pa-
tios, entre los que podemos destacar el patio
del Leén, de Banderas y de la Monteria. Una
de las salas més bellas del palacio es la de
los Embajadores, con dos pisos de altura y
cpula, posible Sala del Trono Musulmén.

El Alcazar de Sevilla es el Gnico palacio es-
pafiol de la realeza en uso desde el siglo XlI
hasta nuestros dias, en que sigue siendo la re-
sidencia de los Reyes de Espafia en Sevilla.

Por 0ltimo, rematamos la tarde con el re-
corrido por el Barrio de Santa Cruz. Este an-
tiguo barrio judio es en la actualidad el bo-
rrio méas popular de Sevilla, por sus fipicas y
estrechas calles, sus casas seforiales, sus pa-
tios cuajados de flores, el murmullo de sus
fuentes, el aroma de azahar... y por todo el
encanto y las leyendas que lo rodean.

Fernando Il asigné a los judios un barrio
préximo a los Reales Alcdzares y éste fue el
origen del famoso Barrio de Santa Cruz.

Como es natural, no podia faltar el cruce-
ro por el Guadalquivir, que realizamos al dia

tercer
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siguiente. Menudo viaje. No crean que se tra-
ta de un barquito de papel, nada de eso.
Menudo lujo, qué dimensiones, casi un tra-
satléntico con capacidad para 150 pasaje-
ros. Estaba ademds adaptado, es decir, con
el acceso apropiado para personas con pro-
blemas de movilidad, lo cual resulté genial,
porque en la expedicién contédbamos con 4
sillas de ruedas; asi se pudo disfrutar de la
bellisima panorémica que se divisaba desde
cubierta, abarcando sin obstaculos todos los
monumentos y paisajes que se extienden por
ambas margenes del rio.

No podia faltar un espacio de tiempo li-
bre. Bueno, eso de tiempo libre es un decir.
Se pueden imaginar a qué nos dedicamos. A
ir de compras. Vamos, que si nos dejan un
poco mds, arrasamos el comercio sevillano.
Creo que se compr6 de todo, primando los
recuerdos tipicos del folklore andaluz: som-
breros, zapatos de tacén con pulser|||c1 y a
|unores abanicos...lo que no sé es si alguien
se atrevié con un traje de faralaes, porque la
decision hubiera sido mas dificil que una par-
tida de ajedrez, «éste si, y éste también...».
Aqui encaja a las mil maravillas esa coplilla
con aire de tanguillo que dice: «con el aire
de tu abanico, con el aire de tus volantes, con
el aire de tus pestafias, jjay!! Con el ai, con
el ai, con el aire...», y es que, despues del
maratén de las compras, cualquier cosa que
proporcionara «aire» era bienvenida.

3Ustedes creen que ibamos a estar en Se-
villa sin reservar un tiempo para visitar Isla
Mégica? Pues si dicen que no, han acertado.
Los coordinadores hicieron milagros con el
tiempo para ajustar el programa. No sé
cémo lo hicieron, pero al final fuimos a pa-
sar un dia a Isla Mégica.

Pasar las puertas de Isla Méagica es como
volar en direccién opuesta al paso del tiem-
po y aterrizar en una fortaleza medieval,
ambientada en la época, poblada por gen-
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El grupo de participantes de la convivencia.

te sencilla de apariencia inocente, donde
conviven gremios de artesanos con una ca-
muflada pirateria, con arsenal y todo, dis-
puestos a hacer de las suyas si es que el in-
vasor se atreve a asaltar la fortaleza
camuflado entre la vegetacién o remontan-
do el curso del rio, provocando el consi-
guiente solivianto de los salmones que alli vi-
ven. Sin embargo, lo que son las cosas, qué
vision de futuro tenian estos antiguos, por-
que no se imaginan ustedes las extraordina-
rias y variadas instalaciones recreativas es-
tratégicamente ubicadas con las que cuenta
el complejo y que, como es natural, hicieron
las delicias de los mas audaces.

En ofro aspecto, y en honor a la verdad,
es obligado decir que la acogida que tuvi-

mos en Isla Méagica fue extraordinaria. Se nos
dieron toda clase de facilidades, dadas las
caracteristicas peculiares de nuestro grupo, y
para remate, un detalle digno no de aplau-
so, sino de estruendosa ovacion. Fijense us-
tedes que nos habian preparado la docu-
mentacién y el plano de las instalaciones
reproducidos en sistema braille para todo
aquel que lo deseara. jQué muestra de soli-
daridad y sensibilizacién! 3No?2

Bueno, pues esto estd acabando, jqué
penal, pero es que todo tiene un fin. Pero
adn queda esta noche. La cena de gala.

La cena de gala, es decir, la de la Oltima
noche, es de gala con todas las de la ley.
Todo es especial: el meng, los atuendos, las
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. incluso las caras de
los participantes y de los profesionales. Qué
curioso, somos los mismos y, sin embargo,
por unas horas, esa noche todo se muta,
como en el cuento de la Cenicienta.

sorpresas, los regalos..

Esa noche corrié la manzanilla, vino fipi-
co dorado y transparente capaz de convertir
al més retraido y reservado en dicharachero
y locuaz. Se agolpaban los discursos, porque
todos queriamos hablar, decir algo que ex-
presara nuestra alegria, algo que trasmitiera
nuestra forma de sentir, y cémo habiamos
percibido el espiritu sevillano, y cémo nos ha-
biamos sentido durante estos dias entre su
gente. Las ideas y las palabras se atropella-
ban superponiéndose a los brindis. Aquello
era lo més parecido a una lluvia torrencial y
no débamos con la tecla. De repente y para
variar, se me ocurrié que a lo mejor con una
cancién seria mas fécil, porque de lo que si
puedo dar fe es de que después de la expe-
riencia de ASOCIDE alli, habiamos acumu-
lado sobradas vivencias para hacer un can-
to a Sevilla, como por ejemplo:
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«Tierra de gente sencilla
donde el sol brilla a raudales
y con sabor a manzanilla.
Los dias se han hecho cortos
y aunque ciega y aunque sordo
pero capaces de percibir

con nuestros profesionales
que nos han hecho sentir
esta hermosa maravilla.
Ahora podemos decir

que imposible resistir

sin dejarse seducir

por el embrujo de Sevilla...»

Ahora no son «Las Musas», sino Santa Ce-
cilia, patrona de los misicos, quien, en un
murmullo que sélo yo puedo oir, me dice: «ya
me extrafiaba a mi que no buscaras una ex-
cusa para acabar cantando».

iOj0! iSe me olvidaba lo més importante!
Esta Convivencia ha sido posible gracias a la
cofinanciacién de la Fundacién ONCE y Caja

Madrid.

MARINA MARTIN RODRIGUEZ

El gobierno ha puesto en marcha un grupo de trabajo que estudia la refor-
ma inmediata de la Ley Orgdnica de Régimen Electoral General, con el fin de
garantizar el voto secreto para las personas invidentes mediante la incorpora-
cién del sistema braille.

Este grupo sobre accesibilidad y procesos electorales, en el que estan repre-
sentados el Ministerio del Interior, la Direccién General de Politicas Sectoriales

sobre Discapacidad, el Comité Espafiol de Representantes de Personas con Dis-
capacidad, el Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad
(CERMI) y la Federacién Espariola de Municipios y Provincias (FEMP), entre otras
entidades, tiene como objetivo estudiar las diferentes barreras que se les pre-
sentan a las personas con discapacidad gaarc la participacién electoral en igual-

dad de condiciones, en funcién de sus diferentes tipos de discapacidad, asi como
proponer medidas de apoyo para superarlas.
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El Museo Tiflologico de la ONCE.
Un museo para ver y... tocar

Este museo fue creado por la ONCE no sélo como un servicio a sus
afiliados, sino también con el fin de contar con un espacio fisico en
el que el publico en general encuentre unos contenidos de calidad y

suficientemente atractivos.

inaugurado el dia 14 de diciembre de

1992, ocupa una extensién de 1.500
metros cuadrados y es el primer museo es-
pafiol concebido para que sus usuarios pue-
dan ver y tocar todo lo expuesto.

EI Museo Tiflolégico de la ONCE fue

Su contenido se reparte en dos salas que
recogen reproducciones de monumentos es-
pafioles y extranjeros, salas
con obras de artistas ciegos
y deficientes visuales y una
sala de material tiflolégico.

La sala mds visitada es la
de maquetas, en la que las
piezas exhibidas son tridi-
mensionales y sélidas. Se
encuentran, por un lado, las
reproducciones de monu-
mentos espafioles y, por
otro, las de los monumentos
internacionales.

Una de las Gltimas adqui-
siciones para esta sala ha
sido la maqueta del Palacio
Real de Madrid, obra de Vi-
cente Nieto, cuya inaugura-
cion, el pasado mes de abril
de 2004, fue presidida por S.AR. la Infanta
Dofia Margarita, acompafada del Presiden-

te de la ONCE, Miguel Carballeda, y del ge-
rente del Consejo de Administracién de Pa-
trimonio Nacional, Miguel Angel Recio.

Por otra parte, la sala de obras realiza-
das por personas deficientes visuales contie-
ne pinturas y esculturas de diferentes mate-
riales y estilos. Ademés, el museo asume el
compromiso de realizar el seguimiento de la

Un momento de la inauguracién de la maqueta del Palacio Real.

obra de estos artistas, asi como de ir ade-
cuando el contenido de estas salas a la evo-

16
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lucién de la obra de los autores y a las nue-
vas firmas del arte pléstico.

En la planta baja se exponen los instru-
mentos mds representativos de la cultura de
las personas ciegas; por ese motivo se deno-
mina sala de material hf/o/oglco (tiflos signi-
fica «ciego» en griego), utilizandose ademés
el término tiflolégico para referirse al mundo
cultural de las personas ciegas.

El espacio central, destinado a presentar
la evolucién histérica del cupén, consta de
cinco grandes vitrinas: una central, con las
piezas claves, como los bombos del sorteo, y
cuatro mas que reflejan la evolucion de los
cupones. Se pueden ver muestras de los pri-
meros cupones, algunos de los cuales datan
incluso de antes de la creacién de la ONCE
(Huelva 1935-1937 y Catalufa 1934-1939),
y también de los mas recientes. Se trata,
pues, de un homenaje a estos pequefios
«cuadrados de papel» que permiten a la Ins-
titucién cubrir los fines sociales y culturales,
entre otros, de la misma.

Alrededor de este espacio central hay un
segundo sector de vitrinas abiertas, adapta-
das de forma que permiten el acceso a los
dtiles y maquinaria de la vida diaria, espe-
cialmente a aquellos aparatos relacionados
con el sistema braille, en los que se puede
apreciar una gran evolucién, desde los pri-
meros modelos de pautas a la posterior me-
canizacién de este sistema, lo que permitié
el acceso a la cultura primero, al trabajo
después y a las nuevas tecnologias en la ac-

tualidad.

Todos los elementos expuestos, ademés de
informacién en audio, la tienen en tinta, brai-
lle y macrotipos. Asi se proporciona a los vi-
sitantes datos artisticos, histéricos, efc.

Ademds, el Museo dispone de planos en
relieve, colocados en cada una de las dos
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plantas, que proporcionan informacién sobre
su distribucién; asi como iluminacién de las
maquetas y elementos arquitecténicos que fa-
cilitan la orientacién a las personas con dis-
capacidad visual. Asimismo, un sistema de
células fotoeléctricas proporcionan informa-
cién sonora al entrar y salir de cada sala. Es
de destacar, ademds, una cuidadisima utili-
zacién del color en las paredes y de la ilu-
minacién, destinados a facilitar la orientacién
puntual en las salas a las personas con res-
to visual.

Es de destacar especialmente el que las
personas discapacitadas tienen asegurada la
plena movilidad en este espacioso recinto, ya
que el ascensor cuenta con informacién so-
nora y en braille y con capacidad suficiente
para transportar una silla de ruedas.

Con esta gran iniciativa cultural, la ONCE
ha perseguido un objefivo: conservar el le-
gado histérico de los ciegos espafioles y, en
lo posible, del mundo, ademas de facilitar lo
méximo posible el que los ciegos tengan co-
nocimiento directo del arte. Por ese motivo
cada obra viene explicada en dos formatos
complementarios: una con textos en braille y
macrotipos (con datos como la fabricacion,
el destino, el modo de empleo...); y otra, en
soporte sonoro, a través de grabaciones en
las salas que albergan las reproducciones de
monumentos, con descripciones de la obra,
asi como con temas generales sobre el mo-
mento socio-histérico en el que se realizaron.

LA VISION TACTIL
Como verlo con Diez pupilas

Dirdn ustedes: 3qué es eso de diez pupi-
las2 Facil respuesta: nuestras diez yemas de
los dedos. No es una novedad; desde tiem-
pos remotos en el Tibet, pais de las nieves
perpetuas, las figuras de sus dioses benefac-
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La maqueta del Palacio Real de Madrid.

tores muestran las palmas de las manos ex-
tendidas hacia el observador, con unos pe-
quefios ojos tallados, en un intento simbélico
de sefalarnos cémo captar la realidad por
otro camino.

Cuando recorri las salas del museo, cier-
tamente recreé mi vista en las maquetas, que
me impresionaron por varios motivos: su be-
lleza, su exactitud, pero, sobre todo, su ta-
mafio. La verdad es que mi estatura (solo
1,61 m, capicta, de altura) y, ademas, el via-
jar poco al extranjero, son dos condiciones
que hacen que para mi ver el Mausoleo del

Taj Mahal (India) o Avila monumental, tenga
su intringulis. Y asi, de manera tan aparen-
temente sencilla, pude disfrutar muy de cer-
ca, por ejemplo, nada menos que del Mo-
nasterio de El Escorial, y eso con sélo dos
ojos, porque los otros diez, hoy por hoy, es-
tdn «sin abrir».

Si adn no lo han visitado, janimense! Son
ya 36 monumentos de todo el mundo los ex-
puestos, dieciseis extranjeros y veinte espa-
Aoles.

Nieves GONZALEZ ARDURA

18
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ASOCIDE-ARAGON
Il Convivencia de personas sordociegas
de Aragon

en Valencia, los dias 5, 6 y 7 de noviem-
bre de 2004 y junto con las personas sor-
dociegas de la Comunidad Valenciana.

En esta ocasién, la convivencia se celebré

El viernes dia 5 el grupo de personas sor-
dociegas de Aragén que ibamos a participar
en este encuentro subimos al autobus, todos
muy contentos e ilusionados puesto que de-
sedbamos pasar unos dias estupendos y dis-
frutar mucho de todas las actividades.

Llegamos al hotel «El Valle», situado en
un pueblo cercano a Valencia, LEliana, un
poco cansados por el viaje, aunque en el tra-
yecto habiamos parado en Calamocha para
recoger a un compa-
fiero, Manuel, y en
Teruvel para recoger
a otro, Luciano, ade-
més de para tomar
café y estirar un po-
co las piernas. Como
ya era muy tarde,
distribuimos las ha-
bitaciones, cenamos
y a descansar, para
estar fuertes al dia
siguiente.

El sabado el toque
de diana fue pronto:
a las ocho y media
todos a desayunar y
preparados para ha-
cer el pequefio tra-

yecto a Valencia. A las diez y cuarto entré-
bamos en el recinto de la Ciudad de las Ar-
tes y las Ciencias y quedamos impresionados
por lo bonita que es. Asi que lo primero fue-
ron las fotos y, por supuesto, la foto de nues-
tro grupo, para que nos sirva de recuerdo y
a otros efectos divulgativos.

Y de inmediato todos nos pusimos un poco
nerviosos porque se acercaba a nosotros el
grupo de personas sordociegas de la Comu-
nidad Valenciana. Fue un encuentro verda-
deramente lleno de emocién y alegria; unos
ya conociamos a algunos de Valencia, pero
todo fueron apretones de manos, besos y
abrazos. Fran, el Delegado de ASOCIDE en

Foto del grupo a la entrada de la Ciudad de las Artes y las Ciencias.

Tercer Sentido N° 38 - Noviembre 2005

19



tercer

sentido

Valencia, nos dio la bienvenida y nos co-
menté el programa preparado para pasar el
dia todos juntos. Aprovechando su breve sa-
ludo, a continuacién, y como Delegado de
ASOCIDE en Aragén, me dirigi a todos dén-
doles las gracias por tan entusiasta comuni-
cacién y por el recibimiento que nos habian
dispensado. Terminado el acto de recibi-
miento, entramos al recinto y comenzamos a
ver las maravillas que alli se exponen.

Todo es nuevo para nosotros, algunas cosas
llaman més la atencién que otras, pero todo es
muy interesante. Un ejemplo que nos atrajo es
ver cémo nacen los pollitos y corretean de in-
mediato al dejar su céscara de huevo. Toca-
mos y palpamos todo lo permitido, que es mu-
cho. Durante tres horas largas recorrimos el
inmenso museo y, de verdad, ni notamos el
cansancio, ya que todo era muy interesante y
nos estaba gustando mucho. Los guias-intér-
pretes tenian que leer todos los letreritos y ex-
plicarnos la informacién de los mismos; en una
palabra, tuvieron que trabajar muchisimo, por-
que nosofros somos muy curiosos y pregunto-
nes para poder adquirir una verdadera nocién
de lo que no podemos focar.

De paseo por la ciudad de Valencia.

A las tres, y en un recinto aparte que es
el restaurante, comimos todos juntos y apro-
vechamos también para comentar muchas
cosas, por lo que la estancia fue larga pero
muy amena.

Ya en el exterior, aprovechamos para ha-
cernos de nuevo una foto de todo el grupo
como recuerdo, porque las personas sordo-
ciegas de Aragén y de la Comunidad Valen-
ciana nos hemos hermanado en un dia que
no olvidaremos, por la felicidad y la alegria
tan singulares que hemos vivido. Nos despe-
dimos de los que al dia siguiente no podrian
venir con nosotros para ensefiarnos su Valen-
cia, lo més fipico y encantador de su ciudad.
Apretones de manos, besos y abrazos, dan-
do las gracias por la cordialidad y amabili-
dad que nos habia dispensado este grupo de
nuevos amigos que habiamos hecho.

Sobre las siete y media llegamos a nues-
tro hotelito. Descansamos después de un dia
tan ajetreado, y a las ocho y media cenamos
y, después de charlar un buen rato sobre lo
que habiamos vivido ese dia, ya agotados,
nos fuimos a la cama.

El domingo, el toque de
diana, el desayuno y la
salida a Valencia fueron a
la misma hora que el sa-
bado. En las puertas del
Ayuntamiento de Valencia
hicimos nuevas fotos y, a
continuacién, llegaron las
personas sordociegas de
Valencia con sus guias-in-
térpretes, que quedaron el
dia anterior en que nos
acompafarian para que
conociéramos mejor su
ciudad. Y después del cor-
dial saludo y de pregun-
tarnos por el dia anterior,
comenzamos el recorrido:
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la catedral, las iglesias cercanas a la misma,
los mercadillos tipicos de Valencia y todo lo
céntrico de la ciudad, que, por cierto, es muy
bonita y acogedora.

Asi fueron pasando las horas hasta que
llegé la despedida final de Valencia y, por
supuesto, de nuestros amigos y de los guias
que les acompafiaban. Han sido unos dias
que no olvidaremos fécilmente, porque lo he-
mos pasado muy bien y nuestros amigos se
han portado excelentemente bien.

El autobis hizo después un recorrido has-
ta las playas de Valencia, el Saler. Sin bajar,
las guias nos explicaron el entorno en que
estébamos y, directos, fuimos a comer al ho-
tel. Una vez terminada la comida, y tras ha-
cer un poco de reposo, iniciamos el viaje de
regreso a nuestra Zaragoza, parando en Sa-
rrién, el pueblo de Miguel; luego en Teruel,
donde bajé Luciano; y luego en Torrijo, don-
de se quedé Manuel; y la Oltima parada: Za-
ragoza.

Quedan muchas cosas por contar de es-
tos maravillosos dias vividos en Valencia, jun-
fo con nuestros amigos, los sordociegos de
esa Comunidad. Aqui sélo he resumido lo
més esencial y necesario para que se co-
nozca lo bien que lo hemos pasado las per-

Patrocinadores:

iberCaja

Obra Soaol ¥ Cultrural
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sonas sordociegas de Aragén y lo positiva
que ha sido para todos esta excelente convi-
vencia que nos une y nos anima a luchar por
nuevas metas.

Pero aqui no termina todo: queda lo prin-
cipal. Ese punto de agradecimiento de todas
las personas sordociegas a quienes nos apo-
yan y creen en nuestra causa; a esas institu-
ciones que, con su apoyo econémico, hacen
realidad nuestras ilusiones, nos permiten ele-
var un poco més nuestra calidad de vida, dis-
frutando todos juntos de un tiempo |0rgo de
comunicaciéon, de expansion, de vivencias y,
sobre todo, de ilusién, felicidad y alegria que
hacen crecer nuestra propia estima.

Por consiguiente, desde aqui damos nues-
tras més sinceras gracias a las Obras Socia-
les de IBERCAJA y CAl, porque con sus ayu-
das econémicas hemos podido realizar esta
Convivencia, la cual ha sido un verdadero
éxito para nosotros los sordociegos. Gracias
y gracias por la confianza en nosotros y por
creer en nuestra causa, nuestros proyectos y
nuestros programas que redundan y redun-
darén en el bienestar de todas las personas
sordociegas.

GuiLtermo Barbasi CAJIGOS
Delegado Territorial de ASOCIDE-Aragén

'Yl obra social
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ASOCIDE-CASTILLA Y LEON
Lisboa: Abierta al mar, bella e inigualable

ocasién a descubrir nuestro pais vecino, en

un viaje repleto de emociones y sorpresas.
Fue del 9 al 13 de noviembre de 2004.

lc Il edicion de A FONDO nos llevé en esta

Como el afio pasado, esperdbamos con
ganas esta actividad que, tras un primer apla-
zamiento por motivos de organizacién (pues
estaba prevista para el mes de octubre), se
hizo aln maés deseada. Ya en noviembre te-
miamos que la climatologia adversa pudiera
deslucir todo y trastocar nuestros planes, pero
no fue asi, y con un tiempo estupendo pudi-
mos disfrutar A FONDO de la belleza deca-
dente de Lisboa.

El programa, muy completo y elaborado
durante varios meses, se cumplié como es-
taba previsto y, de camino hacia la capital
de Por’ruga| visitamos el centro de peregri-
nacién mundial de Fatima y el bellisimo
pueblo medieval de Obidos, que nos reci-
bié con el tradicional bullicio y alegria en
sus callejuelas e increibles rincones, ante los
que no podiamos resistir tomar montones
de Fo’rograflos Ademas, en Obidos se ce-
lebra cada afio un Festival Internacional del
Chocolate, y como afortunadamente coinci-
dian las fechas con nuestro viaje, el am-
biente era extraordinario y fue, sin duda,
un «dulce» recibimiento para todos los in-
tegrantes de nuestro grupo.

Después de un viaje de mas de 600 kilé-
metros, llegamos a Estoril, destino obligado,
pues el alojamiento durante todas las jornadas
de estancia en Portugal lo habiamos reserva-
do en dicha localidad turistica, muy cercana a

la capital. Estdbamos agotados, y esa primera
noche fue verdaderamente reparadora.

Al dia siguiente, repuestos de todo, nos
acogia Lisboa luminosa, cosmopolita y entra-
fable. Fue un dia maravilloso, pues tuvimos
la oportunidad de conocer sus rincones més
bonitos, sus privilegiados miradores y el en-
canto de esos barrios que guardan la esencia
de la capital de Portugal. Pareceréd increible,
pero en tan sélo una jornada tuvimos la opor-
tunidad de visitar: el centro histérico y co-

Los socios de ASOCIDE ante el impresionante Mo-
numento a los Descubrimientos, todo un simbolo de
nuestro pais vecino.
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mercial de Lisboa,
con la plaza del Co-
mercio, la plaza de
Rossio y el elevador
de Sta. Justa como
referencias; toma-
mos un tranvia y su-
bimos al popular ba-
rrio de Alfama,
donde estd enclava-
da la catedral y el
Castillo de S. Jorge,
desde cuyas mura-
llas se puede divisar
una espectacular pa-
noramica de la ciu-
dad. Por la tarde, el
recorrido por el ba-
rrio de Belem, visi-
tando los principales
simbolos de la ciu-
dad: la Torre de Be-
lem, el Monumento
de los Descubrimien-
tos y el famosisimo
Monasterio de los Je-
rénimos. Al anoche-
cer, en una cafeteria
cerca de los Jeréni-
mos, tomamos juntos un chocolate caliente
con los tipicos y exquisitos pasteles de Belem:
eso de verdad si que lo recomendamos.

Dicho todo asi de répido, este primer dia
pudiera parecer una gran paliza, pero no lo
fue. Las visitas estuvieron bien disefiadas y
mantuvieron constante el ritmo e interés de
los participantes; en esta Il edicién de A
FONDO se encargé de guiarnos y de expli-
carnos todo José Vicente Guerra, que es el
coordinador del grupo de ASOCIDE-Castilla
y Ledn, quien se lo preparé a conciencia, sin
olvidar el més minimo detalle y cudoptando-
lo todo a nuestras necesidades. Cuando las
cosas salen bien y parece que salen solas, no
suele ser casi nunca casualidad, y nosotros

Un castillo de cuento de hadas: el Palacio da Pena, en
la hermosa localidad de Sintra y rodeado de jardines
romdnticos.

no podemos dejar
de agradecer su
profesionalidad,
dedicacién y entre-
ga. Muchas gra-
cias, José Vicente.

Tras la favora-
ble experiencia del
pasado afio, des-
pués de la cena en
el hotel, pusimos
en marcha una
nueva actividad
que esperamos
que se consolide li-
gada a la princi-
pal: A FONDO. Se
trata de «+ CO-
SAS...» («Mds co-
sas...»), que, en
dos sesiones (dos
noches) y a modo
de concurso cultu-
ral en el que ex-
clusivamente par-
ticipan personas
sordociegas, inci-
de en otros aspec-
tos y matices importantes que con la simple
visita a un lugar determinado pasan inad-
vertidos. Asi, se da un repaso lodico a la
historia, tradiciones y costumbres, politica y
economia, geografia, etc. del lugar visita-
do; todo ello complementado con el mag-
nifico dossier informativo que, igual que el
pasado afio, entregamos a todos y cada
uno de los participantes.

El jueves 11 de noviembre habiamos pre-
visto visitar las localidades de Cascais y Sintra.
El Palacio da Pena, préximo a Sintra, fue uno
de los destinos; nos encanté por la originali-
dad de su construccién, por la rica decoracién
de sus salones y las valiosas colecciones que
alberga, y sobre todo por el lugar donde esta
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enclavado: entre laberintos de vegetacién y jar-
dines romanticos maravillosos. También estuvi-
mos en el Cabo de Roca, que es la punta més
occidental de Europa, y pudimos admirar los
impresionantes parajes naturales de su entor-
no, destacando la Boca del Infierno y el popu-
lar mercadillo del mismo nombre que se insta-
la junto a la carretera. Finalizamos la jornada
con tiempo libre en Cascais, que la mayoria
dedicamos a hacer algunas compras.

Otra vez Lisboa nos ocupé la dltima jor-
nada de estancia en Portugal: en el Parque
de las Naciones, instalaciones que acogieron
la Expo ‘98, disfrutamos de sus sorprenden-
tes jardines temdticos y de sus modernos y fu-
turistas espacios que relnen lo més atrevido
de la arquitectura contempordanea. Nos gust6
mucho todo, pero lo que més, el Oceanario
de Lisboa, al que dedicamos mucho més tiem-
po de lo previsto; el divertido Pabellén del Co-
nocimiento, que se ha convertido en un gran
laboratorio de la ciencia en el que disfrutan
grandes y pequefios; el teleférico del Parque
de las Naciones, desde donde se puede ad-
mirar todo el recinto desde otra perspectiva;
la torre Vasco de Gama, con vistas al largui-
simo puente del mismo nombre... todo, todo
muy bien acompafiados y guia-
dos, con la informacién justa y to-
das la explicaciones complemen-
tarias que precisabamos, sin
prisas, sin agobios..., jcomo a
nosotros nos gusta! Como fiesta de
despedida, un paseo nocturno por
Estoril y la visita a su famoso, ele-
gante y enorme —esta cualidad la
descubrimos alli mismo— Casino.
iTodo un suefio! 3Verdad?

Al dia siguiente, el regreso a
casa, otra vez la carretera y los ki-
l6metros, los planes de futuro para
préximas actividades de ASOCI-
DE, el cansancio que ya hace me-
lla entre los participantes... Pero
antes, una nueva sorpresa: en la

ciudad de Coimbra nos detenemos unas ho-
ras para visitar el parque temético «Portugal

dos Pequeninos»..., todo al alcance de nues-
tra mano: los monumentos mds embleméti-
cos de Portugal y su arquitectura popular en
tamafio reducido nos hacen desenfundar ofra
vez nuestras cdmaras y rematar, con mas
fotografias, el amplio reportaje que ya nos
fraiamos para casa.

Con nuestra gratitud infinita a todos los que
han colaborado (jestad seguros de que no nos
olvidamos de nadie!) para que esta actividad
saliera adelante, nos felicitamos, porque la
actividad A FONDO se mantiene fiel a sus
objetivos originales: convivir para aprender,
conocer nuevas cosas y nuevas gentes y des-
cubrir experiencias inferesantes que nos sitden
en una realidad que, dia a dia, tenemos que
compartir con quienes nos rodean.

El simple hecho de conseguir lo que nos
hemos propuesto es ya un motivo mds que su-
ficiente de una inmensa satisfaccion y alegria.
Sinceramente, jjmuchas gracias a todos!!

La lll edicién de A FONDO estd en mar-
cha, ya os contaremos...

aif & TEERA W AEkRA
&N (SEICA
AN

FONTA MAES OCIDENTAL 0D

«Donde la tierra se acaba y el mar comienza...» Los participantes
posan en el Cabo de Roca, la punta més occidental de Europa.
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lll Edicion de «Los colores que sueio»
y «Navidasocide’04»

a actividad artistica de las personas sor-

dociegas de Castilla y Ledn esté ya ple-

namente consolidada, tanto en la progra-
macién anual que desarrolla esta Delegacién
Territorial de ASOCIDE, como entre el pGbli-
co que visita cada afio la muestra, poblico
que, al llegar los primeros dias de diciembre,
pregunta y esté a la espera de sorprenderse
y de admirar los trabajos realizados.

La modalidad elegida en esta ocasién para
el concurso, que denominamos «decoracién
de piedras», resulté bastante original y atrac-
tiva, pues implicaba una mayor decﬁcocién

revia de todos los participantes: pensar bien
E) que se deseaba hacer, salir al campo y bus-
car los elementos més sugerentes y con las
formas mas adecuadas, segieccionor y prepa-
rar los materiales... una labor que nos man-
tuvo pendientes desde la primavera y que des-
pués, como cada diciembre, abrié sus puertas
al poblico en forma de exposicién.

Del 2 al 9 de diciembre, ambos inclusive,
permaneci6 abierta la muestra en el Salén de
Actos del Servicio para Afiliados de la Dele-
gacién Territorial de la ONCE en Valladolid.
La afluencia de visitantes fue numerosa vy,
como cada afio, elogiaron la labor de las per-
sonas sordociegas y la calidad pléstica de
cada uno de los traEaios. En ediciones ante-
riores dedicdbamos integramente este espacio,
que amablemente nos reserva la revista Tercer
Sentido, para transcribir las opiniones del po-
blico que visitaba la exposicién, pero ahora
nos vamos a limitar a oﬁecer un pequeno re-
sumen, elegido al azar, de las mismas, pues
preferimos no alargar demasiado este repor-
taje para dar también cabida a las fotografias
que lo acompafian. Asi se expresan quienes
pudieron admirar las obras expuestas:

Aspecto que ofrecia el salén de actos de la ONCE,
donde se realizé la Il edicién de la exposicion.

«Realmente sorprende y anima. Sois feno-
menales. jQue Dios os bendigal».

«La que més me ha gustado es el arbol de
Navidad». Erika (7 afios).

«El n.2 20, que son peces, me gusta mu-
cho». M.2 Antonia.

«jEnhorabuenal, artistas». Pura.

«Vuestro mundo estd lleno de colores, y de
parpadeos de sorpresa esté el mio de ver lo
grandes que sois todos vosotros y lo fantés-
tico que es estar a vuestro lado. Felicitaros a
todos». Maria.

«Las piedras son muy hermosas, pero se-
guro que es poca cosa si las comparamos
con el suefio que llevéis en vuestro corazén.
Enhorabuena». C. Polo.

«Una exposicién impresionante, nos han
encantado todos los trabajos. jEnhorabuenal
Todos merecéis el primer premio».
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«Es impensable hasta dénde podéis lle-
gar... jsi hasta sois capaces de dar vida a las
piedras! jAdelante! Seguid sofiando colores».

_ «Me gusta muchisimo vuestra creatividad.
Animo, y que sigdis con ese entusiasmo con-
tagioso. Un abrazo para todos.» Rosa.

«Sois muy creativos y originales, y cada
vez me sorprendo mds con vuestros trabajos.
Ha sido una visita emocionante y amena.
Gracias por vuestro arte».

«Felicidades. No se me hubiera ocurrido
dar vida a pedruscos de la forma tan origi-
nal que vosotros lo habéis hecho. jAnimol».

Destacar que el dia de la inauguracién de
la exposicién nos vimos sorprendidos con
una grata visita muy especial: tuvimos el ho-
nor de recibir al Director General de la
ONCE, D. Angel Sanchez Canovas, que
acudié acompaiiado de nuestro Delegado
Territorial, D. Fco. Javier Moreno Pedraza, y
ambos recorrieron la sala deteniéndose ante
cada uno de los trabajos. Nos pidieron que
trasladasemos su felicitacién a todos los ar-
tistas, al tiempo que nos animaron a conti-
nuar con este tipo de acciones y con la bri-
llante trayectoria emprendida.

El jurado reunido al efecto tuvo que tomar
una decisién que nunca es facil y concedié
los siguientes galardones en esta lll Edicion
de «Los colores que suefio»:

1.* Premio: Roberto Garcia Gonzdlez.
2.2 Premio: Josefa Lavirgen Olaya.
Menciones Especiales:

Francisca Nieto Ruano, Patricia Zorita
Camarén, Esther Garcia Diaz.

En realidad, el mayor premio fue para to-
dos, porque con octividadzs de estas caracte-
risticas nunca nadie puede sentirse perdedor.
Enhorabuena, pues, a todos y, como siempre,
nuestra gratitud a todos los que han gestiona-

Todos los premiados posan para «Tercer Sentido»,

delante los que lograron mencién especial y que

recibieron como obsequio el mufieco «Braillin» y detrds
los ganadores del concurso.

do, con enorme éxito como podéis comprobar,
esta actividad arfistica.

El dia 16 de diciembre de 2004 una ce-
lebracién navidefia, que por primera vez te-
nia denominacién propia, NAVIDASOCI-
DE’04, puso colofén a las actividades del afio
que se nos fue. En dicho acto se entregaron
tanto los premios de «Los colores que suefio»
como de ofras actividades que seiabion lle-
vado a cabo. Nos divertimos mucho; también
hablamos, recordamos, nos reimos, comi-
mos... siempre juntos. Ese es nuestro deseo
para los préximos afos: salud, fuerza y uni-
dad para sacar adelante todos nuestros pro-

yectos. Juntos lo vamos a conseguir, MU-
CHAS FELICIDADES por ello.

PatriciA Zorita CAMARON
Delegada Territorial de ASOCIDE-
Castilla y Ledn
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ASOCIDE-CATALUNA
«El milagro de Anna Sullivan»
Representado por sordociegos catalanes

del Teatro del Sordo, un grupo de per-

sonas sordociegas de Catalufia tuvo la
ocasién de presentar un fragmento de la obra
«El milagro de Anna Sullivan». Una intere-
sante iniciativa surgida del anterior Delega-
do Territorial de ASOCIDE-Catalufia, José
Maria Buscaté, y de su secretaria, Eva Ma-
ria Rondoni, que pretendia por primera vez
la puesta en escena de una obra de teatro
dirigida (en parte) y protagonizada por per-
sonas sordociegas.

E n el mes de julio de 2004, en la X Bienal

Pese a haber participado de esta idea ini-
cial, José Maria Buscatd, por motivos perso-
nales, no pudo hacerse cargo de la ejecucion
y seguimiento de su proyecto y delegé en José
Maria Iglesias, persona sorda con amplia ex-
periencia en el mundo del teatro
y con el colectivo de personas
sordociegas, y en el actual Coor-
dinador del Departamento de
Animacién Sociocultural de ASO-
CIDE-Cataluiia, Carlos Martinez.
La otra promotora del proyecto,
Eva Maria Rondoni, se integré en
el equipo de Direcciéon Técnica
con otros colaboradores que des-
tacaremos al final del reportaje.

Nuestro equipo Mén Tactil si-
guié paso a paso toda esta ex-
periencia (ensayo y estreno de la
obra, con sus posteriores entre-
vistas) y confeccioné un reporta-
je que quedd recogido en el

apartado o canal (Mén Tactil), dentro del
programa TV VISUAL, en su pdagina web
http:/ /www.webvisual.tv. No obstante, como
habré personas que no puedan acceder a tal
medio, creemos necesario destacar algunos
de los puntos més importantes de esta nove-
dosa e interesante experiencia.

En cuanto surgié la idea de realizar la obra
de teatro, nos pusimos en contacto con ASO-
CIDE-Catalufia para poderla seguir de cerca.
Presenciamos uno de sus ensayos el sébado
dia 10 de julio en la Asociacién de Sordos
de Barcelona (CERECUSOR), con la finalidad
de recoger imégenes y reflejar un poco la ma-
nera de trabajar del grupo. Asimismo apro-
vechamos para entrevistar a José Maria Igle-
sias (director de la obra) y a Carlos Martinez

Un momento de la representacién de la obra «El milagro de Anna
Sullivan».
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(ayudante de direccién). A continuacién pre-
sentamos las entrevistas relizadas:

ENTREVISTA A CARLOS MARTINEZ:

Lidia: Hola, ;qué tal?, ;cémo va el ensa-
yo? Carlos, tu trabajo ;en qué consiste, de
qué eres responsable?

Soy el responsable de actividades sociocul-
turales para personas sordociegas de Catalu-
fa. Es la primera vez que las personas sordo-
ciegas hacen una obra de teafro y yo soy el
director. Estoy contento porque hasta el mo-
mento las personas sordociegas no habian he-
cho ninguna obra de teatro, ésta es la primera
vez. La obra serd corta, durard Onicamente 15
minutos y se titula El milagro de Anna Sullivan.

Isabel Codina es una actriz sordociega,
me gustaria saber cuél es su papel y tam-
bién cudl es el de José M* Iglesias.

Isabel es sordociega y su personaje es el
de Anna, una profesora que educa y ensefia
a Ménica, que hace el papel de Helen Keller.
José Maria hace las correcciones, ubica a las
actrices en el escenario y les ensefia cémo
deben actuar.

Muy bien, enhorabuena porque el trabajo
es perfecto, maravilloso.

Adiés. Muchas gracias.

ENTREVISTA A JOSE M? IGLESIAS:

Lidia: Eres el responsable de dar soporte
a ASOCIDE-Cataluiia en la obra de teatro El
milagro de Anna Sullivan. ;Qué tal, José
Maria?, ;cémo va el ensayo?

UFff....Trabajar con sordos o sordociegos
es muy diferente. Con las personas sordas es

més fécil, los actores se ven y pueden comu-
nicarse o incluso, si es necesario, imitar...
pero las personas sordociegas ni ven ni oyen,
necesitan que yo se lo explique a un guia-in-
terprete y el guia se lo interprefa a ellos.
Transmitir el 100% de la expresion facial es
muy dificil; entonces nos entendemos tocdn-
donos, poniendo sus manos sobre mi cara,
moviendo la cabeza. También es dificil que
se orienten en el escenario, por lo tanto cada
actor necesita un gwo intérprete para que le
guie y le ubique encima del escenario; es una
situacién un poco dura. Es dificil, pero creo
y espero que sea un éxito y una muestra de
que las personas sordociegas pueden acce-
der a la sociedad igual que lo hacen los
oyentes o los sordos. En mi opinién, es una
iniciativa muy positiva.

Es una buena experiencia, ;te gustaria
repetirla?

Si, si, es la primera experiencia de este
tipo, y a partir de ahora me gustaria reali-
zar més obras de teatro y colaborar con las
personas sordociegas.

Realmente interesante, muy bien y mu-
chas gracias.

Gracias, Lidia.

El ensayo, que duré todo el dia, fue ago-
tador, pues apenas se disponia de tiempo
para descansar, tanto debido a la cantidad
de trabajo que habia que realizar, como dl
poco tiempo del que disponian para este fin.

La tensién era el principal sintoma que se
apreciaba en el ambiente, pues era algo no-
vedoso y de dlto nivel de dificultad. Y esta
fensién se acentud porque la actriz prlnC|po|
(el papel de Helen Keller), que en un inicio
era Ménica Gennesca, por problemas varios
tuvo que ceder su lugar a Reyes Segura. Las
fotos del ensayo se pueden extraer de la web.
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Las actrices saludan al poblico al final de la obra.

El dia del estreno, el citado 16 de julio, en
la anunciada Bienal, también filmamos una
breve secuencia de la obra, y realizamos las
consiguientes entrevistas, esta vez a las dos
actrices: Reyes Segura, que interpretaba el
papel de Helen Keller, y a Isabel Codina, que
daba vida a Anna Sullivan. Debido a la mala
iluminacién de la zona del teatro, no ha sido
posible transcribir con precisién dichas en-
trevistas, pero a grandes rasgos podemos co-
mentarlas un poco y afadir algunas impre-
siones personales como espectadores de tal
evento.

La obra no sélo resulté ser un «exitazo»,
sino que nos proporciond una mayor seguri-
dad e ilusién, tanto a aquellos que la inter-
pretaron como a las personas que la pre-
senciamos. Fue un nuevo refo conseguido,
que, una vez mds, demuestra que las perso-

nas sordociegas podemos llegar alléd donde
nos lo propongamos.

Tal y como nos dejan claro Isabel y Reyes,
ni ellas mismas creian poder llegar al objeti-
vo de interpretar una obra de teatro. Y, como
sigue comentando Isabel, este inicio como de-
butante serviré tanto para impulsarla a ella
misma a seguir su carrera como actriz, como
para motivar a ofras personas sordociegas a
querer intentarlo, tal y como ha hecho ella.

Las dos actrices supieron muy bien desem-
pefiar sus papeles, pese a la dificultad y dl
poco tiempo que tuvieron para ensayar. Re-
yes remarca lo bien que han trabajado todos
y la gran ayuda recibida por parte de José
Maria Iglesias, que les guiaba y corregia en
lo referente a los movimientos corporales y la
expresion facial.
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Podemos afirmar con toda seguridad que El equipo de la obra de teatro El milagro

«habia chispas de emocién» en el transcurso | de Anna Sullivan:
de este fragmento teatral, y que la imagen del

publico poniéndose de pie y alzando las ma- | Direccién: JOSE MARIA IGLESIAS
nos al finalizar, va a quedar grabada en nues- | Ayudante de Direccién:  Carios MarriNgz
tros corazones por mucho tiempo. Coordinacion Técnica:  Eva MARiA RoNDONI

Ayudante de
Por otro lado, cabe destacar el fabuloso | Coordinacién Técnica: Desire QuIRA

trabajo del equipo de direccién y la coordi- | Actores: REYES SEGURA E
nacién técnica, que hicieron posible el buen IsaseL CODINA
resultado de la iluminacién, el vestuario, el | Guias-intérpretes: Brisa NEesor,
maquillaje, de todos aquellos factores que hi- Ewvira MoRAL

cieron de esta obra un éxito sin precedentes.

Asi como destacar el incondicional trabajo de Lipia LEON EsTeBaN
los guias-intérpretes, no sélo durante la obra Departamento de Difusién
sino en todo el proceso de ejecucion de este ASOCIDE-Catalufia
proyecto, pues supieron desempefiar un fan- y miembro colaborador del Equipo
tastico trabaijo. Mén Tactil

4 : — . )
El gobierno bonificard a las familias que contraten

personal para el cuidado de personas dependientes

A partir de ahora, las familias que contraten a personal para cuidar a personas mayores,
con discapacidad o dependientes tendrén derecho a una boniﬁcocién del 45% de las cuotas de
la Seguridad Social. Aunque esta norma fue aprobada hace un afio no se habia aplicado por
falta ge reglamento.

Esta mejora se incluye en una enmienda presentada por el PSOE al Proyecto de Ley de Pre-
supuestos Generales del Estado, con la que se trataria de desarrollar las bonificaciones previstas
ya para las familias numerosas cuando recurren a cuidadores, y extenderlas a todos los hoga-
res. La citada norma, aprobada hace ahora un afio, pero que todavia no se aplica por falta de
reglamento, fij6 que la «contratacién de cuidadores en familias numerosas daré derecho a una
bonificacion del 45% de las cuotas a la Seguridad Social a cargo del empleador, siempre que los
dos ascendientes o el ascendiente, en caso de familia monoparental, ejerzan una actividad pro-
fesional por cuenta ajena o propia fuera del hogar o estén incapacitados para trabajar». Con la
nueva medida, ademds de J()asarro”orse esta posibilidad, se permitira la bonificacién de las cuo-
tas aplicables en el Régimen de Empleados del Hogar «respecto de la contratacién de trabaja-
dores dedicados al cuiiado de las personas dependientes o discapacitados en el hogar familiar».
«Esta medida se encardina dentro de los programas de incentivacién de la conciliacion de la vida
familiar y laboral, al tiempo que posibilita una ayuda a las familias con personas dependientes,
teniendo en cuenta el alto coste que implica la presencia de la dependencia», concfuye la en-
mienda. El Pleno del Senado ha aprobado una mocién del PSOE en la que se instaba al Go-
bierno a implantar esa reduccion del 45% en las cuotas sociales a las familias numerosas.

Extraido de Quince Dias,
Boletin de Caja Madrid y

-
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ASOCIDE-MADRID
Una Constitucion para todos

vando he titulado este articulo «Una

Constitucién para todos», al referirme a

todos no lo hago de forma gratuita, sino
con toda la intencién. El lector puede pre-
guntarse un tanto desconcertado y, proba-
blemente, frunciendo el entrecejo, qué quie-
ro decir cuando me refiero a todos con un
matiz especial, ya que, a primera vista, re-
lacionando constitucién, europea y todos la
lectura no da mucho de si. Ese todos hace re-
ferencia, naturalmente, a los ciudadanos eu-
ropeos que habremos de votarla.

Sin embargo, en este caso concreto, cuan-
do digo todos quiero decir que ese término nos
incluye también a las personas sordociegas,
quienes, si bien es verdad somos ciudadanos
europeos a todos los efectos, no lo tenemos tan
facil a la hora de acceder puntualmente a una
informacién de rigurosa actualidad y que sue-
le ser vinculante a la hora de tomar decisio-
nes. Concretamente, en esta ocasion hablo del
derecho a ejercer el voto, pero sabiendo per-
fectamente lo que se estd votando.

No obstante, tan sorprendente como gra-
to, en ocasiones como éstas hay instituciones
que se cuestionan qué posibilidades de ac-
ceder a este tipo de informacién tienen las
personas sordociegas y, en consecuencia,
cémo contribuir a que compartan el evento
con el resto de los ciudadanos. Y entonces,
como respuesta, la Universidad de Europa no
se arredra ni se intimida ante la tan traida y
llevada cuestion de las «barreras de comuni-
cacién», sino que busca alternativas y toma
la iniciativa de ofertarnos participar en la
«Jornada de divulgacién sobre la Constitu-

cién Europea», programada para el pasado
7 de febrero.

La sesi6n de la mafiana consistié en el
desarrollo de dos médulos: el primero, de In-
formacién general y para las embajadas de
los 25 estados miembros. El segundo, bajo el
lema de Formacién, cre6 un espacio de en-
cuentro entre juristas, politicos y periodistas en
el que las ponencias de destacados profesio-
nales abordaron estos aspectos en la nueva
Constitucién. Finalmente, y como colofén de
la jornada matutina, se abrié un debate con
la participacién del alumnado, bajo el fitulo:
sPor qué una Constitucién para Europa?

La tarde, que estuvo dedicada exclusiva-
mente al colectivo de personas sordociegas
de Madrid, se desarrollé con el éxito espe-
rado. Estuvo presidida por Fernando Fer-
ndndez Carmena, Decano de la Facultad de
Economia, Derecho y Empresariales de la
Universidad de Europa; por Vicente Ruiz
Martinez, Director General Adjunto de Ser-
vicios Sociales para Afiliados de la ONCE;
por Irene Navarro Alvarez, Directora del
Area Juridica de la Facultad de Economia,
Derecho y Empresariales y por Belén Rami-
rez Sanchez, doctora en Derecho de la cita-
da facultad y Vicepresidenta de la Asocia-
cién de Expertos en el Estudio de la
Discapacidad, «UNOMAS», profesional que
impartié la conferencia. ASOCIDE estuvo re-
presentada por su Vicepresidenta, Marina
Martin Rodriguez.

Finalizada la conferencia, se procedié a un
turno de preguntas, por lo que todos los parti-
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La Mesa Presidencial conté con la presencia de Vicente Ruiz, Fernando Fernéndez, Irene Navarro y Marina Martin.

cipantes tuvieron la oportunidad de aclarar sus
dudas. Al terminar el acto, Vicente Ruiz, en
nombre de la ONCE, agradecié a la Universi-
dad de Europa, en la persona del decano y del
equipo organizador del evento, su iniciativa de
invitar a las personas sordocnegos a compartir
esta jornada de divulgacién sobre la Constitu-
cién Europea. Marina Martin, por su parte, rei-
ter6 a los presentes su sincero agradecimiento
en nombre de ASOCIDE y puso de manifiesto
que esta iniciativa era altamente valiosa, pues-
to que no se ha limitado a transmitir la infor-
macién tal y como esté al alcance de cualquier
persona, sino que ha requerido por parte del
ponente una minuciosa adaptacién del texto,
respetando en todo el momento el contenido
pero presentando un esquemas sintético y de fé-
cil comprension.

El interés por parte de la Universidad de
Europa de hacernos llegar este mensaje, asi

como la edicién del texto de la Constitucién en
sistema braille, grabacién sonora y formato di-
gital, por parte de la ONCE, nos ha permiti-
do a las personas sordociegas disponer de la
informacién al completo y a nuestra medida,
puesto que ambas Instituciones se han preo-
cupado de tener en cuenta nuestras necesida-
des especificas.

Desde las paginas de Tercer Sentido, en
nombre de ASOCIDE y de sus responsables
manifestamos nuestro més sincero recono-
cimiento a estas dos Instituciones por su so-
lidaridad y sensibilidad, modelo a imitar
por otros organismos, reiterandonos en la
conviccién de que no existen barreras que
con voluntad de «querer» no puedan ser
demolidas.

MARINA MARTIN RODRIGUEZ
Vicepresidenta de ASOCIDE
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INTERMNACIGNAL

8¢ Conferencia Mundial Helen Keller y
2° Asamblea General de la Federacion
Mundial de Sordociegos

Bajo el lema «Nuestro derecho a ser sordociegos con plena partici-
pacion en la sociedad» se celebro en la ciudad finlandesa de Tampe-
re la 8* Conferencia Mundial Helen Keller y la 2¢ Asamblea General
de la Federacion Mundial de Sordociegos, del 3 al 7 de junio de 2005.

Mundial Helen Keller (CMHK) en Nueva

York en 1978, estos eventos han juga-
do un papel fundamental en el trabajo de los
sordociegos a nivel infernacional. Se han con-
vertido en un vehiculo muy 0til para desper-
tar el interés por los temas relacionados con
la sordoceguera en todo el mundo. En cada
CMHK se han conseguido importantes pro-
gresos y tras cada Conferencia se han inicia-
do actividades para y de personas sordocie-
gas en nuevos paises. Finalmente, aunque no
menos importante, la CMHK nos ha ofrecido
la posibilidad de reunirnos, de intercambiar
experiencias y de elaborar planes de futuro.

Desde que se celebré la 1¢ Conferencia

En la 62 CMHK en Colombia sucedié algo
muy importante. La cooperacién internacio-
nal entre las personas sordociegas habia
progresado tanto que tomamos la decision de
dar el paso definitivo y crear nuestra propia
federacion mundial, la Federacién Mundial
de Sordociegos. En la siguiente CMHK, en
Nueva Zelanda en 2001, la Federacién Mun-
dial de Sordociegos se fundé formalmente y
celebré su 12 Asamblea General (la asam-
blea fundacional).

Desde entonces se han fundado nuevas
asociaciones nacionales, que se han incor-

porado a la Federacién Mundial; se han
creado organizaciones regionales en Europa
y Latinoamérica, y en Alfrica se ha iniciado
la cooperacién. ‘Ademas la Federacion Mun-
dial, por si sola y en colaboracién con otras
organizaciones internacionales, ha tenido la
oportunidad de influir en el ’rrobq|o de las
Naciones Unidas, por ejemplo, en la elabo-
racién de un borrador de acuerdo que pro-
moverd los derechos y la dignidad de las per-
sonas con discapacidad. Este trabajo es
altamente importante y ha dejado su huella
en el lema de esta 82 Conferencia Mundial
Helen Keller: «Nuestro derecho a ser sordo-
ciegos con plena participacién en la socie-
dad», en la que hemos tratado de continuar
con el importante trabajo que habiamos co-
menzado.

Tampere (Finlandia), situada en una zona
con més de 200 lagos, fue el hermoso esce-
nario donde tuvo lugar la 82 Conferencia
Mundial Helen Keller, del 3 al 7 de junio. En
la época en que se celebré la conferencia, el
largo, frio y oscuro invierno habia termina-
do ya, y Finlandia se habia convertido en un
pais de luz y verdor esplendoroso, con luz
del dia casi las 24 horas, reuniendo todos los
elementos necesarios para una provechosa y
fructifera conferencia.
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Ultima reunién del Consejo Ejecutivo saliente de la Federacién Mundial de Sordociegos.

Con més de 400 participantes, aproxima-
damente la mitad de ellos personas sordo-
ciegas, procedentes de 36 paises de todo el
mundo, ha sido una de las conferencias me-
jor organizadas hasta la fecha.

La primera mitad de esos dias se dedico
a la Conferencia en si, con un excelente ni-
vel en las ponencias y en los talleres, lo que
provocé el interés y la alta participacién de
todos. El lema de la Conferencia fue: «Nues-
tro derecho a ser sordociegos con plena par-
ticipacién en la sociedad». Destacaron por
su interés, comunicaciones sobre la expe-
riencia de dos personas sordociegas con im-
plante coclear, y otra sobre el sistema Hap-
tic, una variante del DACTYLS, pero que
requiere el trabajo de dos intérpretes: uno
para transmitir el mensaje oral, y un segun-
do, para transmitir la informacién del entor-

no, lo que estd pasando. Ambos intérpretes
realizan el trabajo al mismo tiempo, uno en
la palma de la mano o en lengua de signos
tactil, y el otro, realizando signos en la es-
palda, hombro y dorso de la mano de la per-
sona sordociega.

A continuacién de la Conferencia Mun-
dial, tuvo lugar la Il Asamblea General de la
WEFDB (Federacién Mundial de Sordociegos),
que se inicié con una Gltima reunién del Con-
sejo Ejecutivo saliente. Representantes de 36
paises miembros, con derecho a voz y voto,
participaron en la Asamblea.

Uno de los puntos fundamentales fue la re-
novacion casi en su totalidad de la Junta Di-

rectiva, que ha quedado como sigue:

* Presidente: Lex Grandia (Dinamarca),

34
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Vicepresidente: Sonia Margarita Villacres
(Ecuador),

Tesorero: Gunborg Lindstréom (Suecia),

Secretario General: André van Deventer

(Sudafrical).

Representantes Regionales:

América del Norte- Jeffrey Bohrman
(EE.UU.),

América Latina: Beatriz Vallejo (Colombial),

Africa: David Shaba (Tanzania),

Asia: Satoshi Fukushima (Japén),

Pacifico: Janette Scahill (Nueva Zelanda).

Asimismo se aprobaron las directrices a
seguir en los préximos cuatro afios y se acor-
dé la siguiente Resolucién:

«Nosotros, personas sordociegas de todo
el mundo, reunidos en la Asamblea General
de la Federacién Mundial de Sordociegos en
Tampere, Finlandia, el dia 7 de junio de
2005, instamos a todos los estados a ase-
gurar que todas las personas sordociegas
dispongan de todo lo necesario para distru-
tar de todos sus derechos humanos, inclu-
yendo la libertad de expresion en cada len-
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gua y modo de comunicacién, el derecho a
una educacién de calidad acorde a nuestras
necesidades, el derecho al acceso a la infor-
macién, a las tecnologias, al servicio de in-
térpretes y guias y a la plena integracién so-
cial y al derecho al ejercicio de nuestras
propias culturas».

Durante toda la Conferencia y la Asamblea
General, el gran protagonista fue el sueco Stig
Ohlson, nuestro gran lider en los Gltimos vein-
te afios, que se retiraba como presidente de
la WFDB, recibiendo numerosos homenajes,
entre ellos el de su 70 cumplearios y el cari-
Ao y gratitud de todos, por su brillante y ex-
cepcional trabajo, tanto a nivel nacional,
como en el campo internacional.

Finalmente el representante espariol, Daniel
Alvarez, hizo entrega del Premio Dr. Richard
Kinney, que se destina a la persona sordo-
ciega mas destacada durante los Gltimos afios
y que, en esta ocasién, recayé en la Sra. Ja-
nette Scahill, presidenta de la Asociacién de
Nueva Zelanda para los Discapacitados Vi-
suales y Auditivos y organizadora de la pa-
sada VII Conferencia Mundial Helen Keller.

Volveremos a vernos dentro de cuatro afios
en Sudéfrica.

DANIEL ALVAREZ REYES
Presidente de ASOCIDE

Tercer Sentido N° 38 - Noviembre 2005

35



tercer

sentido

________________ ENINEO

RIMIAY

CION

INTERN/ACICRNAL

Declaracion Escrita del Parlamento
Europeo sobre los Derechos de las
Personas Sordociegas

El dia 1 de abril de 2004 el Parlamento Europeo adopté formalmente una
historica Declaracion Escrita sobre los derechos de las personas sordo-
ciegas. Fue la culminacion de una larga campana llevada a cabo por
las personas sordociegas, sus familias y los profesionales de Europa.

ha venido trabajando durante algin tiem-

po con Richard Howitt, Miembro del Par-
lamento Europeo (MEP) y Presidente del Disa-
bility Intergroup (Intergrupo de Discapacidad)
del Parlamento Europeo, en una campaiia
para conseguir que la Sordoceguera se reco-
nozca a nivel europeo como una discapaci-
dad distinta, lo que podria ser utilizado en los
distintos estados miembros para persuadir a
los gobiernos de que proporcionen a las per-
sonas sordociegas los derechos que necesitan
para formar parte plenamente de la sociedad.

lq EDbN (Red Europea de Sordoceguera)

El trabajo, comenzado en el afio 2002, tuvo
uno de sus puntos fuertes a principios de ene-
ro de 2004, con una recepcién y una exposi-
cién celebradas en el Parlamento Europeo, con
motivo del lanzamiento de la Declaracién Es-
crita 1/2004 sobre las necesidades de las per-
sonas sordociegas. A esta recepcion acudie-
ron més de 80 personas, incluyendo diez MEP.

La Declaraciéon Escrita es un manifiesto de
200 palabras que recoge el hecho de que la
sordoceguera es una discapacidad Gnica v,
ademés de ofrecer una lista de los derechos a
los que la persona sordociega deberia tener
acceso, urge a los distintos paises miembros a
reconocer la sordoceguera. Los MEP que apo-

yen esta Declaracién deben firmarla. Si més de
la mitad de todos los MEP la firman, significa
que es adoptada por el Parlamento Europeo.

El dia 1 de abril de 2004 fue un dia his-
torico, puesto que el Parlamento Europeo
adopté Eero|mente la Declaracién Escrita so-
bre los derechos de las personas sordociegas.
En concreto, fue firmada por 323 MEP, que
es mas de la mitad de los 626 MEP. Asi pues,
esta Declaracién es una herramienta que pue-
den usar las personas sordociegas, sus fami-
lias y los pro£5|ona|es en sus propios paises.

El siguiente paso en los planes de trabajo
de la EDbN es elaborar una propuesta que
serd presentada al Comité de Peticiones del
Parlamento Europeo, con copia al Comité de
Empleo y Asuntos Sociales y al Comité de
Cultura y Educacién, para solicitar una au-
diencia al Parlamento Europeo. Esta seria
una gran oportunidad de presentar una ima-
gen de las vidas de las personas sordociegas
en todos los paises miembros y podria impli-
car a diversos expertos, padres y personas
sordociegas de distintos paises, para descri-
bir sus experiencias.

A continuacién se incluye el texto de la De-
claracién.
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DECLARACION ESCRITA

Presentada de conformidad con el articulo 51 del Reglamento, por Richard Howitt, Ma-
rio Mantovani, Elizabeth Lynne, Patricia McKenna e llda Figueiredo, sobre los derechos de
las personas sordociegas.

Declaracion escrita sobre los derechos de las personas sordociegas

El Parlamento Europeo,

— Visto el articulo 51 de su Reglamento,

— Vistos el articulo 13 del Tratado de la Unién Europea y el principio de dignidad humana,
A. Considerando que la sordoceguera es una discapacidad esrecifico consistente en

un deterioro combinado de la vista y el oido que dificulta el acceso a la informa-
cién, a la comunicacién y a la movilidad,

B. Considerando que en la Unién Europea hay aproximadamente 150.000 personas
sordociegas,

C. Considerando que algunas de estas personas son completamente ciegas y sordas,
pero que la mayoria conserva en parte uno o ambos sentidos,

D. Considerando que las personas que sufren esta discapacidad especifica necesitan
una ayuda especial por parte de personas con conocimientos especializados,

1. Pide a las instituciones de la Unién Europea y a los Estados miembros que reco-
nozcan y respeten los derechos de las personas sordociegas;

2. Declara que las personas sordociegas deberian tener los mismos derechos que los
demés ciudadanos de la Unién Eurczreo y que estos derechos deberian garantizar-
se mediante una legislacién adecuada en cada Estado miembro e incluir:

e el derecho a participar en la vida democrética de la Unién Europeq,

¢ el derecho a trabajar y a tener acceso a la formacién, con la iluminacién, el con-
traste y las adaptaciones adecuadas,

e el derecho a cuidados de salud y sociales centrados en la persona,
¢ el derecho al aprendizaje a lo largo de toda la vida,

* el derecho a recibir una ayuda personalizada, en su caso mediante guias comu-
nicadores, intérpretes y/o mediadores para personas sordociegas;

3. Encarga a su Presidente que transmita la presente Declaracion, acompariada del
nombre de los firmantes, a la Comisién, al Consejo y a los gobiernos de los Esta-
dos miembros.
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"Haciendo visible lo invisible”

La 6* Conferencia Europea sobre Sordoceguera de la Deafblind Inter-
national (Dbl, la Internacional de Sordociegos) se celebro bajo el lema:
«Haciendo visible lo invisible», del 2 al 7 de agosto de 2005, en la
ciudad de Presov, Eslovaquia.

pacidad con una baja incidencia en la

poblacién, el trabajo en un Gnico pais
no seria suficiente para mantener una identi-
dad diferenciada para esta érea. Es esencial
el trabajo conjunto a nivel internacional y el
compartir la informacién para poder desa-
rrollar el campo de la sordoceguera y la ca-
lidad de los servicios dirigidos a las personas
sordociegas. Es necesaria la colaboraciéon
mas allé de las fronteras nacionales.

Puesto que la sordoceguera es una disca-

Por todo ello, la Deafblind
International, Internacional de
Sordociegos (Dbl), persigue
mantener un elevado perfil de
todo lo relacionado con la
sordoceguera, mantener las
necesidades de las personas
sordociegas en el punto de
mira, fomentar el acceso a la
informacién de los profesio-
nales en todo el mundo y ase-
gurar el crecimiento y mejora
de todos los aspectos relacio-
nados con este tema.

Para conseguir sus objeti-
vos, la Dbl, entre muchas otras
actividades, apoya eventos ta-
les como las Conferencias
Mundiales, asi como otros
acontecimientos a nivel regio-
nal, como las Conferencias Eu-

ropeas. Asi pues, este tipo de conferencias,
que se celebran cada 4 afos respectivamen-
te, se convierten en los acontecimientos mds
importantes en el calendario de la Dbl.

Esta 6° edicién ha tenido lugar en la ciu-
dad de Presov, una bella e histérica ciudad
en el este de Eslovaquia. Uno de los cambios
histéricos que han tenido lugar en Eslovaquia
en los Gltimos afios ha sido que los nifios sor-
dociegos por fin han tenido la oportunidad
de recibir una educacién. El colectivo de per-

Pilar Gémez Vifias, Asesora de Educacién, Autonomia Personal y Bienestar
Social de la Unidad Técnica de Sordoceguera de la ONCE, en un momento
de su presentacién en la Conferencia.
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sonas que padecian una deficiencia combi-
nada de vista y oido eran invisibles en el pa-
sado. Ha sido gracias a la Iglesia Evangéli-
ca el que el término «sordoceguera» haya
empezado a ser visible y a formar parte de
los conocimientos de los profesionales y de
la opinién piblica de ese pais.

Cambios parecidos han tenido lugar en
ofros paises de Europa Central y del Este, en
los que se han formado grupos de padres y
profesionales a la busqueda de soluciones
para las personas sordociegas. A pesar de
ello, aon Enltcm muchos pasos por dar y mu-
chos objetivos por conseguir en beneficio de
este colectivo.

Esta fue una de las razones principales
para elegir este pais como anfitrion de la
conferencia: facilitar el acceso de un alto no-
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mero de participantes de esta regién de Eu-
ropa, con el fin de ser un estimulo para el
desarrollo de servicios y conocimientos en Es-
lovaquia y todo el centro y este de Europa.

El Comité Cientifico, tratando de incluir
nuevos conceptos e ideas, seleccioné los te-
mas clave que preocupan a todos aquellos
relacionados con la poblacién sordociega en
el momento actual, lo que supone que el con-
tenido ha sido relevante para una gran can-
tidad de personas que trabajan con nifios y
adultos sordociegos y sus familias. Por otra
parte, se organizé un Campamento Familiar
para padres y nifios sordociegos.

Para conseguir més informacién, se pue-
de acceder a la pagina de la Conferencia:
www.dbiconference.sk o contactar por correo
electrénico: conference@dbiconference.sk.

mds importante es ver

N\

Quiere hacer llegar a sus colaboradores y lectores sus mejo-
res deseos para estas fiestas entrafables, deseando que el pré-
ximo 2006 sea una nueva oportunidad, en la que os invitamos
a seguir construyendo con nosotros un mundo de luz, donde lo
escuchar con el corazén.
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Trabajar no solo para nosotros,
sino con nosotros

Bajo el lema «Expectativas, posibilidades y oportunidades» se cele-
bro en Harrogate, Reino Unido, del 29 de octubre al 2 de noviembre,
y organizado por SENSE, el V Seminario de la Red Europea de Sordo-
ceguera Adquirida (ADBN) de la Dbl.

El reconocimiento por parte de los Go-

biernos de la sordoceguera como una

discapacidad 0Onica, lograr una defini-
cién de sordoceguera que consolide nuestra
identidad como individuos y como grupo,
una vida independiente, inclusién social,
igualdad de oportunidades...».

«Trabajar no sélo para nosotros, sino con
nosotros...», investigacion, ’rroba|o conjunto,
compartir proyectos y experiencias, la impli-
cacién de todos los sectores sociales, pabli-
cos y privados en el desarrollo y tratamiento
de la sordoceguera, y que no sea sélo res-
ponsabilidad de la familia y patrimonio ex-
clusivo de los profesionales del medio, retos
a conseguir que lideran entre las expectati-
vas del colectivo de personas sordociegas y
de los profesionales.

Con un aforo internacional de 140 parti-
cipantes, profesionales del ambito y personas
sordociegas, entre las que se hallaba la de-
legacion espariola, representada por la res-
ponsable del area de Empleo, Cultura y De-
portes de la Unidad Técnica de Sordoceguera
(UTSC) de la ONCE, Marina Martin, se ini-

ci6 el evento.

El discurso de apertura corrié a cargo de

Tony Best, Director Ejecutivo de SENSE (UK),

quien, con emotivas palabras llenas de entu-
siasmo, transmitié al auditorio que el espiritu
del Seminario radicaba fundamentalmente en
el lema de «Expectativas, Oportunidades y
Posibilidades». El objetivo era evaluar o cues-
tionarse estos campos desde la perspectiva
tanto de los profesionales como de los usua-
rios, a fin de arbitrar posibles formulas que
permitan el desarrollo de programas que cu-
bran las expectativas de las personas sordo-
ciegas. Estas se resumen bésicamente en la
consecucion de la maxima autonomia perso-
nal y una vida independiente.

Por ofra parte, la expectativa més ambi-
ciosa del profesional del medio seria conse-
guir que en el desarrollo de estos programas
no sélo estuviesen implicados los profesiona-
les especializados y la familia, sino ademés
el sector ptblico y privado, dado que la per-
sona sordociega es un ente que tiene derecho
a la plena participacién social. Mencions,
como via que podria facilitar la consecucién
de ambas expectativas, la investigacion en el
&mbito de la sordoceguera.

A continuacién Williom Green, Presidente
de la Dbl, rubricé sus palabras confirmando
que era preciso impulsar el édrea de la in-
vestigacion en los distintos dmbitos de la sor-
doceguera.
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El programa estaba estructurado en dis-
tintos bloques: conferencias plenarias, comu-
nicaciones y talleres de temdtica variada en
relacion con el lema del Seminario.

Dentro de las conferencias plenarias po-
demos destacar como de gran interés la in-
tervencion del Eurodiputado por el Reino Uni-
do, Richard Howitt, quien informé de las
discusiones en el Parlamento Europeo sobre
los derechos de las personas sordociegas y
de los discapacitados. «Antes de 1997 no
habia ninguna mencién en el Tratado de la
UE (...). Se ha convertido en uno de los ob-
jetivos del borrador de la Constitucion de la
UE {(....). Hemos introducido una directiva so-
bre igualdad de trato en el émbito laboral
(...). Directiva sobre el acceso a las teleco-
municaciones (llamadas telefénicas) (elabo-
rar aparatos especificos por parte de los
fabricantes) (....). Directiva sobre la radiodi-
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fusion y televisién (....). Directiva sobre el
transporte internacional en ferrocarril (con
adaptaciones para personas discapacitadas)
(...). La politica relativa a la contratacién de
discapacitados. El Parlamento Europeo ofre-
ce la posibilidad de cambiar las leyes de an-
tidiscriminacion». Afadié que es importante
que los paises utilicen su «voz» para cambiar
la realidad.

Dentro de la plenaria sobre Posibilidades,
destacar la intervencién de Henrik Riber (Di-
namarca), profesional del émbito de la sor-
doceguera, que hablé de la posibilidad de
tener un portal «collaboration rooms» (salas
u oficinas de colaboracién) para trabajar de
forma conjunta en un tema concreto, como
por ejemplo: grupos de proyectos, redes in-
ternacionales, listas de proyectos que se es-
tan realizando, directorio de oficinas con ac-
ceso a éstas, foros de discusién, chat...

El Eurodiputado, Richard Howitt, junto con Marina Martin, respresentante espafola en el Seminario.

Tercer Sentido N° 38 - Noviembre 2005

41



tercer

sentido

En la conferencia titulada Posibilidades tec-
nolégicas para las personas sordociegas se
presenté el Opus Braille, de fabricacion ho-
landesa. Tuvimos ocasién de comprobar que
se trata de un escaner de sobremesa que lle-
va incorporada una linea braille, a través de
la que se puede acceder directamente al tex-
to en tinta.

Dentro de la Plenaria Expectativas indivi-
duales, Jane Sayer, Presidenta de la Asociacion
de Sordociegos de Canadd, afirmé que debe
ser reconocido el papel del usuario a la hora
de desarrollar servicios y de sensibilizar al po-
blico en general; por tanto no sélo se trata de
troboior «para nosotros, sino con nosotros».
Los sordociegos deben trabajar con diversos
proveedores de servicios que no pertenezcan
al sector/éambito de la sordoceguera.

En esta misma plenaria, la comunicacién
de Rumania aporté que, ahora que el go-
bierno de su pais ha reconocido la sordoce-
guera como Onica discapacidad, se posibili-
tan nuevos cauces para que desde la
Administracién se desarrollen politicas espe-
cificas de discriminacién positiva hacia las
personas sordociegas.

Dado que los talleres se desarrollaban de
forma simulténea, era obligado elegir, por lo
que se creyd conveniente participar en aque-
llos que podian aportar alguna novedad. Al-
gunos de los fitulos de los talleres fueron:

e Ser visto y oido. Elly Brun, Lousie de
Groodt, Saskia Biesterbos, Visio, Else
Marie Jensen (Holanda).

* Un enfoque holistico de la comunica-
cién con personas con sordoceguera
adquirida (profunda). Megan Mann,
SENSE UK, Catherine Coodltli.

e Superar el rechazo social {una historia
personal). George Wilcokson, Diane

Fern & Hilary McNeeney, Ges Roulstone.

® Encuesta de la capacidad funcional de
las personas de tercera edad con dis-
capacidad dual. Jarmo Vesa & Sirrka-
Liisa Maki, (Finlandia). Henrik Riber.

e Concienciacién. Else Marie Jensen &
Henrik Riber (Dinamarca).

* [dentificacién de la tercera edad con
discapacidad dual (3 paises europeos).
Else-Marie Svingen.

* Posibilidades de empleo para las per-
sonas sordociegas. Anette De Boo, Ber-
nanrd de Vries (Holanda).

 Orientando el futuro. Cambios y ex-
pectativas de personas con Sindrome de
Usher. Marylin Kilsby, Ges Roulstone
(Reino Unido).

A continuacién se informa de algunos de
los aspectos mas interesantes de los talleres
a los que se asistié.

SER VISTO Y OIDO

VISIO es una fundacién nacional dedica-
da al cuidado, rehabilitacién y educacién de
las personas ciegas, discapacitados visuales
y de las personas con pérdida sensorial dual.
El proyecto de asistencia «Ser visto y oido»
se lanzé en mayo de 2003, y posteriormen-
te fue desarrollado y divulgado més extensa-
mente. Se basa en una amplia gama de te-
mas relacionados con la rehabilitacién, las
actividades diarias, la formacién de habili-
dades para el personal, efc., siendo temas
principales el cuidado apropiado y la coo-
peracioén con otras instituciones.

El taller estaba centrado en explicar los
progresos que se han hecho hasta ahora. Se
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realizé6 una parte préctica, que consistié en
grupos de trabajo en los que habia que di-
sefiar el supuesto modelo ideal, los profesio-
nales que lo deben infegrar y los servicios
que debe prestar. Tras confrontar las opinio-
nes de los distintos equipos de trabaijo, el mo-
delo quedé de la siguiente forma: una orga-
nizacién que preste servicios a las personas
sordociegas debe contar con los siguientes
profesionales y generar los servicios de: tra-
bajador social, psicélogo, audislogo, logo-
peda, técnico de rehabilitacién, mediador so-
cioeducativo, guias-intérpretes cualificados,
técnicos de apoyo al empleo.

EMPLEO PARA PERSONAS SORDOCIEGAS.
PROYECTO: «HACER DEL TRABAJO
UNA REALIDAD»

Este taller presenté la situacién de empleo
para las personas sordociegas en los Paises
Bajos y diversos planes para mejorarlo. In-
cluye dos grupos de trabajo:

— mercado laboral,
— actividades diarias.

Se explica que en el momento actual son
las instituciones de servicios de cuidado a
personas sordociegas, los centros de reinte-
gracién para personas con discapacidades
visuales y auditivas, y los centros de educa-
cién especial para personas sordociegas los
que se mueven en el mercado laboral bus-
cando trabajo para las personas sordocie-
gas. La sociedad no conoce suficientemente
qué es la sordoceguera, por lo que es dificil
la integracién en este émbito.

Se discutieron 3 axiomas:
1. El mercado laboral debe adaptarse a

las posibilidades y a las limitaciones de
las personas sordociegas.
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2. El problema de no ser capaz de con-
seguir/mantener un trabajo reside
principalmente en las personas sordo-
ciegas.

3. Los supervisores profesionales en ma-
teria laboral no saben lo suficiente so-
bre lo que son capaces las personas
sordociegas.

SER UNA CAMPEONA HiPICA SORDOCIEGA

Basado en su situacién real, Amanda Scho-
field, persona sordociega de Bradford (Reino
Unido), hablé en este taller sobre cémo ha
aprovechado al méximo las oportunidades
que se le han ofrecido hasta ahora en su vida.
Concretamente, debatié y mostré un pequefio
corto sobre cémo una de esas oportunidades
le ha hecho posible convertirse en una cam-
peona hipica. Afadir que Amanda tiene un
importante resto visual pero apenas resto au-
ditivo. En el video se aprecia perfectamente
cémo puede acceder a este deporte comuni-
céndose con su entrenador a través de un
equipo de megafonia inalémbrica.

RECONOCIMIENTO HISTORICO
DE LA SORDOCEGUERA

En este taller se debatié sobre la Declara-
cién Escrita de enero de 2004, en la que el
Parlamento Europeo reconocié oficialmente la
sordoceguera como discapacidad tnica, lo que
da ciertos derechos a todos los ciudadanos eu-
ropeos. Uno de los objetivos de este taller era
informar a las personas sordociegas, a las fa-
milias y a los profesionales sobre el uso de esta
Declaracién para hacer campaia y luchar por
esos derechos en los diferentes paises miem-
bros. También presenté una panordmica gene-
ral de los paises en los que esto ya se ha con-
seguido con éxito, como, por ejemplo, Croacia,
Rumania y, fuera de Europa, en Brasil.
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CONCLUSIONES

Conferencias plenarias, comunicaciones y
talleres se sucedian a una velocidad vertigi-
nosa, proporcionando a estas jornadas una
actividad febril que propicié brillantes inter-
venciones y sustanciosos debates cuyas apor-
taciones dieron como resultado las conclu-
siones que a continuacién se incluyen:

* Respecto al deporte: las organizaciones
deberan fomentar actividades deporti-
vas (la equitacién, por ejemplo, favore-
ce el equilibrio).

e Comunicacién de y con sordociegos.
Los sistemas de comunicacién no deben
excluir a ningdn usuario, ni ninguna
discapacidad. El servicio prestado debe
analizar el desarrollo del usuario.

® Comunicacién y posibilidades. Factores
necesarios: honestidad, confianza, res-
peto, capacidad de escucha, efc.

* Bisqueda de un grupo especializado
dedicado al intercambio de la informa-
cién (se piden contactos para la creo-
cién de este grupo).

* Realizar un informe sobre empleo y ex-
ponerlo en la conferencia de 2006. Los
usuarios sordociegos. Las personas sor-
dociegas deben trabajar con otros pro-
veedores de servicios que no perte-
nezcan al sector/&mbito de la sordo-
ceguera. El papel del usuario debe ser
reconocido para desarrollar servicios y
sensibilidad. Tener una estructura clara.
Disfrutar del trabajo.

* Nuevas tecnologias en el trabajo con la
tercera edad. Observacion, andlisis, de-
cisién, necesidad de trabajar con la ter-
cera edad, importancia de distinguir en-
tre: actividades, emociones y memoria.

ERNACE

* Rehabilitacién en la tercera edad con
doble pérdida sensorial. Rehabilitacién
basada en el didlogo. Participacién de
los asesores. Resultados basados en el
andlisis de cambios funcionales. Desa-
rrollar las competencias de los profe-
sionales que trabajan con la tercera
edad, en la actualidad muy escasas.

LA VISITA A LA CIUDAD DE YORK

Supuso un paréntesis lodico que se agra-
decié considerablemente, no sélo porque tu-
vimos la ocasién de conocer el entorno cul-
tural en el que nos desenvolviamos, sino
porque fue un tiempo relajado y distendido
que facilité los contactos sociales.

La ciudad inglesa de York, junto al rio
Ouse, en North Yorkshire, fue fundada en el
afio 71 a.C. Los romanos la fundaron con el
nombre de Eboracum, y fue dlli donde sus
soldados, en 306, proclamaron emperador a
Constantino el Grande.

Posteriormente fue incendiada por los vi-
kingos y luego la hicieron capital de Jorvik a
partir de 867. Sin embargo, su bien mereci-
da fama la debe, ante todo, a su magnifica
catedral o basilica, concluida en 1470, y la
iglesia medieval mas grande de Europa sep-
tentrional. Su vitral del siglo XV, en el lado
oriental, es uno de los mas extensos del mun-
do, y otro, de alrededor de 1150, es quizd
el més antiguo de Gran Brefafia.

Su faro, de 60 m de altura, es el més alto
de Inglaterra. Las murallas de la ciudad me-
dieval, erigidas sobre cimientos construidos
por los romanos, tienen 5 km de extensién.
Cuenta, ademds, con una moderna universi-
dad y muchos museos, como el Nacional de
Ferrocarriles y el Vikingo.

Como dato curioso, afiadiremos la exis-
tencia de la reproduccién a escala, en bron-
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ce y sefializada en braille de toda la ciudad
de York con sus monumentos, ubicada en una
plaza al pie de la catedral.

Como colofén, la cena de clausura afia-
di6 un toque de tipismo y de humor al pro-
grama social, proporcionando la ocasién de
degustar la gastronomia propia del pais y re-
tar a los participantes a competir con los més
depurados danzarines al ritmo de la mdsica
country.

En la mafana del 2 de noviembre, la lec-
tura de las Conclusiones y las palabras de
S.A. la Princesa Ana de Inglaterra clausura-
ron este V Seminario. La princesa Ana ha-
blé de que en 2005 serd el 50 aniversario

de SENSE y que desde 1990 se ha empe-
zado a trabajar més en el campo de la sor-
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doceguera adquirida. El fenémeno de la
sordoceguera adquirida se da en todas las
sociedades modernas y requiere servicios
médicos y sociales para encontrar nuevas
maneras de enfrentarse a las necesidades y
demandas.

Para la Princesa Ana, patrona activa de
SENSE, el mensaje de esperanza e ilusién es
la conclusién de esta Conferencia, afirman-
do, ademés, que ha sido todo un éxito.

Ges Roulstone (UK) puso el broche final,
emplazando a los participantes para el pré-
ximo otofio de 2006 en los Paises Bajos, don-
de estd prevista la celebracion del proximo
seminario de la ADBN.

MARINA MARTIN' RODRIGUEZ

S.A. la Princesa Ana de Inglaterra dirige unas palabras durante la Clausura del Seminario.
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XV Congreso Mundial de la Federacion
Mundial de personas sordas (WFD)

Las personas Sordas se reunen cada cuatro anos para participar en
los Congresos Mundiales que organiza la WFD. Alli se aprueban re-
comendaciones y resoluciones que son una guia de actuacion para el
Consejo y para la Secretaria General durante los siguientes cuatro
anos. Cada pais que acoge el Congreso, en colaboracion con la Se-
cretaria General, es responsable de la organizacion y gestion técnica

del mismo.

| Congreso asisten delegados y dele-
Agadas oficiales de cada pais, profe-
sionales, autoridades politicas, repre-
sentantes de grupos que apoyan a la
Comunidad Sorda, participantes del progra-

ma cultural y miles de personas Sordas de
todo el mundo.

Madrid tendrd el privilegio de ser, dentro
de dos afos, la capital mundial de la Comu-
nidad Sorda. Podremos ver en sus calles las
Lenguas de Signos del mundo entero, a per-
sonas Sordas nacidas en diferentes paises, de
diferentes razas, ideologias y credos pero
unidas en una reivindicacién: el respeto a la
diferencia. Son todas ellas personas que de-
fienden el derecho a tener una lengua pro-
pia, una cultura y una historia. El XV Con-
greso quiere mostrar al mundo entero los
valores culturales de la Comunidad Sorda in-
ternacional y su lucha por construir un mun-
do més justo e igualitario.

Este Congreso quiere mostrar a todos la
realidad de una Comunidad Sorda que no
se conforma y que cree firmemente en al-
canzar una sociedad més moderna, libre y
solidaria.

OBJETIVO

El objetivo de este acontecimiento de ca-
racter mundial es doble: identificar las ne-
cesidades de las personas sordas y elabo-
rar el programa que aplicaran el Consejo
y la Secretaria General durante los si-
guientes cuatro afios. Los grandes protago-
nistas de estas jornadas de intercambio po-
litico, cultural y social son las de|equos y
de|egados oficiales de cada pais miembro
que, junto a las autoridades politicas y a
los representantes de las entidades que
apoyan a la Comunidad Sorda, dan forma
y vida a esta cita fundamental para la co-
munidad sorda.

LA IMPORTANCIA DEL CONGRESO

El XV Congreso acogeré la riqueza cul-
tural de las distintas lenguas de signos que
hay en el planeta, serd4 punto de encuen-
tro para la juventud sorda, y para perso-
nas llegadas de todas las latitudes. Ade-
més serd punto de encuentro mundial de
la cultura sorda con exposiciones, debates,
teatro, poesia y cine en lenguas de signos.
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Todo impregnado por la defensa del dere-
cho a la diferencia, a la diversidad y a
una identidad compartida por millones de
personas de distintas razas, ideas, lenguas
y credos.

¢QUE SE VA A DEBATIR?

El XV Congreso Mundial de la WFD cen-
frard sus ponencias, comunicaciones y talle-
res, en base a la clasificacion de las Comi-
siones del XV Congreso Mundial. Por otro
lado, se prestard especial atencién a los di-
ferentes colectivos que conforman la Comu-
nidad Sorda y cuya clasificacién procede de
los Grupos de Interés Especial del XV Con-
greso Mundial de la WFD:

e Derechos humanos, lingiiisticos y cultura.

* Lenguas de signos.

e Educacién.

® Tecnologia y accesibilidad.

¢ Salud mental.

* Medicina - Bioética y biotecnologia-

INFORMACION
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e Paises en vias de desarrollo.
* Mujer

Se prestard especial atencién a los colecti-
vos que conforman la Comunidad Sorda y cu-
ya clasificacién procede de los Grupos de In-
terés Especial del XV Congreso Mundial de la
WED.

* Juventud.

® Personas Mayores.

* Familias.

e LGIB.

e CODA’s

* Personas sordociegas.

* Personas indigenas y otras minorias
étnicas.

® Personas Sordas con alguna otra disca-
pacidad.

* Empresariado sordo.

Més informacién en www.cnse.es y en
proéximos nimeros.
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El profesional especialista
en sordoceguera de zona

Se establecen, con sede en los Centros de Recursos Educativos que po-
see la ONCE en toda Espana, especialistas en sordoceguera que, co-
ordinados por la Unidad Técnica de Sordoceguera de esa Organiza-
cion, dan apoyo a la zona de su ambito de influencia en materia de
su competencia.

os PESc de Zona son profesionales con formacién y experiencia en el trabajo con perso-

nas sordociegas que, agrupados en mini equipos de dos o tres personas, (maestros, lo-

gopedas y en algunos casos técnicos de rehabilitacion), tienen la funcién de ser el refe-
rente, el soporte y ofrecer orientacién en lo que se refiere a la atencién de las personas
sordociegas de su zona. Dependen de los directores de los Centros de Recursos Educativos de
la ONCE, donde tienen su sede, aunque el objeto de su trabajo sea el conjunto de las per-
sonas dfiliadas sordociegas, independientemente de que estén en un programa educativo o
no, inferviniendo a través de los Equipos de Atencién bésica que la ONCE tiene distribuidos
por todo el estado y conjuntamente con estos.

Contar con estos profesionales supone un paso importante en la atencién de las personas
sordociegas de nuestro pais, porque facilita el estudio de los recursos de cada zona y posi-
bilita el ajuste de estos a las necesidades de las personas sordociegas, convirtiéndose ademas
en un soporte profesional para el uso de esos servicios.

La dificultad que plantea la atencién de las necesidades especificas de las personas sor-
dociegas hace necesaria una bisqueda detallada de recursos y la planificacién de la inter-
vencién mediante profesionales especificamente formados. Esta busqueda implica un largo ca-
mino, del que aln nos queda mucho por recorrer, pero merece la pena hacer una breve historia
de lo ya andado hasta llegar a crear la figura de estos profesionales.

La ONCE, que desde sus origenes habia atendido a las personas sordociegas, se propone
en 1987 desarrollar un programa de atencién més acorde a las necesidades especificas de
este colectivo. Desde esta idea, a lo largo de los 17 Gltimos afios, lleva a cabo diferentes ac-
tuaciones con el objeto de encuadrar la atencién de las necesidades especificas del colectivo
de afiliados sordociegos dentro del modelo general de la Entidad.

En 1987, con una perspectiva metodolégica ajustada al momento, crea un aula de aten-
cién especifica a nifios sordociegos en el Centro de Recursos Educativos de Madrid y el cur-
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so siguiente son ya dos las aulas funcionando. Al tiempo inicia la formacién de sus profesio-
nales con profesores del Instituto Perkins de Estados Unidos.

En 1990 abre los cursos de formacién a profesionales ajenos a la ONCE y desde enton-
ces hasta hoy, de una u otra forma, viene manteniendo un proceso formativo en sordocegue-
ra a diferentes profesionales tanto internos como externos. Ese mismo afio se abren dos nue-
vas aulas para nifios sordociegos en el CRE de Madrid.

En 1996, al tiempo que inician su andadura algunos programas de atencién a adultos en
distintos Equipos de Atencién Bésica, se crean las aulas especificas para alumnos sordociegos
de los Centros de Recursos de Alicante, Pontevedra y Sevilla. Un afio més tarde se pone en
marcha un programa de atencién especifica en educacién integrada desde el CRE Joan Ama-
des de Barcelona.

La experiencia acumulada en 10 afios de trabajo y el contraste que de esta experiencia
permite hacer la IV Conferencia Europea sobre Sordoceguera de la Dbl, que se celebra en
Madrid en 1997, con la vivida en ofros paises, evidencian la necesidad de ofrecer recursos
especificos desde los servicios de atencién de las diferentes zonas, al tiempo que ponen de
relieve la importancia de un trabajo de orientacién coordinado de acuerdo a determinadas
premisas metodolégicas.

La voluntad de ofrecer una respuesta acorde a la necesidad detectada lleva a la ONCE
en mayo del afio 2000 a crear la Unidad Técnica de Sordoceguera (UTSc), con la funcién,
entre otras, de analizar las necesidades especificas y las caracteristicas sociodemogréficas del
colectivo de afiliados sordociegos, al objeto de elaborar orientaciones técnicas encaminadas
a mejorar la prestacién de servicios, favorecer el seguimiento de las acciones realizadas y
proponer actuaciones dirigidas a optimizar la atencién considerando los recursos de cada
zona.

Con este objetivo y para estudiar cudl era la realidad en cuanto a la atencién que se ve-
nia prestando al colectivo de dfiliados sordociegos, la Unidad propone y la Direccién Gene-
ral Adjunta de Servicios Sociales convoca, durante los afios 2003 y 2004, unas jornadas de
trabajo en las que incluye a profesionales con diferentes perfiles (maestros, técnicos de reha-
bilitacién, instructores tiflotécnicos, trabajadores sociales y psicélogos) de los Equipos de Aten-
cién Basica y de los Centros de Recursos Educativos de la ONCE. Todos con experiencia en
la prestacién de servicios a personas sordociegas.

Estas jornadas ofrecieron interesantes conclusiones, entre las que cabe destacar por su es-
pecial relevancia:

* «La necesidad de profesionales especialmente formados dedicados a la atencién de
personas sordociegas en las diferentes zonas» que actuarén como referente y, a la vez,
como proyeccién de la Unidad Técnica de Sordoceguera, manteniendo con ésta una de-
pendencia funcional, respecto de los diferentes equipos a los que servird de apoyo en la
atencién a personas sordociegas. A estos profesionales se acuerda denominarlos Pro-
fesionales Especialistas en Sordoceguera de Zona (PESc de Zona)
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e Todos los profesionales de los diferentes Equipos de Atencién Basica deberén, ademés,
tener formacién en el tema, de modo que puedan actuar como coordinadores de la aten-
cién con el apoyo de los PESc de Zona.

* Los Equipos de Atencién Basica podrén contar con mediadores (profesionales que utili-
zan con fluidez diferentes sistemas de comunicacién y estdn formados en comunicacion
adaptativa) para el desarrollo de los programas con las personas afiliadas sordociegas
cuando las caracteristicas del caso asi lo recomienden.

Desde esta perspectiva los PESc de Zona se convierten en el referente de la Unidad Técni-
ca de Sordoceguera dentro de su zona para la atencién tanto de nifios como de adultos afi-
liados sordociegos.

Los Profesionales Especialistas en Sordoceguera de Zona comenzaron a funcionar de for-
ma experimental a lo largo del curso 2004 /2005 y el presente curso han iniciado definiti-
vamente su andadura. Su papel es de especial relevancia porque son un elemento clave en la
atencién del colectivo de afiliados sordociegos dentro del marco general del actual Modelo de
Atencién de Servicios Sociales de la ONCE y porque nos acercan a una forma de ofrecer ser-
vicios, aunque a mucha distancia todavia, a paises con gran experiencia en el campo como
son los Paises Nérdicos e Inglaterra.

PiLar GOMEZ VINAS

Asesora de Educacién, Autonomia
Personal y Bienestar Social
Unidad Técnica de Sordoceguera

ONCE

:Sabias que...?

Una forma de estar al dia de lo que acontece en ASOCIDE y
en el dmbito de la Sordoceguera es contactar con nuestra pégina
web: www.asocide.org.

N J
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ASOCIDE siempre en forma

La AFS, Asociacion de Formacion Social, en colaboracion con el Mi-
nisterio de Trabajo y Asuntos Sociales y el Real Patronato, impartio
el pasado mes de junio de 2005 un Seminario sobre Nuevas Técnicas
de Gestion de Entidades Asociativas en el Sector de la Discapacidad,
para los Delegados Territoriales de ASOCIDE de las distintas Comu-

nidades Autonomas.

lebrado en el afio 2004 (los dias 22, 23

y 24 de abril), el pasado mes de junio
tuvo lugar, en las instalaciones del Centro de
Recursos Educativos «Antonio Vicente Mosque-
te» de la ONCE en Madrid, el segundo curso
de formacién, denominado: «Seminario sobre
Nuevas Técnicas de Gestion de Entidades Aso-
ciativas en el Sector de la Discapacidad» para
los Delegados Territoriales de ASOCIDE. Esta
accién formativa fue impartida por Técnicos de
la Asociacion de Formacién Social (AFS).

Dado el grado de satisfaccién del curso ce-

La AFS es una organizacién que, en cola-
boracién con el Ministerio de Trabajo y Asun-
tos Sociales y el Real Patronato, se ocupa de
la formacién permanente de los lideres, ges-
tores y profesionales implicados en la gestién
de las asociaciones de personas con disca-
pacidad. Dichas acciones formativas son gra-
tuitas y se convocan anualmente, pudiendo
acceder a ellas toda aquella asociacién de
personas con discapacidad que lo desee, rei-
terando su solicitud de formacién con la pe-
riodicidad que, a criterio de las asociaciones,
lo consideren necesario.

El contenido de las ofertas formativas con-
siste en un amplio abanico de médulos que
incluyen disciplinas relacionadas con la ges-
tion, planificacién, programas y proyectos;
temas fiscales, contabilidad y finanzas, sin

dejar de lado el procedimiento para la cap-
tacién de fondos y las bases fundamentales
para el buen funcionamiento de las asocia-
ciones sin énimo de lucro.

Centrédndonos en el temario impartido a
los lideres de ASOCIDE, informaremos sobre
los contenidos que se trabajaron. El afio an-
terior el programa seleccionado abarcaba
tres bloques temdticos. El primero traté del
trabajo en equipo: 3Qué es trabajar en equi-
po? 3Por qué necesitamos traba/ar en equi-
po? Preparacién de reuniones y material
para realizar informes. Elaboracién del Acta
de la reunién. Pablo Gaeta Gamarra, técni-
co de AFS, imparti6 este bloque temético. El
segundo vers6 sobre Gestion econémica: La
financiacién de las asociaciones, origen y
captacién de fondos. Gestién econémica fi-
nanciera. Control presupuestario. Impartido
por Bibiana Serrano Marin, técnico de AFS.
Bajo el titulo Gestién y Planificacién de Pro-
yectos, se desarroll6 el tercer bloque que in-
tegraba el programa del Seminario y que, a
su vez, se estructuré en los siguientes apar-
tados: planes, proyectos y programas, técni-
cas de planificacién y técnicas de evaluacion
de proyectos; este ltimo corrié a cargo de
Javier Jiménez Segura, técnico de AFS.

En el curso celebrado este afio 2005 es-
tos fueron los contenidos: Clases de subven-
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Cada uno de los Delegados de ASOCIDE recibia en su sistema de

comunicacién los contenidos del curso.

ciones y su repercusién econémica-contable.
Bases de regulacién y convocatorias periédi-
cas. Cumplimiento de los formularios de so-
licitud. Documentos usuales que deben acom-
pafar a la solicitud. Planificacién de la/s
actividad/es subvencionadas. Notificacién
de concesién de la subvencién y su repercu-
sién contable. Desarrollo y ejecucién de la/s
actividad/es subvencionadas segin Ley
38/2003 General de Subvenciones. Justifi-
cacién econémica de la subvencién concedi-
da segin la Ley mencionada. Elaboracién de
la Memoria Econémica Final. Elaboracién de
la Memoria Final de las actividades realiza-
das. Pago y recepcién del importe de la sub-
vencién y su repercusién contable. Las sub-
venciones y sus efectos en las Cuentas
Anuales.

Bibiana Serrano Marin imparti6 el primer
|o|oque temético «Subvenciones y financia-
cién de proyectos». El segundo, bajo el titu-

lo «Gestién y Planificacién de Pro-
yectos», fue expuesto por Nazaret
Camacho Matey, ambas Técnicos

de AFS.

Aunque el horario era muy ajus-
tado y el duro trabajo exigia con-
centracién permanente, lo cierto es
que, a medida que se avanzaba,
crecia el interés de todos los parti-
cipantes. La oportunidad de apren-
der cémo agilizar la gestién de
manera 6ptima, asi como indagar
en la busqueda de estrategias que
posibiliten un aumento de los re-
cursos humanos, econémicos y ma-
teriales y la posibilidad de obtener
una informacién mas amplia y de-
tallada de las innovaciones que se
contemplan en la nueva ley de Asociaciones,
promulgada el pasado 22 de marzo de
2002, justificaba sobradamente la actitud in-
teresada y de participacién activa de los cur-
sillistas o la hora de debatir cuestiones en
grupo. Las sustanciosas intervenciones y
aportaciones de los asistentes y la extraordi-
naria cualificacién y alta participacién de los
ponentes convirtieron el seminario en un foro
de discusién de elevado nivel, por lo que la
experiencia resulté muy satisfactoria.

Entendiendo la formacién como la via de
acceso al conocimiento y éste como la llave
del éxito, ASOCIDE se plantea las acciones
formativas no como un obijetivo transitorio,
coyuntura| Yy, por tanto, cc:duco, sino como un
reto inmanente a una filosofia que se basa
en la superacién, cuyo logro se traduce como
«ASOCIDE siempre en forma».

MARINA MARTIN RODRIGUEZ
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Anomalia de Peters

DESCRIPCION

a anomalia de Peters es una enfermedad

extremadamente rara, por lo general

congénita (que estd presente desde el na-
cimiento) y progresiva del desarrollo, que
afecta a estructuras del ojo. Se caracteriza
por la presencia de disgenesia (malforma-
cién) del segmento anterior ocular, opacidad
corneal central y adherencias iridocorneales.
Puede cursar también con anomalias ocula-
res del estroma posterior corneal, de la mem-
brana de Descemet, del endotelio corneal, del
cristalino y de la cémara anterior. Suele ser
bilateral en el 80% de los casos. La cérnea
es el tejido transparente y avascular de la
parte anterior del ojo, que se parece al cris-
tal de un reloj. Sus medidas aproximadas son
de unos 12 mm de didmetro en sentido ho-
rizontal por unos 10 mm en sentido vertical.
Su espesor no es uniforme, ya que se adel-
gaza a nivel central. En el recién nacido la
cérnea es relativamente més grande, y has-
ta el primer afio de vida no alcanza el to-
mafio definitivo. La cérnea consta de 5 co-
pas: el epitelio, la membrana de Bowman, el
estroma, la membrana de Descemet y el en-
dotelio.

El desarrollo anormal de los tejidos em-
brionarios de la cémara anterior ocular ori-
gina alteraciones normalmente bilaterales,
aungue no siempre simétricas, que afectan a
la cérneq, el iris, el cristalino y al angulo de
dicha cémara anterior, por lo que estas en-
fermedades se suelen asociar al glaucoma
(aumento anormal de la presién intraocular)
secundario en el 50% de los casos. Este glau-
coma se manifiesta mas a menudo en la in-
fancia o en la adolescencia en forma de glau-
coma juvenil.

La anomalia de Peters fue inicialmente des-
crita como enfermedad por Peters en 1906.
Sin embargo, en 1986 Kivlin y sus colabo-
radores sugieren que no representa una en-
fermedad en si misma, sino que se trata de
la descripcién de una serie de malformacio-
nes que se presentan asociadas a muy dife-
rentes sindromes, ya sean o no de origen ge-
nético, lo que se conoce como entidad
morfolégica.

Se distinguen dos formas fundamentales,
segin fengan o no un origen genético:

1. Anomalia de Peters tipo I: determinada
genéticamente, que, por lo general, se
hereda como un rasgo genético auto-
sébmico recesivo, aunque en ocasiones
aisladas pueda ser un rasgo dominan-
te. Cursa con opacidad corneal en el
eje pupilar y glaucoma secundario a
malformacién del éngulo iridoesclero-
corneal en un 50% de los casos y au-
sencia de catarata (opacidad del cris-
talino). Menos frecuentemente, cérnea
plana, esclero-cérnea, microftalmia
(ojos anormalmente pequefios) y defec-
tos irido-lenticulares y vitreorretinianos.

2. Anomalia de Peters tipo Il: enfermedad
no deferminada genéticamente caracte-
rizada por opacidad corneal central, si-
nequias (adherencias) iridocorneales y
alteraciones del cristalino. Puede aso-
ciarse a ofras malformaciones oculares,
como aniridia (ausencia congénita del
iris, que se acompafa de importante
disminucién de la agudeza visual, trans-
mitido de forma autosémica dominan-
te), microftalmia y coloboma (fisura con-
génita en alguna parte del ojo) ocular.
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Para su diagnéstico y diferenciacién de
ofras causas de opacificacién corneal congé-
nita resulta Otil la técnica especifica llamada
biomicroscopia ecogréfica.

El tratamiento, si aparece glaucoma ini-
cialmente, seré medicamentoso, aunque en
algunos casos habré que acudir a la gonio-
tomia (operacién quirtrgica del éangulo irido-
corneal) o cirugia filtrante. El examen ocular
de los pacientes con sindrome de Peters que
no han desarrollado glaucoma debe reali-
zarse como minimo con cardcter anual.

Si bien se desconoce la causa exacta de
esta enfermedad, entre los factores etiopato-
génicos (causas y mecanismos de produccién
de enfermedad) se implican genes de trans-
cripcién que afectan al desarrollo embriols-
gico del ojo.

La anomalia de Peters es una enfermedad
que generalmente se hereda como un rasgo
genético autosbmico recesivo, aunque tam-
bién existen casos aislados descritos de he-
rencia autosémica dominante, en la cual el
consejo genético y el diagnéstico de las ano-
malias sistémicas tipicas son importantes
Ic:omo prevencion de las complicaciones ocu-
ares.

La anomalia de Peters ha sido relaciona-
da genéticamente con mutaciones en dife-
rentes genes: el gen PAX6 del cromosoma 11,
que también se menciona en casos de aniri-
dia, el gen RIEG1 del cromosoma 425 vy el
PITX2; estos dos Gltimos genes se han rela-
cionado con el sindrome de Rieger. Estas mu-
taciones son responsables de diferentes feno-
tipos (ospecto fisico que aparece como
consecuencia de la expresion de un gen), que
se solapan entre si y combinan en diferente
grado.

Para un manejo correcto de esta enferme-
dad se necesita un adecuado diagnéstico,

O

SIS,

tratamiento adecuado a la edad y segui-
miento constante de los pacientes. No se
debe olvidar que también existen en la lite-
ratura casos de esta enfermedad sin relacién
genética.

ANOMALIA DE PETERS

Esta enfermedad congénita extremada-
mente rara del segmento anterior se hereda
como un rasgo autosémico recesivo. Se pue-
de manifestar de tres formas:

1. Una opacidad corneal con un defecto
del estroma central posterior y atenua-
ciébn o ausencia de la membrana de
Descemet.

2. Una opacidad corneal central poste-
rior, con adherencias del iris a sus mér-
genes.

3. Un defecto corneal central posterior
con aposicién del cristalino o cordones
queratolenticulares con adherencias
del iris o sin ellas.

El glaucoma, debido a la malformacién del
74 O
éngulo, se produce en el 50% de los casos.

Otros hallazgos esporadicos incluyen
cérnea plana, esclerocérnea, microftalmos
y defectos irido-lenticulares y vitreorreti-
nianos.

DIRECCIONES URL DE INTERES:

Informaciéon médica (en francés)
http/ /www.snof.org/maladies/peters. html

Informacién médica (en inglés)
http/ /www.nlm.nih.gov/mesh/jablonski/
syndrome390.html
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Asociaciones:

Asociacién Espafiola para el Registro y Es-
tudio de las Malformaciones Congénitas
(ASEREMAC)

Facultad de Medicina

Universidad Complutense

28040 Madrid

Teléfono: 913 941 587/913 941 591

Fax: 913 941 592

Fundacién 1000 para la Investigacién de
los Defectos Congénitos

C/ Serrano, 140

28006 Madrid

Teléfono: 913 941 587

Fax: 913 941 592

Web: http://www.fundacién1000.es/

Federacién Espafola de Asociaciones de
Enfermedades Raras (FEDER)

C/ Enrique Marco Dorta, 6, local

41018 Sevilla
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Teléfono: 954 989 892

Fax: 954 989 893

Correo-e: f.e.d.e.r@teleline.es

Informacién y contacto: 902 181 725 /

info@enfermedades-raras.org

Web: http://www.enfermedades-raras.
org/es/default.htm

European Organization for Rare Disorders
(EURORDIS)

Plateforme Maladies Rares

102, Rue Didot

75014 Paris

Teléfono: +33 1 56 53 53 40

Fax: +33 1 56 53 52 15

Correo-e: eurordis@eurordis.org

Web: http://www.eurordis.org

Dres. M. 1zQUIERDO, A. AVELLANEDA

Febrero 2004

Extraido de http://iier.isciii.es/er/
Instituto de Investigacién de Enfermedades
Raras e Instituto de Salud Carlos Il

Cualquiera que sea tu profesién, si has tenido alguna
experiencia en el mundo de la Sordoceguera, estariamos
encantados de contar con tu colaboracién. Para ello pue-
des dirigirte a: mgd@once.es.
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NUESTRES

Screen Braille Comunicator

Desde el pasado otono se encuentra a la venta en todas las Tiendas-
Exposicion de las distintas Delegaciones Territoriales y Direcciones
Administrativas y centros de la ONCE un nuevo dispositivo de ayuda
diseniado especificamente para favorecer la comunicacion de las per-

sonas sordociegas.

TOR. Con un disefio portétil, esté destina-

do a favorecer la comunicacién presencial
a través del intercambio de informacién fextual
entre el codigo Braille y tinta.

Se trata del SCREEN BRAILLE COMUNICA-

Para ello consta de dos teclados (Braille y
QWERTY) interconectados entre si, con dis-
plays especiales para mostrar la informacién
producida por cada uno en el cédigo co-
rrespondiente, lo que permite facilitar el pro-
ceso de la comunicacién entre una persona
sordociega conocedora y usuaria del sistema
de lecto-escritura Braille y una persona vi-
dente no conocedora de ningin sistema es-
pecifico de comunicacién de entre los utili-
zados habitualmente por las personas con
sordoceguera. Asi, la persona vidente teclea
el mensaje en el teclado QWERTY vy la per-
sona sordociega puede leerlo en su display

Braille. Alternativamente la persona sordo-
ciega, si no tiene respuesta oral, puede te-
clear el mensaje en el teclado Braille y la per-
sona vidente leerlo en el visor LCD.

Funciona con una bateria de Niquel Metal
Hybride 6 V recargable, con autonomia de 6
horas aproximadamente y tiempo de carga de
8 horas. Las dimensiones son de 170 x 200 x
20 mm y un peso de aproximadamente 1 kg.

Esperamos que sea de ayuda para todos
oque"os interesados en este dispositivo. Para
més informacién pueden dirigirse a las dis-
tintas Aulas de Tiflotecnologia de cada Cen-
tro respectivo de la ONCE.

EuceNiO RomMERO REY

Instructor Tiflotécnico
Unidad Técnica de Sordoceguera. ONCE
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La escuela de la vida en un piso tutelado

Entre los meses de abril y junio del 2004 se realizé un proyecto expe-
rimental que consistia en un piso tutelado para personas sordociegas.
Con el objeto de proporcionar a personas sordociegas adultas los re-
cursos de formacion, de rehabilitacion o de acceso al empleo que ofre-
ce la ONCE, y que, por su situacion social, familiar, personal o geo-
grdfica no podian acceder a ellos con la continuidad necesaria, nace
la experiencia de la vivienda tutelada. En un piso ubicado en una zona
urbana de Madrid de facil acceso, con cuatro dormitorios, dos banos,
salon y cocina, vivieron la experiencia cinco personas sordociegas,
apoyadas por profesionales de la Unidad Técnica de Sordoceguera de
la ONCE y profesionales de ASOCIDE.

tivos planteados, mejorando la situacién
personal general de cada una de las per-
sonas que participaron. Ademés, facilito el
desarrsho de programas que contemplaron
de manera global las distintas éreas en las

lc experiencia cubrié con creces los obije-

que las personas sordociegas necesitaban in-
tervencion, minimizando el tiempo necesario
para adquirir los aprendizajes. La Unidad
Técnica de Sordoceguera coordiné el proyec-
to y aport6 los pro?esiona|es que desarrolla-
ron los programas y las ayudas técnicas.

Julio, Prudencio y M¢ Jesis en el piso.
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«AQUI HE APRENDIDO A COCINAR
Y A PLANCHAR»

Con el objetivo de ofrecer a personas con
sordoceguera un lugar de residencia apropia-
do a sus necesidades especificas, surge la idea
para proporcionar recursos que propicien su
autonomia y estrategias para la consecucién
éptima de una vida in-
dependiente. Asi, se
desarrollaron progra-
mas de habilidades de
vida diaria, de desa-
rrollo de la comunica-
cién, de estrategias
comunicativas, de en-
trenamiento en el uso
de ayudas técnicas, to-
do eﬁlo a través de pro-
gramas individuali-
zados. Las personas
sordociegas que parti-
ciparon tuvieron la
oportunidad de com-
partir su vida diaria
con sus iguales dentro
de un entorno normali-
zado, participando de
forma activa en todas
las tareas propias del
hogar y en la toma de
decisiones propias de
la vida en comin, si
bien el objetivo funda-
mental era la generali-
zacién de los aprendi-
zajes para trasladarlos
a su entorno habitual
de residencia.

M¢ Jests Cafiamares, que reside en un pe-
quefio pueblo de Cuenca, fue una de las cin-
co personas que aprovecharon el proyecto y
comenta: «Yo, en mi casa, hago de todo me-
nos cocinar y planchar, que es lo que he
aprendido aqui. Pero no sélo he aprendido
eso, sino que ahora sé navegar por Infernet,
chatear y enviar correos electrénicos; aqui he

REGURGS

M?¢ Jesds poniendo en préctica sus aprendizajes de
planchado.

aprendido lo importante que es el ordenador
para mi como herramienta de comunicacién»,
a lo que Prudencio German Brito, que reside
habitualmente en La Gomera (Tenerife), y
cuya etiologia es Sindrome de Usher I, afia-
de: «Yo me he convertido en un experto pre-

arando arroz y me quedan muy bien las
Eamburguesas, aunque hay cosas de la coci-
na que debo seguir
aprendiendo poco a
poco. En general, he
aprendido a cocinar y
a hacer la limpieza;
me gusta barrer, po-
ner la lavadora y lim-
piar los espejos, cosas
que antes no hacia».

AUTONOMIA,
COMUNICACION
Y FORMACION
GENERAL

Las personas que
fueron beneficiarias
del proyecto poseen un
nivel oft,o de funciona-
miento, lo que les posi-
bilita alcanzar mayor
grado de autonomia,
comunicacién y forma-
cién general con los
aprendizajes adecua-
dos. Precisaron del
apoyo y la interven-
cién de profesionales
especializados para el
desarrollo de su comunicacién y de nuevas es-
trategias y habilidades que propicien su inte-
gracién social.

Todos participaron en los distintos progra-
mas educativos que para personas sordocie-
gas adultas se imparten en el Centro de Re-
cursos Educativos de Madrid. En funcién de
las necesidades de cada uno, fueron inclui-
dos en los distintos programas especificos
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Prudencio limpiando el espejo del bafo.

que alli se imparten: inicio a la comunica-
cién, acceso al contexto, lenguaje, braille,
dactilolégico. ..

Julio Herrero es una persona sordociega
que padece sindrome de Usher |y, al res-
pecto, comentd: «Me parecen muy interesan-
tes las clases de lenguaje, donde aprendemos
a realizar frases correctamente y comentamos
noticias». Julio estudié6 en el Co(egio de la Pu-
risima de Palma de Mallorca, ciudad en la
que reside en la actualidad; a sus 35 afos,
algunas de sus dficiones son Internet, viajar
e ir a fiestas. Llegé a Madrid con la expec-
tativa de poder mejorar su expresién oral y
trabajar logopedia para mejorar el aprove-
chamiento de su implante coclear; se ha mos-
trado motivado por aprender lengudie.

M¢? Jests Cafiamares valora la experiencia
como muy positiva: «<En mi pueblo salgo al
campo a pasear y juego a las cartas. Alli no
hay tiendas y todos son personas jubiladas,
hay mucha tranquilidad y aire sano. Esta ex-
periencia me ha ayudado mucho para dar-
me énimo para sobrellevar la enfermedad de
mi padre. Entre nosotros no ha habido nin-

gln problema, nos hemos cogido mucho ca-
rifio y ha habido mucho compafierismo. Me
encantaria vivir con gente con mis mismos
problemas y con las mismas necesidades que
yo. Quiero luchar por encontrar un trabajo y
me preocupa el futuro cuando mis padres no
estén, porque fengo una hermana y no quie-
ro ser una carga para ella.

»Me gustaria animar a las personas sor-
dociegas a vivir esta experiencia. Creo que
ha sic?o un primer paso, una situacién transi-
toria que no me ha capacitado para vivir sola;
pienso que ha sido insuficiente, a pesar de
que en Clos tres meses hemos hecho muchas
cosas y hemos tenido jornadas muy infensi-
vas. Entiendo que me falta mejorar mucho en
movilidad y mejorar la cocina, la plancha y
la informdtica. Este no ha sido un lugar de
vacaciones, aqui hemos venido a aprender y
debemos tener claro lo que queremos apren-
der. Quiero agradecer a la ONCE su apoyo
constante y espero que esta experiencia sea
el principio de algo que se consolide».

JosE IeNAcIo GUTIERREZ

El compafierismo ha sido la base del éxito.
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NUESTRES
RECURES

IX Reunion de servicios de apoyo:
Universidad y Discapacidad

El Real Patronato sobre Discapacidad y la Universidad de Alicante or-
ganizaron la IX Reunion sobre Universidad y Discapacidad, que se ce-
lebro en Alicante los dias 28 y 29 de octubre de 2004. En ella, profe-
sionales de mds de 30 universidades espanolas se reunieron, junto a
representantes de distintas organizaciones de la discapacidad y de la
Administracion, para estudiar la situacion de los servicios de apoyo
para las personas con discapacidad en el ambito universitario.

desde el afio 1996 en distintas ciudades

de Espafia, nacen debido al creciente no-
mero de personas con discapacidad que cur-
san estudios superiores, y tienen como ob|e-
tivo crear una universidad mejor y més
solidaria, que ofrezca igualdad de oportuni-
dades para todos.

E stas reuniones, que se vienen celebrando

La Secretaria de Estado de Servicios So-
ciales, Familia y Discapacidad, Amparo Val-
carce, fue la encargada de inaugurar la reu-
nién. Posteriormente, Natividad Enjuto,
Directora Técnica del Real Patronato sobre
Discapacidad, realizé una exposicién sobre
la repercusion en la universidad de la ley de
Igualdad de oportunidades, no discrimina-
cién y accesibilidad universal de las perso-
nas con discapacidad.

APORTACIONES, INSTRUMENTOS Y NUEVAS
TECNOLOGIAS QUE OFRECE LA UNIVERSIDAD
A LAS PERSONAS CON DEFICIENCIA

El tema central de las ponencias de este
afio fue el de las aportaciones, instrumentos
y nuevas tecnologias que se ofrecen desde la
universidad a las personas con deficiencias

fisicas, visuales o auditivas, para que puedan
completar sus estudios. Se realizaron también
tres mesas redondas sobre las experiencias
puntuales de algunas universidades en mate-
ria de servicios a las personas con deficien-
cias sensoriales y motoras, y una més sobre
las experiencias de voluntariado. Ademés, se
realizé una presentacion sobre la adaptacién
a la Lengua de Signos de la Biblioteca Vir-
tual Miguel de Cervantes.

Las Jornadas se cerraron con la entrega
de los Il Premios para la Igualdad de Opor-
tunidades, con la actuacién del psicoballet
formado por un grupo de personas con dis-
capacidad, y con la intervencion del secreta-
rio de Estado de Universidades e Investiga-
ciéon, la Directora Técnica del Real Patronato
y representantes de la Universidad de Ali-
cante, el CERMI y de la Administracién au-
tonémica y local.

Durante el acto de clausura se anuncié que
la siguiente Reunién, que se celebrard en Sa-
lamanca en 2005, cambiard de formato y
pasard a convertirse en | Congreso Nacional
sobre Universidad y Discapacidad.

Extraido de la Revista Polibea
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Sin luz ni sonido

Dedicado a todas las familias que, como nosotros, sufren en su car-
ne la herida que produce la falta de comunicacion con sus seres mds

queridos.

Y van sin luz ni sonido,

van con una angustia fal

que nos parece mortal trampa
su cruel destino.

Si privados de un sentido

ya los humanos padecen,

si son privados de dos

icomo pueden, mi buen Dios,
vivir cuando esto acontece!

Y padecemos nosotros,
espectadores someros,

que pese a nuestros desvelos
no damos a su persona
reverenciada y querida,

la luz que alumbra la vida
ni la mésica sonora.

Y en este sepulcro frio
donde su alma languidece
se encierra con desvario
al faltarle el albedrio,

la nuestra, y desaparece.

Si es que las olas intrépidas
pueden alzarse y sofiar

y en espumas cantadoras
expandidas estallar.

Si puede el sol reluciente
todo el paisaje vestir

con su magia refulgente
3por qué sus ojos y mente
no los pueden percibir?

sPor qué, si en La vida es suefo
Segismundo lamentaba

aquel su vivir, muriendo

en una carcel odiada,

por qué hemos de contemplar
a personas tan queridas

por nosotros concebidas
encarceladas morar?

Si fanto en tan poco tiempo
se consiguié contra el SIDA,
spor qué es tan dura la vida
que sin fuerza para hablar
ni dnimo para continuar

va nuestra causa perdida?

Si la Constitucion dice

que todos y cada uno

de los hombres de este mundo
tienen los mismos derechos,
spor qué sin fuerza y maltrechos
los padres y los hermanos

a estos seres inocentes
impotentes contemplamos?

Y si no nos han de dar
solucién a este problema,
porque al parecer ajena
puede la gente pasar,

sin tratar de variar,

ni la ley ni los esquemas,

enfonces que no nos digan
que todos somos iguales,
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V EXPERIENCIAS

campos de exterminio instalen
y en crematorio comGn
incinérennos sin pausa

ya que no tenemos traza

de obtener la libertad.

Y esta solucién seré

entre todas, la mejor.

Si extinguen nuestro dolor
conseguiremos la paz.

También lo conseguiremos,

si con generosidad

y con valentia audaz,
brinden puertas de esperanza
a la cruda realidad

que con safia nos atrapa.

Apoyando al sordociego,
formando guias-intérpretes,

haciendo que sus mensajes
como golondrinas vuelen,
o como veleros raudos
surcando el aire certeros
instalen sus singladuras

en los avidos cerebros

y de esta forma su noche
tenazmente eclipsaran.

Las barreras del silencio
sus manos disolverdn

y en milagros prodigiosos
como soles luminosos

su noche iluminaran.

ANGELES LAGO
2° Encuentro de familias
Playa de Aro (Gerona)

2¢ Conferencia Asidtica de la Dbl

La 2¢ Conferencia Asidtica Internacional de la Dbl tendré lu-
gar del 29 al 31 de abril de 2006 en Dhaka, la capital de Ban-
gladesh. El Foro Nacional de Organizaciones que trabajan con
Discapacitados (NFOWD) y la Dbl organizan conjuntamente esta
Conferencia. Para mas informacién, visitar: www.asocide.org.

a
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Equiparacion de oportunidades para
personas sordociegas en Colombia

Con motivo de la aprobacion de la Ley 982 de 2 de agosto de 2005
por parte del Congreso de Colombia «por la cual se establecen nor-
mas tendentes a la equiparacion de oportunidades para las personas
sordas y sordociegas», publicamos a continuacion informacion rela-
cionada con esta importante ley y un articulo elaborado por una pro-
fesional colombiana narrandonos su experiencia sobre la «exclusion
social» de las personas sordociegas en Colombia.

sonas sordociegas y determina la sordo-

ceguera como una limitacién Gnica, con
sus propias particularidades y necesidades,
o que representa un gran avance en la lu-
cha que desarrolla esta comunidad para lo-
grar su equiparacién de oportunidades.

la norma otorga reconocimiento a las per-

En uno de sus apartados destaca que «el
Gobierno Nacional, dentro de las politicas de
empleo, reservard para ser cubiertos con sor-
dos y sordociegos un porcentaje de cargos
de la Adminitracién Poblica y empresas del
Estado». Afiade ademds que «al sordo y sor-
dociego no se le podrd negar, condicionar o
restringir el acceso a un trabajo, arguyendo
su falta de audicién o vision».

También incluye que «el Estado apoyaré las
actividades de investigacién, ensefianza y di-
fusion de la lengua de sefias en Colombia, al
igual que ofras ?ormas de comunicacién de la

oblacién sorda y sordociega» y se garantiza
E: ayuda con intérpretes y guias-intérpretes
para que estas personas «puedan acceder a
todos los servicios que, como ciudadanos co-
lombianos, les confiere la Constitucions.

La ley consta de diez capitulos, que reco-
gen un total de 47 articulos, dedicados a:
«Generalidades», «De intérpretes, traducto-
res y otros especialistas de la sordera y sor-

doceguera para garantizar el acceso pleno
de los sordos y sordociegos a la jurisdiccién
del Estado», «De la educacién formal y no
formal», «De los sordociegos», «De los me-
dios masivos de comunicacién, la telefonia y
otros servicios», «De los derechos humanos
del sordo y sordociego y la integracién de su
familia», «De la discriminacién del sordo y
sordociego», «Régimen especial de protec-
cién y promocién laboral para las personas
sordas y sordociegas», «Creacién del Pro-
grama nacional de deteccién temprana y
atencién de la hipoacusia» y «Disposiciones
finales y vigencia».

También ofrece un amplio abanico de tér-
minos y definiciones relacionadas con este
rea, como hipoacusia, hipoactsico, comu-
nidad de sordos, sordo, sordo sefiante, sor-
do hablante, sordo semilingije, sordo mono-
lingie, sordo bilingiie, lengua de sefias,
integracién escolar, educacion bilingiie para
sorc?os, infegracion con intérprete a?cula re-
gular, integraciéon al aula regular con ayudas
auditivas, comunicacién, sordoceguera, sor-
dociego, sordoceguera congénita, sordoce-
guera adquirida, sordera congénita con ce-
guera adquirida, ceguera congénita con
sordera 03 virida, guia- intérprete, preven-
cién, rehabilitacién e intérprete para sordos.

SOLIDARIDAD LATINOAMERICANA
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Exclusion social de las personas
sordociegas en América Latina

Esta es una reflexion sobre la situacion de exclusion social de las per-
sonas sordociegas en Ameérica Latina; subrayo «personas», porque
quiza ellos, MIS AMIGOS SORDOCIEGOS, no saben que aquellos que
vemos y oimos también hemos sido excluidos en uno u otro momento

de nuestras vidas.

mejor, quién no tiene una o muchas dis-

capacidades; no conozco a alguien que
no sea discapacitado. Yo tengo una disca-
pacidad para los nomeros (me cuesta mucho
trabajo) o para hablar francés, y sé que cada
uno de ustedes podria contestar al menos con
una limitacién para realizar una habilidad.

les pregunto quién es un discapacitado, o

Entonces voy a hablar de personas con li-
mitacién, porque todos tenemos limitaciones,

diferentes unas de otras, pero todos. El pro-
blema estd en que la sociedad no lo ve como
lo estoy planteando en esta presentacién, la
sociedad pone barreras, marca las diferen-
cias, aisla.

Para explicar més claro utilizaré un ejem-
plo: qué pasa si participamos en una reunién
de sordos (como grupo social); conociendo la
lengua de signos no tendremos ningn pro-
blema, somos parte de ellos. Pero si, por el

Joven sordociego en una actividad navidefa.

64

Tercer Sentido N° 38 - Noviembre 2005



VIVIEINCIIA

tercer

sentido

> )
_/

HPERIENCIAS

Personas sordociegas participando en una clase de misica

contrario, no la sabemos, nos sentiremos di-
ferentes, nos aislaremos.

Para hablar de exclusién social debemos
partir de qué es una exclusién; para mi es el
sentirse aislado, diferente, haber experimen-
tado negligencia y esfigmatizacion, es el ha-
ber escuchado la negacién a la participacion
educativa, ocupacional, econémica y social.
Social, porque convivimos con oftros seres
humanos en una familia, en un barrio, en una
sociedad, en un pais.

Durante muchos afios se ha luchado por
combuatir la exclusién social. 3Sabian ustedes
que en 43 paises existen leyes de derechos
civiles y humanos para las personas con li-
mitaciones? Nuestros gobernantes hablan de
igualdad de derechos para todos, desde las
Naciones Unidas hasta las leyes més senci-
llas. Si esto fuera real y no estuviese sélo en
papeles, no deberia estar hablando de ex-
clusion social, sino de inclusién social.

Para buscar la inclusién social debemos
reconocer y demostrar las capacidades de las
personas sordociegas (ellos y nosotros, quie-
nes los apoyamos) y no sus dificultades, ba-
sandonos en los principios de integracién,

autonomia y equiparacién
de oportunidades, involu-
crando a la familia y a la co-
munidad en los procesos de
habilitacién funcional e in-
clusién social y en la crea-
ciéon y el fortalecimiento de
las redes de apoyo social.

Vamos a enfocar esta pre-
sentacién en la sordocegue-
ra. Me pregunto: 3de quién
depende el que las personas
sordociegas se sientan ex-
cluidas? La respuesta estd en
dos frentes:

1. en la persona sordociega,

2. en la sociedad, que incluye la familia.
Y esta exclusién se da en tres niveles:

1. social,

2. educativo,

3. laboral.

Analicemos el contexto social. La sociedad
excluye a las personas sordociegas porque
no las ve como un individuo antes que como
un sordociego; por ignorancia, por miedo a
lo desconocido o, como en la reuniéon de los
sordos que mencionaba antes, por falta de
comunicacion.

La situacién de una persona con proble-
mas para ver y oir lo que sucede a su alre-
dedor, si no existe alguien que le informe, es
de aislamiento, queda excluido, no participa.
Al decir «que le informe», me refiero a utili-
zar su sistema de comunicacién, porque si
no, es como si le hablaran en sueco a un
oyente que sabe espafiol, al igual que res-
petar si a la persona le interesa o no el fema.
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En la persona sordociega, lo social de-
pende de su personalidad, de sus relaciones
con los demds (como cualquier otro ser so-
cial); si él o ella tienen <<pro|o|emas>> para re-
lacionarse con otros, quizés por su misma si-
tuacién, por no ser facil ajustarse a ésta, va
a ser ain mas fécil que lo excluyan.

3Qué hacer para evitar la exclusién en el
&mbito social2 Por parte de las familias, los
amigos, apoyar la participacién de las per-
sonas sordociegas:

¢ invitandoles,

e dandoles la oportunidad de participar,
respetando el tiempo requerido para su
comunicacion,

e transmitir todo a la persona sordociega
(descripcién visual, quién se fue, quién se
rie, qué pasa a su alrededor) y permitir
que él o ella decidan lo que les inferesa.

e Desarrollando campafias de conoci-
miento y sensibilizacién de la sordoce-

Persona sordociega en una clase de capacitacién de derechos.

WVIWVIENCGIA'S
ENRERIENCIA'S

guera, porque si la gente no sabe, no
apoya, no se interesa.

e Ensefiando a ofros nuestros sentimien-
tos de «admiracién, respeto» y no de
lastima hacia ellos.

* Ofreciéndoles las mismas oportunida-
des que a ofras personas de su misma
edad. Si son j6venes, ensefarles a bai-
lar, a usar el computador, a participar
en eventos de otras personas sordas,
ciegas, oyentes y videntes.

Las personas sordociegas, a su vez, deben
comenzar por ser conscientes de que su si-
tuacién, por dificil que sea, NO es culpa de
quienes les apoyamos, de sus amigos. Quizds
no perder su sentido del humor, expresar sus
sentimientos, sus ideas, sus agradecimientos y
mantener una amistad. Participar en los even-
tos a los cuales estan invitados, hacer un «ca-
mino» donde se les abrié un espacio.

Para aquellos con posibilidades de educa-
cién regular, la responsabilidad estd en man-
tenerse como estu-
diantes, después de
que logremos «abrir
el espacio» en una
escuela o en una uni-
versidad. Porque los
profesionales que sa-
bemos y creemos en
sus capacidades po-
demos compartirlas
con los miembros del
medio estudiantil
(profesores, directi-
vos, estudiantes) a
través de seminarios,
conferencias, expli-
caciones.

Pero como en los
demds temas, tam-
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bién existe un componente social, porque no
es facil para las personas que por primera vez
oyen hablar de un compafiero «limitado o es-
pecial» que tiene su hijo en clase; los tabges,
la ignorancia, hacen que piensen que «se le
puede pegar esa enfermedad», que «no pue-
den», que para ellos se crearon los sitios «es-
peciales». Como dije antes, desafortunada-
mente vivimos en una sociedad ignorante.

Para el acceso a la informacién existen me-
dios electrénicos adaptados a las necesidades,
como Jaws: herramienta informética que lee
en voz alta o muestra en linea braille lo que
los videntes vemos en pantalla. En la pagina
principal de www.sordoceguera.org se consi-
guen las intrucciones para bajarlo de forma
gratuita. Existe el display braille, para aque-
llas personas ciegas que conocen el braille y
su resto auditivo no les permite entender Jaws.

En el aspecto laboral vamos a encontrar
mds competencia, una mayor dificultad, no
sélo para las personas portadoras de nece-
sidades especiales, sino también para los co-

N

munes. Porque la situacién econémica en
nuestros paises influye en las oportunidades
de empleo para profesionales oyentes y vi-
dentes; muchos estan sufriendo de exclusién
por edad, por exceso de ofertas.

Entonces, cuando se da la oportunidad de
trabajo para la persona sordociega, igual
que en el estudio, se requiere un esfuerzo de
tres a uno: hacer tres veces mas en el traba-
jo de lo que hace un oyente y vidente, «s6lo»
para demostrar sus capacidades. Deben tra-
tar de mantener su oportunidad laboral, ha-
ciendo las cosas bien, igual que los oyentes
y videntes. La sociedad debe brindarles la
oportunidad de que lo demuestren.

En nuestras manos estd el luchar contra la
exclusién social, a través de campaiias, de en-
sefiar, de creer, de demostrar, de unirnos para
que la préxima vez que hablemos del tema
sean mds y mas los ejemplos de inclusion.

XIMENA SERPA
Colombia

Si éstas interesado en seguir recibiendo la Revista TERCER SENTIDO, cumplimenta los si-

guientes datos:

Nombre y apellidos...............ccccoooeiinnl

DIr€CCiON ..o

Enviar a: SBO

Departamento de Atencién al Usuario

C/ La Coruiia, 18
Madrid 28020
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Puertas abiertas a la comunicacion

Gracias al Centro de Intermediacion cuentan las personas sordocie-
gas con un sistema de comunicacion en tiempo real. La comunicacion
que se realiza a través de este Centro pone en contacto a personas
sordociegas con personas oyentes mediante la plantilla de operadores
de que dispone, quienes realizan su trabajo con profesionalidad y con-
fidencialidad, consiguiendo una comunicacion rapida, fluida y sin in-
terrupciones. Esta comunicacion se estd llevando a cabo en estos mo-
mentos mediante el chat con la aplicacion Messenger.

COMO SURGE EL TELEFONO PARA
PERSONAS SORDOCIEGAS

tre la Unidad Técnica de Sordoceguera

de la ONCE vy el Centro Estatal de Au-
tonomia Personal y Ayudas Técnicas (CEA-
PAT), Mar Soriano. Alli se planteé un estudio
sobre como ofrecer el teléfono como sistema
de comunicacién a las personas sordociegas.
Ya el Centro de Investigacién, Desarrollo y

Aplicaciones Tiflotécnicas (CIDAT) de la

F ue un primer contacto que se produjo en-

Sala de operadores del Centro de Intermediacién.

ONCE estaba trabajando en buscar adapta-
ciones que permitieran y favorecieran la co-
municacién a estas personas. Se pensé en el
chat y la posibilidad de utilizarlo gracias a
las adaptaciones tiflotécnicas (linea braille y
programas de magnificacién de pantalla) y
esa fue la idea de partida en febrero de
2004. El dia 31 de diciembre pasado termi-
né la experiencia como prueba y los resulta-
dos se tendran que valorar ahora conjunta-
mente entre la ONCE y el IMSERSO.

La filosofia del sistema es
que la persona sordociega
pueda disponer de una he-
rramienta de comunicacién
completa, puesto que no hay
ningn tipo de impedimento
para que se pueda hacer
cualquier tipo de llamada, y
ésta tratarla en el Centro de
Intermediacién para la co-
municacién convencional te-
lefénica entre personas sor-
das, sordociegas y oyentes y
viceversa. Desde ese punto
de vista, cuando la persona
dispone de suficiente soltura
a la hora de comunicar con
una persona oyente, las po-
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Gracias a las adaptaciones tiflotécnicas y a Internet
las personas sordociegas pueden utilizar el ordenador
personal como su teléfono.

sibilidades son infinitas, desde llamar a una
tienda, comunicarse con la familia, con ami-
gos...; si estd estudiando, para hablar con
algin profesor, pedir una pizza, absoluta-
mente para todo, al igual que utiliza cual-
quier persona oyente el teléfono.

Este sistema es la Onica alternativa a la co-
municacién, porque, ademds de los proble-
mas comunicativos derivados de la sordera,
hay que afiadir la falta o las dificultades gra-
ves de vision. Con las adaptaciones tiflotécni-
cas para el ordenador las personas sordocie-
gas pueden participar de esa comunicacién.

Es requisito fundamental ser usuario de or-
denador adaptado para acceder a todas las
prestaciones comunicativas que las nuevas

tercer

sentido

tecnologias aportan a las personas sordocie-
gas, gracias a las adaptaciones tiflotécnicas
que, dependiendo de las dificultades visua-
les, cada caso requiera. Con el uso del or-
denador se abre para la persona sordociega
la posibilidad no sélo de comunicarse gra-
cias a este servicio, sino de aprovechar to-
das las prestaciones comunicativas que ofre-
ce Internet.

Son usuarios sordociegos del Centro de In-
termediacion las personas inscritas a través
de la Unidad Técnica de Sordoceguera de la
ONCE. Es un sistema de comunicacién sen-
cillo y cémodo: el usuario contacta con el
Centro de Intermediacion desde su terminal y
el operador conecta inmediatamente con el
nomero solicitado, por lo que resulta una co-
municacién en tiempo real entre la persona
sordociega y la oyente. El Centro de Inter-
mediacién estd operativo durante las 24 ho-

ras del dia de los 365 dias del afo.

Existe ademés la posibilidad de realizar lo
que se denomina «llamada a tres». Esta mo-
dalidad permite utilizar la voz de la persona
sordociega que tiene una buena e inteligible
respuesta oral para contfestar directametnte
desde su teléfono moévil. Este le avisard por
vibracién de la llamada del Centro, el cual le
pondré en contacto con el oyente, tras la so-
licitud realizada por la persona sordociega a
través del chat, y ésta leerd las respuestas del
oyente en su linea braille o pantalla de or-
denador en el programa Messenger.

Nomeros de teléfono para contactar con el Centro de Intermediacién

Teléfono de 901558855
oyentes
Teléfonos de Texto 901511010
DTS
901568866
201515011

Urgencias 900211112

(gratuito)
Correo electrénico cii@sertel.es
Videoconferencia 913750498
Mensajeria corta 610444991
(sms)
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Los nGmeros de teléfono que tienen que
marcar los oyentes para comunicar con las
personas sordociegas son los que Telefénica
considera Servicios de Tarificacién Especial
(900, 901), representando esto una reduc-
cién importante del coste, compensando el
mayor tiempo de llamada que requiere este
sistema de comunicacién, al igual que con la
consideracién de llamada metropolitana
aunque ésta se realice desde fuera de Ma-
drid (ya que el Centro se ubica fisicamente
en esta ciudad); esto ha sido posible gracias
al Convenio Marco que se ha llevado a cabo
entre IMSERSO y Telefénica en el afio 1995
dentro de un programa para el desarrollo e
integracién de las personas sordas y con dis-
capacidad del habla.

«Animo a mis companeros sordociegos
a que utilicen el Centro de Intermediacion
para comunicarse.»

Ejemplo de comunicacién: Marco el
901558855, y a Sonia, operadora del Cen-
tro de Intermediacioén, le pido hablar con Ma-
bel Asensi Martin, persona sordociega, ex-
vocal de ASOCIDE que reside en Madrid. Me
presento como redactor de Tercer Sentido y
le comento que quiero hacerle unas pregun-
tas sobre el uso que hace del ordenador
como medio de comunicacién interpersonal a
través del Centro de Intermediacién. Sonia
transcribe mi pregunta que le aparece a Ma-
bel en su pantalla magnificada y, al momen-
to, me transmite la respuesta: «Te recuerdo
de otro reportaje que me hiciste sobre auto-
nomia personal, 3qué quieres saber2». Yo es-
cucho la voz de Sonia, que lee en su panta-
lla la respuesta que recibe de Mabel. Y
respondo, dando tiempo a que Sonia trans-
criba que me gustaria que me hablara del ni-
vel de satisfaccién que tiene con el uso del
ordenador como herramienta comunicativa.
En pocos segundos, en la voz de Sonia es-
cucho la respuesta de Mabel: «Para mi es

REPORUAIE

muy satisfactorio, porque entiendo que este
sistema es muy importante para las personas
sordociegas; el hecho de que a través del
Centro de Intermediacién nos podamos co-
municar es un gran avance. Yo soy sindrome
de Usher y utilizo un programa de zoom en
mi pantalla que facilita el uso de este servi-
cio y me lo hace muy cémodo. Lo utilizo con
frecuencia para llamar, incluso para hablar
con el médico.»

En ese momento Sonia me comenta que
ha terminado y me pregunta si quiero pre-
guntarle mas; le digo que me hable del tipo
de llamadas que realiza a traves del Centro
de Intermediacién, y que me comente con qué
frecuencia lo usa. En breve y en voz de So-
nia, recibo la respuesta de Mabel: «Como mi-
nimo de dos a fres veces por semana, y lo
uso para hablar con mi familia y para pedir
cita en el médico. No solamente uso el mes-
senger, también uso con frecuencia el correo
electrénico. En casa tengo instalado un tim-
bre especial de luz que me avisa cuando me
entra una llamada como la tuya para que
conteste a través del ordenador.»

En ese momento Sonia me indica que Ma-
bel ha terminado su respuesta y le formulo
una nueva cuestion: 3Piensas que las perso-
nas sordociegas habéis mejorado en nivel de
autonomia desde que usdis el Centro de In-
termediacién como medio de comunicacién
con ofras personas? Al momento recibo, de
voz de Sonia, la respuesta de Mabel: «He-
mos mejorado mucho; antes las personas sor-
dociegas no podiamos usar los medios que
utilizan las personas sordas, el DTS, porque
no son sistemas Utiles para nosotros; sin em-
bargo, ahora con el ordenador no tenemos
problemas gracias a las adaptaciones; tanto
con la linea braille como con el programa
ampliador de pantalla yo leo sin dificultad.
En mi opinién es un gran avance y animo a
mis compaferos sordociegos a que usen el
Centro de Intermediacién para comunicarse,
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y quiero agradecer la labor de los profesio-
nales que alli trabajan, por el apoyo que nos
dan a las personas sordociegas». Entonces le
digo a Mabel que muchas gracias por sus
palabras que verd publicadas en el siguien-
te nimero de nuestra revista, a lo que me res-
ponde: «Gracias a Tercer Sentido y feliz
ano.»

«Hemos abierto un mundo nuevo para
las personas sordociegas»

Maria Jests Jordan es la responsable del
Centro de Intermediacion del IMSERSO. El
servicio se puso en marcha en el afio 1995
con Telefénica y con pocos medios. Empezé
como prueba piloto para los sordos y en el
afio 1996 se consolida como Centro de In-
termediacion; a partir de entonces se han ido
incorporando al servicio todos los sistemas
segin ha avanzado la tecnologia. Este servi-
cio nace con la vocacién de eliminar las ba-
rreras de comunicacién de las personas sor-
das, a las que se unen recientemente las
sordociegas. Maria Jesis Jordén responde a
nuestras preguntas:

Maria Jesis Jordén, C.E.E. SERTEL S.A. (Fundacién ONCE), responsable del
Centro de Intermediacién
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¢Cudl es el uso que le estan dando
las personas sordociegas a este nuevo
teléfono?

«Comprobamos dia a dia, y hoy por hoy,
cémo el mundo de la persona sordociega es
un mundo muy cerrado, y précticamente el
uso que dan al teléfono es para hablar con
familiares y amigos. Ellos no estén usando el
chat como una persona sorda utiliza el telé-
fono de texto, el fax y toda la tipologia de
llamadas que ofrecemos, uséndolo para bus-
car trabajo, llamar a sus padres, pedir una
pizza, solicitar una cita médica, en lo que
aon la persona sordociega no ha entrado. La
comunicacién de la persona sordociega no
llega a estos extremos y se produce en en-
tornos muy reducidos de familiares muy alle-
gados, sin duda influidos por su problema de
socializacién y por el desconocimiento que
tiene este colectivo de personas de sus posi-
bilidades de uso. Pero estoy convencida de
que dando un poco de tiempo ocurriré lo mis-
mo que sucedié con las personas sordas, que
en la actualidad utilizan sus teléfonos de tex-
to como el resto de personas utilizan el telé-
fono de forma convencional.

»Aln no existe cultura
de uso de teléfono entre la
poblacién sordociega y no
son conscientes de que
pueden usar todos los re-
cursos de que disponemos
en el Centro de Interme-
diacién (el fax, los teléfo-
nos de texto...). Con el
tiempo y segin avance la
tecnologia, la persona sor-
dociega podré llevar un
pequefo teléfono movil,
como en la actualidad lo
llevan las personas sordas.
En el Centro de Interme-
diacién hemos recibido fo-
xes de agradecimiento por
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lo que estamos haciendo por ellos, en el sen-
tido de que se les ha abierto un mundo nue-
vo para ellos.»

¢Piensa que el acceso a este medio

de comunicacion le permite a la persona
sordociega llevar a cabo una vida

mas normalizada?

«Es lo que intentamos; queremos facilitar
las condiciones para que su vida sea lo mas
normalizada posible y que utilicen el teléfo-
no para las cosas que todos lo utilizamos con
normalidad. Para las personas sordociegas
este sistema de comunicaciéon tiene que su-
poner la eliminacién de una barrera bésica,
la comunicacién.

»Hace unos dias
nos llamé una perso-
na sordociega para
preguntarle algo a su
madre que estaba
trabajando; la con-
versacién versaba
sobre algo de la co-
mida que fenia que
preparar, y tanto la
persona sordociega
como la oyente se
mostraron agradeci-
disimos con el servi-
cio que les facilitaba-
mos; en este caso
logramos abrir las
puertas de la comu-
nicacién de este hijo
con su madre. En es-
tos momentos las
personas sordocie-
gas no tienen depen-
dencia del teléfono y
su uso como medio
de comunicacién,
porque llevamos

REPORUAIE

La profesionalidad, la experiencia y la confidencialidad
son las bases del trabajo de los teleoperadores

poco tiempo con el servicio. En cuanto ad-
quieran esa dependencia les ocurriré lo mis-
mo que a los oyentes. jPiensen por un mo-
mento que nos quedamos sin teléfono!
Debemos pensar que es una experiencia pi-
loto que estd en sus inicios y que estamos en
el camino para que las personas sordociegas
usen el teléfono de forma normalizada y eso
lo consigue el tiempo, que es el que crea el
habito.»

¢Existen posibilidades de mejorar

los sistemas de comunicacion que
actualmente usan o es una tecnologia
ya sin cambios?

«Hay sistemas de comunicaciéon mucho més
avanzados que los
que usamos en estos
momentos; el futuro
estd en incorporar di-
chos sistemas al Cen-
tro de Intermedia-
cién. Seria ideal uni-
ficar los sistemas de
texto y agilizar la
mensajeria de texto.
Las teleoperadoras
del Centro de Inter-
mediacién no poseen
formacién especifica
en el trato con perso-
nas sordociegas, pe-
ro es importante de-
cir que todos son per-
sonas con discapaci-
dad y que tienen
gran experiencia y
profesionalidad para
transmitir lo que pre-
tende la persona sor-
da o sordociega que
presenta algin pro-
blema con el uso del
lenguaje.»
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AHORA LA COMUNICACION PARA LAS
PERSONAS SORDOCIEGAS NO ES SOLO
TOCAR AL OTRO

Eugenio Romero, Instructor Tiflotécnico de
la Unidad Técnica de Sordoceguera de la
ONCE, ha impulsado el proyecto desde su
inicio, por lo que nos dirigimos a él para sol-
ventar nuestras dudas:

Eugenio, como profesional que trabaja por
y para el colectivo de personas
sordociegas ¢qué piensas que supone esta
herramienta de correo instantaneo para
este colectivo?

«Ahora mismo es la Unica alternativa que
tienen para comunicar en ’rlempo real. Hay
muchas posibilidades de comunicarse me-
diante mensajes (correo electrénico, sms,
fax...), pero la posibilidad de mantener una
conversacién entre una persona sordociega y
un oyente es ésta la Gnica hoy por hoy.»

Se ha apostado por el sistema de
comunicacion MSN Messenger. ;Qué ventajas
ofrece este respecto a otros sistemas?

«Se trata de un programa de correo ins-
tanténeo, chat, que permite personalizar los
contactos de las personas con las que el usua-
rio quiere hablar. Es también facil de usar,
muy compatible con las adaptaciones tiflo-
técnicas, tanto del braille como visuales, se
puede personalizar completamente el pro-
grama y es facilmente compatible con las
operadoras del Centro de Intermediacién.»

¢Qué piensas que significa para las personas
sordociegas el hecho de poderse comunicar a
larga distancia y en tiempo real?

«Este sistema les permite comunicarse a
través del ordenador con cualquier persona.
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Pueden llamar a una persona oyente o reci-
bir la llamada del oyente. Lo que ha abierto
realmente las puertas a la comunicacién de
las personas sordociegas es Infernet y la po-
sibilidad de compartir informacién a través
de la red. Lo Unico que hemos hecho ha sido
posibilitar el compartir esa herramienta con
personas oyentes gracias al Centro de Inter-
mediacién. Los programas de chat y el co-
rreo electrénico en general han permitido a
la persona sordociega acceder a una comu-
nicacién inaccesible hasta estos momentos.
Esto es, sin duda, un avance, y todos los que
son usuarios del ordenador a nivel basico su-
pone para ellos un gran salto a nivel comu-
nicativo.

»La posibilidad de este salto va muy rela-
cionado con el nivel de funcionamiento de la
persona sordociega. La persona que presen-
ta aislamiento comunicativo y una seria difi-
cultad con el lenguaje tiene limitado el uso
de este sistema, pero el que lo llega a usar
le reporta una satisfaccién enorme y una
gran ventaja personal. Esto tampoco signifi-
ca que sus posibilidades de formaciéon o de
contacto social aumenten considerablemente,
porque ellos, de momento, lo utilizan funda-
mentalmente para poder hablar con las mis-
mas personas de su reducido grupo de co-
municacién tactil pero extrapoléndolo a esas
mismas personas en la distancia.»

¢Qué significa para la persona sordociega
la comunicacion a distancia en tiempo real?

«La comunicacién de la persona sordocie-
ga con cualquier persona de su entorno es
siempre una comunicacién de corta distancia,
tactil, por lo que el otro tiene que estar ahi,
en contacto fisico en algunos casos. Las per-
sonas que ven y oyen no reparan en la im-
portancia de la comunicacién en la distancia,
porque toda la vida hemos hablado por telé-
fono y hemos tenido herramientas que nos
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permiten la comunicacién sin que la lejania
suponga un handicap. La persona sordocie-
ga que, por las limitaciones comunicativas
propias de su discapacidad, le imponen que
el ofro esté ahi, tocandole o incluido dentro
de su reducido campo visual, con este siste-
ma y a través del braille o sistemas que le per-
miten ver la pantalla de forma mas cémoda,
accede a la comunicacién con un inferlocutor
que no esté ahi y al que no necesita tocar
para mantener una interaccién comunicativa.
Este es un sistema que hace crecer la auto-
nomia de la persona sordociega al aumentar
sus posibilidades de comunicacién porque
propicia la falta de dependencia.»

Este sistema es una realidad, pero ¢hay
alguna perspectiva diferente de futuro
que mejore ain mas las posibilidades
de comunicacion a tiempo real

de las personas sordociegas?

«Existe la posibilidad de mejorarlo, consi-
guiendo que se llegue a que no sea necesa-
ria la intermediacion telefénica, gracias a
programas de reconocimiento de voz. Asi, la
voz del oyente que interactie sobre el PC,
gracias al programa se procesard y se con-
vertird en un texto legible en braille o en la
pantalla. A dia de hoy existen estos progra-
mas, pero no existen en el ambito de espe-
cializacién tan alto como para que reconoz-
can la totalidad de los parédmetros a convertir
de voz a texto. Cuando estos programas sean
més precisos para que puedan reconocer la
voz de cualquier persona, la voz de una lla-
mada telefénica cualquiera se procesara di-
rectamente a texto y se establecerd la comu-
nicacién automética. Cuando contesta la
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persona sordociega, estd técnicamente mds
superado, porque cuando el sordociego es-
cribe, los programas lectores de pantalla,
como por ejemplo el Jaws, emiten por voz lo
escrito, enfablandose la comunicacién.»

¢Qué tipo de adaptaciones usa la persona
sordociega en el uso del ordenador?

«Fundamentalmente son dos, en funcién
de si la persona sordociega posee o no res-
to visual. La persona ciega necesita como
adaptacién el lector de pantalla y la linea
braille para acceder a la informacién, y con
resto visual las adaptaciones como software
de magnificacién de pantalla o configuracién
visual de la informacién permiten acceder
plenamente al uso del ordenador.»

Aquellas personas sordociegas interesa-
das en ser usuarias y beneficiarias de este
servicio deberdn ponerse en contacto con:

Unidad Técnica de Sordoceguera de la

ONCE

Paseo de la Habana, 208

28036 Madrid

Tfno: 913 535 612/913 535 637

E-mails: asesorci@once.es
err@once.es

JosE IoNACIO GUTIERREZ

Colaboraciones

SERTEL

CEAPAT/IMSERSO

Centro de Recursos Educativos
«Antonio Vicente Mosquete», ONCE
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La sordoceguera.
Un anadlisis multidisciplinar

La experiencia acumulada por la
((ONCE en la atencién a las personas

con sordoceguera a lo largo de sus 65
afios de historia ha proporcionado a la Ins-
titucién un conocimiento que le ha permitido
comprender las necesidades generales de
este colectivo. La complejidad que resulta de
la conjuncién y combinacién en una misma
persona de déficits en los dos principales ca-
nales sensoriales nos insta a contribuir per-
manentemente a la mejora de ese conoci-
miento».

«Este libro ofrece, a aquellos interesados
en la problemética de la sordoceguera, en
funcién de sus intereses personales o profe-
sionales, informacién relevante actualizada
orientada a la infervencién, con el objetivo
principal de favorecer la integracion de las
personas con sordoceguera a través del co-
nocimiento de las dificultades a las que se en-
frentan.»

«...El deseo de colaboracién, el largo re-
corrido en la atencién a personas con sor-
doceguera y la certeza de la no existencia de
un manual de estas caracteristicas, llevan a
la ONCE a avalar la publicacién de esta obra
que es el resultado del conocimiento y la ex-
periencia contrastada de un grupo de sus
profesionales expertos en el tema, con el fin
de que pueda servir de punto de partida y
guia de referencia».

«Esperamos que este libro contribuya a
conocer y comprender mejor la problemética
de la sordoceguera y su singularidad, y ayu-

de a favorecer la participacién en la socie-
dad de las personas con sordoceguera, de-
recho al que legitimamente aspiran».

VIcenTE Ruiz MARTINEZ

Director General Adjunto de Servicios
Sociales para Afiliados de la ONCE
Extraido de la Presentacion de

«La Sordoceguera.

«La bosqueda infructuosa de un libro que
rena en sus péginas contenidos referidos a
las diferentes éreas sobre las que se requie-
re conocimiento para intervenir con personas
sordociegas, la aprobacién por el Ministerio
de Educacién del Ciclo Formativo de Técnico
Superior en Interpretacién de Lengua de Sig-
nos, en la que se incluia la formacién en la
guia e interprefaciéon para personas sordo-
ciegas y, en general, la importancia que la
formacién de profesionales tiene para ofre-
cer una atencién con la calidad deseada, ha-
cen patente la necesidad de desarrollar un
material escrito que sirva de soporte a pro-
fesores y alumnos».

«La sordoceguera. Un andlisis multidisci-
plinar» es el resultado de largas horas de tra-
bajo y de estudio, evaluacién y revisién de
los materiales més actuales sobre el tema.
...Me enorgullece presentar este libro, el pri-
mero que se edita sobre el tema en espafiol
y en el que cada capitulo ha sido escrito por
un profesional experto en el drea que frata.
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Es un excelente libro para cualquier profe-
sional que esté inferesado en conocer lo que
significa ser sordociego, porque su contenido
deriva del contraste del conocimiento teérico
con la préctica profesional experimentada, lo
que sin duda lo convierte en un material in-
estimable.»

DANIEL ALVAREZ REYES

Jefe de la Unidad Técnica

de Sordoceguera de la ONCE
Extraido del Prélogo de

«La Sordoceguera.

Este libro, que se distribuye conjuntamen-
te con el CD que recoge su edicién electro-
nica accesible. Aquellos interesados en su ad-
quisicién pueden contfactar con:

Servicio de Documentacién
Asesoria de Servicios Sociales
Direccién General de la ONCE
C/ Quevedo, n® 1

E-28014 MADRID, Espafia

Tel: +34-91-589 46 00

Correo electrénico:
asdocdg.publica@once.es

La sordoceguera.

Un andlisis multidisciplinar
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Psicologia y ceguera:
Manual para la intervencion
psicologica en el ajuste de la deficiencia

La pérdida total o parcial de vista supone
para las personas afectadas un suceso que
conlleva cambios a nivel personal, fami-
liar, laboral y social... El proceso a través del
cual las personas se adaptan a la nueva situa-
cién es complejo, distinto para cada individuo.

Los psicologos de la ONCE, desde hace
afios, ayudan desde una perspectiva de tra-
bajo en equipo a que este viaje, a través del
cual se va produciendo la adaptacién a la
deficiencia visual, se produzca del modo mas
normalizado posible.

Este libro recoge todo lo aprendido y tam-
bién contiene muchas interrogantes que de-
ben ser atendidas en el futuro.

Los autores han tratado de escribir, ade-
més de un fexto actualizado en relacién con
la documentacién especializada, un manual
que resulte préctico para resolver cuestiones
habituales que se encuentran en la préctica
profesional. Todos ellos, experimentados pro-
fesionales en la atencién directa en diversos
centros de la Organizacién, se han esforza-
do en verter al papel lo que han aprendido
en su trabajo diario. El resultado es un texto
0nico, en nuestro contexto y en el panorama
internacional, tanto por la seleccién de capi-
tulos que se ofrecen, como por el enfoque
profesional de los mismos.

...En las péaginas del libro se contienen
muchas respuestas, pero sobre todo se des-
velan cuestiones que deben ser analizadas,
investigadas y puestas a punto en lo préxi-

mos afos: la consolidacién de modelos de
ajuste a la deficiencia visual, la atencién psi-
colégica en una sociedad, cuyos valores y es-
tructuras no dejan de cambiar, la identifica-
cién e instauracion de tratamientos eficaces
para personas con deficiencia visual, serdn
algunos de los elementos que enmarcarén el
trabajo de los psicélogos de la Organizacién
Nacional de Ciegos en los afios venideros. El
manual ayuda a identificar nuevos caminos
por los que ha de ir la atencién psicolégica,
constituyendo una valiosa guia para los dis-
tintos profesionales que se ocupan de la aten-
cién a las personas con discapacidad visual.»

VICENTE Ruiz MARTINEZ
Director General Adjunto

de Servicios Sociales de la ONCE
Extraido de la Presentacién del libro.

«El libro Psicologia y Ceguera: Manual
para la Intervencién Psicolégica en el Ajuste
a la Discapacidad Visual supone un esfuerzo
encomiable. Los contenidos presentan un buen
nivel de actualizacién, utilizando la termino-
logia y conceptos més recientes para analizar
la discapacidad visual y sus consecuencias so-
bre las personas. Ademas, se llega a un gro-
do de concrecién y detalle muy alto y de gran
utilidad al examinar las dificultades y limita-
ciones de los individuos, lo que permite iden-
tificar los problemas y planificar los progra-
mas y apoyos correspondientes.
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Una de las caracteristicas sobresalientes del
Manual es que estd realizado por profesiona-
les trabajando en los servicios de atencién a la
poblacién en distintas partes de Espafia. Por un
lado, eso refleja la madurez productiva de un

PUBLICACIGONES

nutrido e importante grupo de profesionales en
los servicios sociales, que a su dilatada expe-
riencia profesional unen una excelente forma-
cién académica, y lo reflejan en un libro co-
herente y 0til para todos los que trabajan en el
&mbito de la discapacidad. Por ofro lado, el
hecho de que los autores sean profesionales en
contacto directo con la poblacién facilita enor-
memente la reflexion sobre la realidad actual
y las implicaciones précticas del trabajo».

MiGUEL ANGEL VERDUGO ALONSO

Catedrético de Psicologia de la Discapacidad
Director del Instituto Universitario

de Integracién en la Comunidad
Universidad de Salamanca

Extraido del Prélogo del libro

Aquellos interesados en su adquisicién pue-
den contactar con:

Servicio de Documentacién
Asesoria de Servicios Sociales
Direccién General de la ONCE
C/ Quevedo, n® 1

28014 MADRID, Espaiia

Tel: +34-91-589 46 00

Correo electrénico:
asdocdg.publica@once.es
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B COLARORADERES I

ASOCIDE
HSI][:"]E Paseo de la Habana, 208
28036 Madrid
Tel. 91 353 56 37
Fax 91 350 79 72

¢QUIERES SER SOCIO PROTECTOR DE LA ASOCIACION
DE SORDOCIEGOS DE ESPANA?

La atencién a las personas sordociegas es muy especifica y precisa de muchos recursos.
Con tu apoyo puedes contribuir a nuestra integracién y al desarrollo de la Asociacién.
Ahora puedes apoyarnos enviando este cupén a nuestra direccién.

Nombre Apellidos

Domicilio

Poblacién C. Postal
Provincia

Quiero colaborar como Socio Protector abonando una cuota de:

] 30,10 € Otra cantidad:

[1 la cuota serd Gnica y la abonaré mediante ingreso en cuenta o transferencia ban-
caria a:  Asociacién de Sordociegos de Espafia
Banco BBVA
C/ Alcdlg, 16, 1°
28014 Madrid
c.c.c.: 0182 5906 86 0201510612

[ la cuota serd anual y la quiero domiciliar en mi Banco:

Nombre del Banco o Caja:
Domicilio del Banco:
Poblacién: C.P: Provincia:

Cod. Banco ‘ Cod. Sucurso|‘ D.C. ‘ Cuenta Corriente

Nosotros te enviaremos la revista «Tercer Sentido» y te mantendremos informado de nues-
tras actividades.
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