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En el Departamento de Recuperacion Funclonal, Narda vy Josep supenvi-
san a Mireia en su programa de entrenamiento en marcha asistida.

El Instituto Guttmann es el primer hospital de Espano que incorpora un
exoesqueleto, sofisticado aparate que permite la rehabillitacion intensiva
de la marcha mediante sisteras electromecanicos: tecnologia gue,
hoy por hoy, se considera la mds avanzada del mundo para conseguir
aste objetivo.
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UNA INSTITUCIO ,
PIONERA AMB VOCACIO
DE FUTUR

La nostra entitat celebra el 40& aniversari de I'institut Gu-
#tmann, amb un seguit d’actes cientfifics, institucionals i
festius que apunten deliberadament cap al futur; vers
un horitzd ple d'oportunitats, alhora que fambé de nous
desafiaments cientifics, assistencials i socials per als que
haurem d’esfor¢ar-nos en trobar les millors respostes.
Circumstancia, perd, gue no ens impedeix mirar enrera
| constatar el llarg i treballés cami recorregut fins arribar
aqui, | recordar amb estima a moltes persones que, amb
el seu escalf, esforc i generositat, han contribuit  construir
I'Institut Guitmann d'avui.

Pacients, els seus familiars, professionals, col-laboradors,
amics, membres del Patronat, voluntaris, representants de
les administracions, empreses, entitats i associacions gue
han estat al nostre costat... Tots podem sentir-nos orgullosos
i satisfets, perqué junts hem estat capacos de configurar
una entitat molt especial, I'Institut Guitmann, un digne
exemple de la Catalunya més solidaria | emprenedora,
gue ha sabut sobresortir per la seva capacitat d'innovar,
el seu fort compromis social | per ser una entitat propera
als ciutadans que compta amb el reconeixement de la
societat | I'estima de molta gent.

MOLTES GRACIES! &

EDITORIAL

UNA INSTITUCION
PIONERA CON VOCACION
DE FUTURO

Nuestra entidad celebra el 40° aniversario de la inauguracion
del Instifut Guttmann, con actos cientificos, institucionales y
festivos que apuntan deliberadamente hacia el futuro; con
un horizonte lleno de oportunidades, ala vez que fambién
con nuevos desafics cientificos, asistenciales y sociales por
los que tendremos que esforzarnos y encontrar las mejores
respuestas. Circunstancia que, sin embargo, no nos impide
mirar hacia atras y constatar el largo y laberioso camino
recorrido hasta llegar aqui, y recordar con afecto a muchas
personas que, con su esfuerzo y generosidad, han confri-
buide a construir el Institut Guttmann de hoy.

Pacientes, sus familiares. profesionales, colaboradores, ami-
gos, mismbros del Patronato, voluntarios, representantes de
las administraciones, empresas, entidades y asociaciones
que nos han acompanado... Todos podemos sentirnos or-
guillosos y satisfechos, porqué juntos hemos sido capaces de
configurar una entidad muy especial, el Insfitut Guttmann,
un digno ejemplo de la Cataluna mas solidaria y emprende-
dora, que ha sabido sobresalir por su capacidad de innovar,
su fuerte compromiso social y por ser una entidad proxima
a los ciudadanos que cuenta con el reconocimiento de la
sociedad y la estima de mucha gente,

iMUCHAS GRACIASI &




VIVIR CON (dis)CAPACIDAD

Varias personas afectadas por secue-
las de lesion medular o dafo cerebral,
y sus familias, se han prestado amiga-
blemente a comentar sus vivencias y
puntos de vista, asi como los recursos
que han utilizado ante los cambios y
dificultades que supone afrontar una
situacion de gran discapacidad.

En el conjunto de relatos podemos
observar,- como no podria ser de ofra
manera-, que las circunstancias per-
sonales y sociofamiliares presentan
gran diversidad y que combinadas
con lo gravedad de la lesién y el
tiempo franscurrido desde su instau-

JAUME

A los doce anos, en 1977, fui atrope-
llado por un automévil a la salida del
colegio, y confraje una paraplejia..
Después de seis meses en Son Dureta,
recuerdo la llegada al Instituto Gutt-
mann de entonces: la habitacion con
ocho camas, las paredes, las colchas
a cuadros, me parecio un hospital de
guerra. jMe entrd una llorera...! Ade-
mas mis padres regresaron a Mallorca
(fueron viniendo los fines de semanay),
y yo era el Unico nifo hospitalizado.
La primera semana la pase mal pero
después me converti en “el rey de Ia
casa” y me sentl muy bien acogido
por todo el hospitall.
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racién, modulan y condicionan la
forma de resolver los problemas vy
convirtiendo cada situacion en una
experiencia unica.

Sin embargo, en las diferentes na-
rraciones se pueden detectar rasgos
comunes o compartidos: Constituyen
un ejemplo de actitud vitalista, de
fenacidad, creatividad y esfuerzo y
confirman el potencial de los seres
humanos ante la adversidad.

Asimismo, una vez mas, se puede cons-
tatar las enormes frabas en el entorno
social que han existido en décadas

La hospitalizacion durd seis meses v
aprendi muchas cosas. En fisioterapia,
enferapic ocupacional, con el deporte
adoptado... Las charlas con el personal
y las terfulias con los ingresados, las sali-
das... Me manejaba bien con lasill de
ruedas y tenia bastante autonomia.

Una vez en Mallorca, mis hermanos,
(somos ocho) me ayudaron mucho. Me
abrieron un sinnmero de puertas e ibo
atodas partes con ellos; escuela, salidas
con amigos, deporte, cine... Compar-
tiamos actividades y amigos, me alla-
napan las dificutades, me ayudaban
a superar las barreras arquitectonicas y
sentia que formaba parte de un grupo...
Pienso que sin ellos tode hubiera sido
mucho més complicado.

El deporte ha ocupado y aln ocu-
pa una parte de mi tlempo. De mds
joven, practicando natacion adap-
tada, participé en competiciones
infernacionales y en un campeonato
mundial. El baloncesto también lo
he practicado y sigo practicando,
incluso he hecho de entrenador enun
equipo de jovenes, El deporte lo con-
sidero muy importante y necesario; te

anterioresy que aun deben superarse
acfualmente para una efectiva igual-
dad de oportunidades. Elio convierte
el proceso de adaptacion en una ca-
rrera de obstdculos, que sobrepasa la
dimensién individual para, en muchas
ocasiones, adquirir una dimension fa-
miliar y, evidentemente, social.

SOBRE RUEDAS considera de gran
interés para sus lectores estas apor-
taciones y agradece la colaboracion
y generosidad de Jaume, Josep,
Javier, Blas, Carmen, M® Carme,
Jaume, Xavier, Marc, Maria, Roser,
Maria y Lucia.

mantienes en forma, haces amigos...,
la gente que practica deporte es
gente sana gue valora la salud.

Desde el punto de vista del frabgjo,
empece con laventa de cupones de la
ONCE Yy sigo en ello, Hago unajornada
de trabajo normal y me gusta, fengo re-
lacién con mucha gente y es unatarea
que puedo desarrolicr muy bien,

Actualmente resido en Binissalem en
una casa adaptada con mi mujer y
mi hija de 5 anos. He ido dando pasos
en los diferentes aspectos de la vida.
Ahora mi papel como padre y marido
es prioritario. Mi hija ve la silla de ruedas
como algo normal. En el cole hizo un di-
bujo de la familia y a mi me dibujé sen-
tado enlassila. Cuando estoy sentado
en el sofd y vamos a salir de casa, me
acerca la silla de ruedas para gque me
pase a ella, como la cosa mas natural
del mundo. Le he explicado como fue
mi accidente y ha comprendido que
ha de ir alerta con el frdfico y al cruzar
lacale., &

Jaume Grimalt Cantero
Binissalem (Mallored)



JOSEP

Una vez contraida lalesién medular en
el ano 2.002 y después del fratamiento
de rehabilitacién, he conseguido ma-
nejarme sin ayuda. Para mi es muy im-
portante haber logrado este grado de
aufonomia. Honsido varioslos aspectos
que han contribuido a ello: el fratc-
miento, adapfar la casa a mis nuevas
necesidades, reconvertir el permiso de
conducir y... imi empenol.

Adaptarse al cambio gue supene la le-
sion medular es mas fécil si te sientes Uil
y recuperas actividades gue te produz-
can satisfaccion. Hay gue conseguirloa
lo monera de cada unoy es un camino
que nadie puede hacer por fi.

Con ingenio e Iniciativa se pueden
conseguir objetivos que de entrada
uno los cree Imposibles. Un ejemplo
de ello es el manejo que he alcan-
zado en la jardineria doméstica. La
naturaleza es una de mis pasiones,
el bosque, la montana, los campos...
Antes de la paraplejia culdaba del
jardin. Reemprender esta actividad
ha sido un gran logro para mi estado
de dnimo y autoestima.

Mi sentido préctico y los conocimien-
tos de mecdnica han facilitado que
adaptara la corfadora de césped al
deambulaje ensilla de ruedas. Como
puede verse en la fotografia un suple-
mentfo de 3 ruedas giratorias, sujeto
con clavias y los mandos a la altura
delamano, hacen posible mantener
con relativa facilidad los 500 m2 de
pradera de mi parcsla.

Me gusta esfar en el exterior, asi
que he instalado uncs paralelcs de
confeccidn propia fuera de la casa
y mientras hago bipedestacion con-
templo el jardin y el paisgje. ..

Acompanado por Nika una perita de
compania que esté siempre a milado
y €8 muy carnosa,

Ofro aspecto a destacar es el de
la participacléon en el movimiento
asociativo, Desde hace unos meses
formo parte de la junta de ADFO
(Associacié disminuits fisics d'Osona).
Es una experiencia muy interesante.
Compartir conocimientos y puntos
de vista enriguece y te ayuda a la
emancipacién y a socializarte.

Colaboro en las actividades de la aso-
ciacion, entre otras, promover la rein-
serciénlaboral, el deporte. la sensibiliza-
cién social.... en definitiva, confribuira
que las personas con discapacidad se
encuentren bien consigo mismas, o mi
entender el primer paso para vivir con
satisfaccion y ser creativo. &
Josep Sala Burgaya
Gub
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JAVIER

Hace ahora nueve anos que sufri un
accidente en la playa que me partid
lo sexta cervical de forma completa,
Tenia entonces 22 afios, vivia con mis
padres, frabajaba y estudiaba en la
universidad.,

Al sufrir una fetraplejia y empezar
de nuevo a vivir, desde una silla de
ruedas, fodo cambia. Desde el primer
momento, en el que estas hospitali-

CLINICA DE L'AUTOMOBIL

Distribuidor Oficial: |, IDOS

Montmany, 11 - 08012 Barcelona

Tel. 213 25 55 - Fax. 284 85 09

St. Antoni Ma. Claret, 510
08027 Barcelona * Tel. i Fax. 351 14 04 =3

- :.CEN TRALETA DE COMANDAMENTS PER INFRARRO:
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IMPLEX

zado y empiezas a ser consciente de
fu lesidén, hasta que vuelves a casa
y vas rehaciendo fu vida pasas por
diferentes estados de animo y por
muchos cambios.

Se te derrumba todo, quieres revelarte
contrafu problema, luchas por superar-
lo, abrazas esperanzas de recuperarte.
Comienzas a ver que todo cambia
y la vida que habias llevado hasta
entonces desaparece y ahora debes
empezar ofra que en un principio ves
como un problema, pero el tiempo te
hace ver gue no es ni mejor ni peor, es
simplemente otfra vida, también con
sus cosas buenas y malas.

Eltener cerca ala familia ha sido siem-
pre un gran apoyo, asi como |os ami-
gos y la gente que te rodeaba. Pero
es la familia quien sufre igual o mds

que tu. Por ellos, pero también princi-
palmente por fi, debes mantener una
actitud positiva, infentando mejorar
en fodo lo que te sea posible.

El volver a casa después de dejar el Hos-
pital eslo que mas cuesta, y es muy im-
portante aqui poder recuperar tu vida,
continuar entu frabajo, estudiar, realizar
aiguna actividad. Yo no pude recupe-
rar mi frabajo, y tampoco me parecia
adecuado confinuar los estudios de
arquitectura técnica que habia dejado
colgadoes al tener el accidente.

Como dibujar siempre me habia gus-
tado mucho decidi hacer un ciclo for-
mativo de llustraciéon. Aqui, igual que
enmicasa, me enconfré con grandes
problemas de accesibilidad. En mi
casa tenia escalones en la entrada y
un ascensor pequeno, y, en la nueva

* Revisions per ITV.
(oferim el servei de dur el
cotxe a I'ITV).

* Reparacid mecanica i
electrica, planxisteria i
pintura,

* Diagnosi electronica (mo-
tor, suspensio, etc...)

. ‘ * Equips de conduccié per

{ ACCELERADOR ELECTRONIC il

v ﬂ—:j'7

( EMBRAGATGE AUTOMATIC 7

vehicles de minusvalid.

* Reparacio de caixes de
canvi automatiques.

* Doble comandament per
autoescoles.




escuela, no habia ningun ascensor y
si cantidad de escaleras, que debia
superar ancléndome a una “oruga
frepadora de escaleras”y empuja-
do por los celadores. Verme era un
autentico nimero de circo. Aquello
interiormente me ponia furioso. Y des-
pués de un ano entero de instancias a
la Generalitat se puso el ascensor y la
cosa mejoro muchisimo. También con
el tiempo pude frasladarme a una vi-
vienda adaptada de V.P.O. enlac que
el acceso me da total libertad.

I RERE)
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Ahora, con la perspectiva de los anos,
la expetiencia me ha ensenado, ha
despertado en mi curiosidad y sensibi-
lidad. Te das cuenta que hay mucho
por hacer y aprender, Y como proxi-
mo objetivo tengo estudiar Historia del
Arte en la Universidad que clfernaré
con mi pequeno trabajo de ilustrador
en la revista El Ciervo.

Superar dificulfades fe hace crecer
y ser mas fuerte, aprendes o valorar
los cosas, a conocer mejor d las per-
sonas; cultivas un sexto sentido para
detectar gquién puede ayudarte, eres
mds observador y paciente, Por lo
que se refiere al entorno, la sociedad
también ha cambiado se van rom-
piendo prejuicios y siempre hay gente
voluntariosa y amable dispuesta "¢
echarun cable”.

No siempre es facil, la limitacién fun-
cional tiene supeso y queda mucho
por hacer tfodavia, como vivir sole ©
vigjar, vivir en pareja, efc... Se tiene
que continucr siempre adelante con
mucho animo. &
Javier Pastor Diaz
Barcelona

BLAS

Mi nombre es Blas v fengo 43 anos.
La primera vez que escuche Ias
palabras Esclerosis Mltiple, ahora
hace veintiin anos, senfi una sen-
sacién de alivio, por lo menos fenia
un nombre para lo que me estaba
pasando. Por supuesto desconocia
totalmente qué era esta enferme-
dad y lo que en principio fue un
alivio, pasd a ser lo peor. Por aquella
época tenia 22 anos, acababa de
terminar el servicio militar y tan solo
tenia proyectos de futuro, un futuro
gue por lo visto seria muy diferente
a lo gue esperaba,

La E.M es una enfermedad degene-
rativa del sistema nervioso cenfral, no
mortal, pero si puede legar o ser muy
discapacitante, Por suerte, durante
un tiempo pude hacer vida "normal”
lo gue me permitié cotizar un tiempo
ala S.S. e informarme de lo gue me
padia suceder en un fufuro. En mi
blUsgueda por saber maés sobre laEM,
encontré la delegacién de |d Asocia-
cién Espanola de E.M en Barcelona,
un lugar donde conoci a personas
fantdsticas, con la enfermedad, que
me ayudaron mucho y en la cual
pensé gue podria ser Util,

El problema de fodas las asociacio-
nes s encontrar personas con ganas
de hacer cosas y en el mundo de o
discapacidad mas, lo fécil es pensar
que las cosas las han de hacer los
demds, cuando en reclidad fiene
que ser entre todos. No nos damos
cuenta de lo importantes y necesa-
rias que son las pequenas cosas pard
que las personas con discapacidad
pasemos inadvertidas, (pasamanos,
rampas, puertas anchas, senales
etc.) y que todo el mundo un dia u
ofro lo agradecerd.

Uno de los inconvenientes mas im-
portantes para mi en la E.M y pienso
gque para fodos en general, es que

cuando piensas que todo lo contro-
las, tienes un nuevo brote v vuelta o
comenzar.. lo fécil se vuelve dificil y lo
dificil sencillamente imposible.

Hoy en dia, por suerte contamaos con
magnificos hospitales y asociaciones,
donde sl no curar la enfermedad si
nos pueden ayudar muchisimo.

Dado gue ésta es la vida gue nos
ha focado vivir, fenemos que ser
positivos, opfimistas, luchadores y
mirar de hacer felices a las personas
gue nos rodean, de lo conftrario,
estamos perdidos.

Al poco de tener la enfermedad
me involucré en la Asociacidn de
forma muy activa, poco despules
conjuntamente con ofros comparne-
ros creamos la Asociacién Catalana
“La Llar" del Afectado de Esclerosis
Mdltiple, una enfidad sin dnimo de
lucro declarada de utiidad publica
cuyo objetivo es mejorar la calidad
de vida de todas las personas con
esclerosis multiple y enfermedades
similares; y de la cual hoy dia soy
presidente. &
Blas Membrives Moya
Barcelona
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CARMEN

En el ano 1994 nacié mi hijo Ivan,
y le diagnosticaron hidrocefalia
congénita. Nosotros en aquel
momento no sabiamos de qué
enfermedad se frataba y em-
pezamos a pedir informacion.
Nos dijercn que el nino tenia una
malformacién gue le afectaba
fisica y psicoldgicamente y que
en aguel momento era como un
vegetal. Ello hizo plantearnos que
debiamos luchar para mejorar su
vida todo lo posible.

En el dmbito familiar nunca con-
sideramos a nuestro hijo como
un problema, sino que tenia unas
necesidades mds imperiosas que
su hermano, que en aquel mo-
mento fenia cuatro afos y medio.
Nuestra suerte ha sido que éste
se sintié Implicado en la situacién
de Ivén desde el primer momen-
fo y asimild poco a poco que su
hermano fenia unas necesidades
diferentes y requeria que todos
colabor&semos.

Creo que cuando una familia se
enfrenta a una situacidén como la
nuestra ha de concienciarse de
una realidad inesperada y desco-
nocida e intentar superar todos los
problemas que vayan surgiendo.
Claro que se encontfraré con difi-
cultades y ataduras, una de ellos,
-8l la mujer estd trabajando-, es
gue ninguna empresa suele dar
permisos para ir alos hospitales con
frecuencia.

Por ofra parte, la familia extensa
ne entiende muchas o ninguna de
las situaciones gue se producen en
el dia a dia y para hacer salidas te
lo tienes que pensar mucho y or-
ganizar bastantes montagjes. Y... no
siempre puedes ir a donde guieres.
O seaq, siempre tlenes que estar

o FUNDACIO INSTITUT GUTTMANM

luchando para conseguir lo gue te
propones y ser feliz,

La vida de mi hijo empezd a me-
Jorar cuando mi hermano estaba
ingresado en el Instituto Guttman
a causa de un infarto cerebral
y descubrimos gue en el centro
hacian rehabilitaciéon infantil.
Era lo que nosotros estadbamos
buscando para gue Ilvan pudiera
ser bastante auténomo. Hemos
tfenido mucha suerte por estar
donde estamos, pues saben muy
bien lo que tienen que hacer con
las personas en fratamiento vy
también ayudan a sus fomiliares:
Lesinforman de fodo y los orientan
sobre los distintos aspectos que les
conciernen. Algo que en el hospi-
tal infantil donde nos atendieron
inicialmente, no hicieron.

Pero el gran problema se presenté
cuando nuestro hijo llegd ala edad
de escolarizarse. Una gran parte de
las escuelas o fienen barreras arqui-
fectonicas, o bien el personal que
frabaja en ellas no esta preparado
ni bien predispuesfo para atender
laincontinencia de esfinteres (cam-
biarpanales...), y las limitaciones de
movilidad, Siempre encuentran una
pega u otra.

No digamos de las dificultades
due tenemos cuando necesitamos
coger un fransporte plblico como
RENFE o el METRO. La Administra-
cién aln fiene mucho trabajo que
hacer para conseguir la integra-
cién social y cultural, temas que re-
cuerda solamente en elmomento
de ir a votar,

La sociedad aln no es conscien-
te de gue en este mundo todos
tfenemos una discapacidad u
ofra, a unos se les ve pero a otros
aparentemente no se les defec-
ta. Hay gente que se consideran

perfectos y piensan que este
tema no les afectard; mejor que
sea asl.

Alos padres que se encuentren en
una situacion similar a la nuestra les
aconsejo gue nunca desfallezcan.
Un dia estés triste pero al siguiente
tienes tal satisfaccion gue te llena
mds que si te hubiera tocado o
loteria. Pero que recuerden que
siempre tendran que luchar para
que sus hijos consigan el pleno
desarrollo en |as distintas facetas
de la vida. &

Carmen Rovira Gongora
Cornelld de Liobregat



Ma. CARME

A los 35 anos, de estar felzmente ca-
sada y disfrutar de muy buena salud,
debido a un accidente pase a ser
usuaria de silao de ruedasy, al cabo de
un ano, me gquedé viuda. Enun ano,
mi vida hizo un giro de180° Con fres
hijos de corta edad (de 8, 7 y 3 anos)
a mi cargo y grandes inferrcgantes
por delante ...

Antes del accidente tenia la vida
montada con mis hijos, "mi lugar en el
mundo” y ahora habia que adaptarse
a la nueva sifuacion, vivir lo que me
habia focadoy salir de los dificultades
de la mejor manera posible.

Al principic no fue facil, pues hace 30
anos no habian los recursos actuales.
Por ejemplo, tuve gue importar e
instalar una plataforma elevadora
para superar los 10 escalones que
tiene lo entrada de mi casa, anfes de
llegar al ascensor. Entfonces no existia
ningun fransporte adaptado, ni los

conocimientos en rehabilitacion de
hoy en dia, nila sensibilidad social que
hay actualmente, en parte debida a
las Paraolimpiadas del 92.

En la dimensidon personal, pienso que
el caracter y la forma de ser, es muy
importanfe. Luchar por aquello que
se puede cambiar, hacer fodo lo que
uno pueday sacar el méximo partido
de los recursos disponibles es impres-
cindible en esta lucha diaria.

Y especialmente i disfrutar de la salud
que te gueda y sacarle el maximo
provechol

Es de vital importancia no descuidar la
rehabllitacién, cada uno con sus posibli-
dadss, para no dejar de estar en forma.

En el plano social, el entorno familiar,
amigos... son muy importantes. Mis po-
dres y las necesidades de mis hijos me
ayudaron muche y los amigos fambién.
Parficipé en la asociacion de padres
durante la etapa escolar de mis hijos,
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en un grupo de catequesis, y asisti a
muchas actividades de grupo, salidas
y colonics de verano. Hice lo que en
aguel momento hacian los restantes
padres del grupo vy ellos con su apoyo
contribuyeron, en gran medida, ague
mi inclusion fuera posible. Les estoy
verdaderamente agradecida.

Durante los casi 30 anos gque han
franscurride desde enfonces "no he
dejado de estar” en los diferentes
ambitos: personal, familiar y social.
Me planifico como ofra persona mas,
como siandara, v siresulta muy dificil
llegar al objetivo propuesto, voy sor-
teando los obstaculos como puedo.
Hay que moverse, hay que infentar
hacer vida normal en la medida de

Hematologia
Bioquimica
Immunologia
Autoimmunitat

Microbiologia
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los posibilidades, ya que asl se con-
fribuye a sensibilizar a la sociedad.
He librado pequenas 'batallas’ para
poder parficipar en la vida social,
Pienso gque cucndo la gente se da
cuenta gue sabes lo que quieres y
luchas por ello, reaccionan vy salen
de su pequenc mundo.

La vida es como una obra de teatro,
gue tienes gue ir cambiando los de-
corados, segun las diferentes etapas
gue te tfocan vivir,

Ahora sigo saliendo con mis amigas
y con el grupo de matrimonios que
nos conacimos ejerciendo de padres.
Por fortuna, Barcelona es una ciudad
con "marchd” v siempre puedes en-
conftrar dlicientes culturales y sociales.
La adaptacién del fransporte plblico
(mefro, autobus, faxis), facilita los
fraslados. También sigo con el papel
cde ama de casa.

Mis hijos, independizados, vienen cdl
mediodia a comer conmigo. Cual-
guier excusa es buena para reunir-
nos en familia. Hay gue decir que
organizarme en casa me gustay que
tfambién disfruto conviviendo con mis
hijos y nietos.

Mi vida no es de grandes aconteci-
mientos, pero el dia a dia es como
una gymkhana con bastantes obs-
tGculos que tienes que ir sorteando
como puedas. Creo que la fe en Dios
y entimismo, pueden ser de gran ayu-
da para superar fodas las dificultades
que van apareciendo.

Estoy satisfecha de lo que he hecho,
he cumplido con mis tareas y sigo
haciéndolo. Me preocupa el futuro,
la velez y la dependencia, Pero éste
es el camine, y espero sabery poder
afrontar lo que la vida me reserve,
como hasta ahora. &

M® Carme Busca Ambros
Barcelona
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JAUME

Me desplerto. Son las 9. Es domingo.
Me levanto, una ducha répida y me
visto. Son las nueve y cuarto, salgo
de casay voy a comprar el periédico
dos calles més arriba, Cruzo la calle
y entro en la pasteleria a comprar el
desayuno. Regreso a casa, sonlas 9y
media, Meritxell y las ninas adn duer-
men. |Perfecto! Asi puedo preparar el
desayuno tranquilamente.

Sonlas 9. Me desperezo y paso alasila
de ruedas. Voy al lavabo. Me coloco
perpendicular al asiento abatible ins-
falado en la pared de la ducha; hago
fuerza con los brazos para fransferirme.
iYaestdl, Me ducho. A los pocos minu-
fos de nuevo en lasilla de ruedas. Me
secoy me visto. Son las nueve y freinta
y cinco minufos. Salgo de casa para
ir a comprar el periddico. La libreria
estd a dos calles de casa, pero doy un
rodeo para evitar la pendiente. Subo
a la acera por una rampa. jOstras! Al
ofro lado de la acera hay un coche
estacionado delante de larampa. He
de pedir ayuda para bajar el bordillo.
Compro el periddico. Voy a la paste-
leria. También he de pedir ayuda: hay
dos peldanos en la entrada. Llego a
casa. Son las diez. Meritxell, Anna y
Alba estén esperando los croissants.

iEsta segunda historia es la mial. La
ofra la escribi para que los estudiantes
de secundaria gque participan en las
sesionss de Stop al Cop, el programa
de prevencién de accidentes de
I'Institut Guttmann, vieran una pe-
quena muestra de la manera que el

accidente de moto cambid mi vida.
Y los camblos no son solamente los de
lo narracion: tardar més en hacer Ias
cosas, encontrar barrercas arguifectoni-
cas... No. Para mi, el cambio peor son
los bareras sociales, las no visibles y que
hacen mas dificil vivir con normalidad.
Claro gue fambién pretendo gque estos
jGvenes observen gue no me quejo por
mi nueva vida. Al contrario, quiero que
sepan que soy feliz. Claro aue quizéslo
seria mas, si fodo fuese igual y yo cami-
nara... O no, porgue quizés sicaminara,
enfonces lo demads no seria igual. Seq
como sea: soy feliz, pero ojald que no
me hubiera accidentado.

Y esto es, sin duda, lo que deseo
transmitir a los estudiantes: gue tuve
un grave accidente con la moto, se-
guramente por exceso de velocidad,
conlasecuela de unalesion medular
cenvical, de momentoirreversible; que
estoy contento porgqué he logrado
afrontar la situacion de forma posi-
fiva pero hubiera sido mejor evitarlo
ya que, cierfamente, la mayoria de
accidentes podrian evitarse.

La experiencia personal es una bue-
na manera de concienciar sobre las
conductas de riesgo: hay que vivir,
si, pero hay que ser prudente. Me
gusta participar en este programa de
prevencion. De cada sesidn obtengo
experiencias, a veces muy gratifican-
tes, como aquellavez que, entre ofros
muchos ejemplos que podria destacar,
se acercod un chaval y me dijo: “Jau-
me, cuando voy en mofo casisismpre
me pongoe el casco, pero a partir de
hoy, me lo pondré siempre”.



Ahora, ademas de realizar las seslones
de Stop al Cop, gestiono una empresa
de distribucién de ayudas técnicas
para personas con discapacidad fisi-
ca. Reflexiono y si que soy feliz. Hace
dieciséis ahos de la lesidn y los he vivido
con alegria e intensamente. También
he pasado momentos dificles. tanto
por la lesién como por otros aspectos
de la vida, como cuclguier ofra perso-
na. Pero el balances es positivo, v sin
ninguna duda he de dar las gracias
a mi familia, a mis amigos, y al Institut
Guttmann que, en estos cuarenta anos
que lleva ayudando a empezar nuevas
vidas, me ha ayudado a empezar y a
contfinuar la mia. Doy las gracias por
estar redeado de actitudes vy situacio-
nes positivas &

Jaume Tort Vilarrasa

Sta. Maria de Palautordera

Me llamo Xavier Gabarrds, fengo 29 anos
y desde hace 12 anos voy ensilla de rue-
das debido a un accidente de frafico. Las
causas del accidente fueron una mezcla
de imprudencia y exceso de velocidad.
Esto provocd que actualmente tenga
una lesion medular gue me impide mover
mis extremidades (tefraplegia).

La lesidn y las limitaciones que con-
lleva esta nueva realidad no me
han impedido dejar a mi familia y mi
pueblo natal (Cadagués) con tan

solo 20 anos para venir a Barcelona
y empezar una nueva vida en und
residencia para minusvalidos.

No sabia con que me iba a encontrar.
Una nueva vida, conocer nueva gente y
empezar de nuevo. Daba miedo perolo
hice, Mi consejo es darle la vuelta al pro-
blema y pensar siempre positivamente,
intentar aceptarla cuanto antes mejor y
superar el frauma pueden ayudar a no
caer en depresionss. Durante este pe-
fiodo de fiempo tendrds que afrontar I
soledad y enfrentarte atus miedos pero
esto no es razdn para no intentarlo.

No podia ni queria estar llorando todo
el dia, por esta razén proyecté mi lesion
como si fuera unameta en la cudltienes
gue luchar hasta el final. Durante este
fiempo de adapfaciéon tendrés pen-
samientos negativos e incluso puedes
pensar en el suicidio, pero la verdad
creo que la vida fiene demasiadas co-
sas bonitas como para ne disfrutarlas.

Mi vida actual ha cambiado, vy soy
consciente de gue fengo mis limita-
ciones pero he encaminado mi vida
a intentar ayudar a los demds en Ia
medida de mis posibilidades.

Soy Presidente fundador de una aso-
ciaciéon en el Balx Liobregat desde
hace 2 anos, la lucha por nuestros
derechos y deberes es nuestra moti-
vacion. Ademds voy a dar charlas o
escuelas e institutos sobre mi vida vy
sobre la seguridad viaria.

Creo que tengo suerte de tener
la vida que fengo, porque me ha
permitido conocer @ mucha gentfe
y he aprendido a valorar cosas tan
sencillas como el romper de las
olas en las rocas o saber escuchar.
Cosas que anfes era impensable
gue hiclera, y por ello creo gue soy
mejor persona.&

Xavier Gabarrés Arias
Sant Feliu de Liobregat
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MARC

Yo, Marc, he de agradecer el hecho
de poder escribir unas palabras de
agradecimiento y para demostrar
gue aun estoy, cosa que ofras perso-
nas no pueden decir...

Hace cuatro anos fui uno de los que
suffid un accidente, Ocurrid en Ma-
rruecos y de la otra “persona” no sé
nada ni quiero saber nada nunca. No
he cobrado ni un céntimo de aguel
pais. Reclbi mucho dano y mi vida
cambié totalmente, pero no recibi
nada a cambio.

He de dar los gracias a mucha gente.
A los gue me rodean vy a entidades
como ASPACE e Institut Guttmann.

He hecho y hago muchas cosas:
fisioterapia, natacién, equinoterapia,
dibujo. cerdmica, restauracioén de
muebles...Casino paro niunahora al
dia. Son cosas que me han ayudado
a mejorar fisica y menfalmente y a
no estar nunca quieto.

La verdad es que fengo que estar
enfadado por haber sufrido el ac-
cidente pero tfambién he de estar
agradecido por las oportunidades
que me han brindado y haber hecho
todo lo posible por mejorat,

Por tanto, de nuevo gracias, por po-
der ayudar a los demdas y por recibir
la ayuda de todos &

Marc Barjuan i Ruiz
La Gariga
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MARIA

9 de diclembre del 2004, dia de mi se-
gundo nacimiento. Eran las 14 h., salia
del trabajo y me lba a comer, seguic
el camino de siempre, fan solo tenic
que cruzar una calle de la Diagondl
pard coger el bus. Se puso verde para
los peatones y pasé, como suelen
hacer los personas que quieren pasar
al otro lado. Pero, aungue yo seguia
la fipica evidencia, un coche deci
dié que el color rojo no era motivo
para parar, y contindo. Yo siempre
he sido bastante respetuosa con el
fema de las normas de circulacion,
pero no parece suficiente que uno
mismo escoja el buen camino, hay
que vigilar gue los que te rodean
opten por la misma solucién. En este
caso no fue asi, y del golpe que me
dio sali volando, jliteraimente! Como
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consecuencia de todo esto pasé un
mes en la UCI del Hospital Clinico vy
dos meses en el Guttmann,

Explicaria alguna cosa del Clinico,
pero mi memoria ha decidido que no
valia la pena recuperar esos momen-
tos tan criticos. Empiezo a recordar @
partir del Guttmann. Fue alli cuando
me di cuenta que me costaba mover-
me y que casi no podia caminar (1),
Pero como soy una persona bastante
*tozuda” decidi que de esa manera
no queria continuar y frabajé duro
para volver a mi estado de siempre.
Esta claro que no o hubiera logrado
sin la ayuda de los fisios (pozo de
pacienciainfinita), enfermeras, médi-
cos... en fin, de todos los que frabajan
alli. Pero sobre todo pude contar con
la familia, gue dia tras dia los tenia
allé conmigo.

La rehabilitacion es algo gue vas con-
siguiendo con el tiempo y paciencia.
Estas dos palabras:; TIEMPO y PA-
CIENCIA fue lo que més escuché
cuando estaba en el hospital,
incluso me planteé tatudr-
melas en la frente jpara
que la gente viera gue o
habia enfendido! $é que
basicamente se frafa de
€50, pero cuando es uno
mismo el que se guiere re-
cuperar los Unicos palabras
que te vienen ala cabezason:
iHQUIERO ESTAR BIEN YA!!

Ahora hard ochomeses de fodo y la
verdad es que cada dia estoy mejor,
Lentamente voy regresando o mi
vida. Ya veis, la clave de todo es |TIEM-
PO!'Y mucha, mucha jPACIENCIA!

Maria PENALBA CASETA
Blanes

(1) Sufri un traumatismo
craneoencefalico

ROSER

Ha de pasar cierfo fiempo hasta que
llegas o aceptar que no hay nada
a hacer... Yo soy opfimista y suelo
fener una vision positiva de la vida. Al
principio pensaba "Haran algln des-
cubrimiento, encontrardn un nuevo
medicamento y Ricard mejorard...”

Cuando solo veia la parte negativa
me autoconvencia de que no podia
derrumbarme para conseguir gue los
demdas hijos y familiares se mantuvie-
sen serenos. Cuando los meses fueron
franscurriendo y no se producia lg
recuperacion deseada, después de
llorar todo lo que tenia que llorar, fui
plantedndome la situacion desde
ofra perspectiva.

Escomo cambiar de vida, oir a otro pais
y fener que aprender un nuevo idioma
y nuevas costumbres... Todo da un giro
de 180 grados. Tuve que aceptar que
habia fenido un hijo hasta los 18 anos y
gue después del accidente aquel hijo
era ofro: Necesitaba muchos cuidados
y dtencién permanente, una nueva
manera de ser y estar, necesitaba ser
aceptado, querido y estimulado.

Y todo @ causa de un accidente de
frafico, ocurrido en 1994, en el que
confrajo una traumatismo créneo
encefdlico que le dejé secuelas muy
graves, Iba de ocupante en un auto-
mdvil y conducia un amigo, Aquel dia
habia estrenado el vehiculo y circulo-
ban con exceso de velocidad...

Desde enfonces Ricard utiliza silla de
ruedas gue no puede autopropulsar,
fiene deficits cognitivos importantes y
no puede hablar. Necesita asistencic
para fodas las actividades de la vida
diaria, alguien que siga su ruting,
que le preste atencién y entienda
su lenguaije: mirada, gestos y formar
palabras al dictarle el abecedario.
Entiende las cosas pero su reaccién
no es la de una persona adulta.



Intentamos llevar lasituacion vy la vida
con naturalidad, Comentamos las
cosas delante de él, procurando no
herirlo, y que participe de la vida, Te-
nemos apoyo externo cada dia, y sale
monana y tarde a pasear por el barrio,
a los grandes almacenes. Le gusta
estar con la gente, ver animacion y se
interesa por lo que le rodea....

No ha sido ni es nada facil. Personal-
mente, a pesar de la ayuda externa,
estoy plenamente condicionada por
ély a él. Si él estd bien, yo estoy bien.
Poco ¢ poco vas cambiando. Pasas
muchas horas en casa, vas saliendo
v relociondndote menos... De una
manera u otra tienes clerta ansiedad,
y cuando es osi tiendo o comer cosas
dulces, vy he engordado bastante.

Los otros hijos me han ayudado y siguen
ayudando, De vez en cuando infenfo
desconectar, Me gustaleer, el ordenador,
la astrologia, hablar... Cuido la alimenta-
cion, verduras, cosas ala ploncha... pero
el problema es que casino salgo de cosa,
Me he propuesto, pasado el verano, ha-
cer clgo de ejercicio sistedtfico.

Aveces, pocas, cuando veo aamigos
de Ricard o familiares de su edad, no
puedo dejar de comparar susituacidn
con la de él. Pero procuro gue estos
pensamientos no me creen AdmMargura.
Lavida es asl: hay que aceptarla situa-
ciény mas si él se muestra franquilo y
a sumanera, encuentra dlicientesen
lo gue le rodeaq. &
Roser PALET DOLCET
Barcelona

MARIA
... Y qué fue de aquel nifio

Cuantas veces aun lo miras, sonries
y ves aguel nifno de 16 afos. Aun
hoy, te parece oir la moto llegar...
fueron segundos y todo un futuro,
tfoda una vida Joven replefa de
posibilidades y de horizontes por
descubrir, desaparecio.

¢ Y sus amigos tan colegas que eran,
donde estén? ¢ Donde se fueron? Me
inunda una punzante tristeza cuando
lo pienso. No gueda ninguno de ellos.
se perdieron con los anos... Tanto
que lloraron cuando lo vieron, no
olvidare jamds sus caras, ¢ pesar de
que ellos si olvidaron rGpidamente ¢
Mare, mi hijo.

Ya han pasado 5 anos, toda una
experiencia dificil de llevar pero
que el dia a dia ha hecho que
tengamos que superar y aceptar.
Aprendes a vivir, aprendes a va-
lorar fodo aquello que te rodea,
le das valor a cualquier cosa, por
pequeha gue seda, todo vale para
ser felizy hacer feliz a los que estan
a tulado.

Durante estos cinco anos, quée
complicado nos ha sido buscar
soluclones a cosas fan bdasicas
como son la convivencia diaria,
la autonomia, la personalidad, o
de no-control de los impulsos. Las

secuelas gue le han quedado no
son faciles de apreciar: el problema
cognitivo, la atencidn, la memoria
asi como los problemas fisicos. En-
contrar apoyo y comprension no ha
sido un camino de rosas, ne es una
persona con problemas digamos
mentales, pero su comportamiento
tampoceo podria decirse que es
normal, y creo que es agui donde
esta lo realmente dificil.

La reinsercion social, ha sido ofre
de los temas preccupantes para
nosotros, no es facil encontrar fra-
bajo, no es facil tener una relacion
de pareja, y asi un sin fin de un "no
es facil...”

He de decir que por parte de la fami-
lia ha existido un apoyo incondicional,
una unién que tal vez no habia antes
del accidente. Marc es nuesfro nino
y él no se cansa de decirnos lo que
nos quiere... ;Qué nino a los 21 anas
te dice esfo?

¢ Qué es lo que nos preccupa Mas?
Sin lugar a duda el futuro, su futuro,
¢ Qué serd cuando nosotros no este-
mos? Su hermana es su gran apoyo
pero ella tiene que hacer su vida...
realmente se le presenta un futuro,
por decirlo de alguna manera,
incierto. &

Maria Garcia Oromi
Sant Quirze del Valles
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LUCIA

Como salir del agujero

Los valores que antes resulfaban prio-
ritarios han cambiado, la jerarguia de
aquello porlo qué vivir se frastoca de
manera definitiva y radical, nada es o
mismo, ni volverd a ser lo mismo

Te cambia la vida en un minuto... y en-
tonces piensas, jya no puedo vivirl

Sin embargo, no nos damos cuenta
de que hay muchas formas de vivir,
y vivir disfrufando de la vida y esta es
una de ellas: senfado,

Yo tuve el accidente en una piscina
cuando tenia veinfe anos y a partir de
enfonces tuve que empezaruna nueva
vida. Mi prirnera obsesion no fue comer
sola, lavarme los dientes, peinarme ni
nada de eso..., solo fue conducir.

Pensé que las cosas cotidianas ya Ias
ina consiguiendo, simplemente porgue
fodos los dics tendria que intentarlas
para subsistir. Me acababa de com-
prar mi primer coche dos meses antes
de mi accidente y esa era mi obsesion,
conducir mi propio coche,

Los médicos me dijeron que no lo
consegulria, pero no les escuché, Me
adapté el coche que habia compra-
do, y me costo siefe meses de lloros y
sudores, esforzandome por conseguir
girar el volante. Pero lo logré, al findl
me examiné vy lo logré, conducia.

Mi siguiente meta fue pasarme solc
al coche pero esa, después de mu-
chos y diferentes intentos tuve que
claudicar, es decir, gue me ayudan a
subirme al coche en casa y cuando
luego llego a mi destino doy un toque
de teléfono y salen a ayudarme.

De todas maneras es muy bueno

ponerse metas a corto plazo, unas las
consigues y ofras nc, pero no hay que
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desesperarse, siempre consigues mas
de las que suponias en el momento
del accidente y las obsesiones nunca
son buenas, de no ser positivas para
hacernos crecer. En mi caso cuando
conduzco me siento libre aungue
sepa que dl final necesitare ayuda.

Mi siguiente meta, fue comprarme
una casa y adaptarla a mis necesi-
dades. Yo va llevaba anos frabajando
como autdnoma y ahorrando para
poderindependizarme, aungue reco-
nozco que siempre he tenido mucha
ayuda de mi familia para poder ir
dando pasos hacia adelante. Cuan-
do ya hicleron mi casa me encontré
con gue fenia gque salvar fres puertas,
la de la plaza para entrar en la urba-
nizacion, la del portal de entrada y
la de casa. Todo eso era un mundo
gue en principio se presentaba infran-
gueable. Lo que hice fue comprarme
una silla eléctrica para cuando estoy
solay adaptarme las llaves de casa, y
ya no resultaba tan infrangueable.

Al principio cogi a und chica gue me
ayudara a levantarme, asearme vy
limpiarme la casa y luegeo venia a la
noche a acostarme, Me puse toda la
cocina baijita para poder apandrme-
las yo sola y lo consegul.

He ido evolucionando despacio, vy
ahora tengo a una chica menos ho-
ras gracias a gue tengo un pero de
servicio que me va ayudando a cada
momento; me trae el teléfono, el
mando de latele, el movil, me abre los
cajones me saca las cosds, me abre
las puertas efc... Enresumen, me hace
mds independiente y autbnome.

Ofra cuestion mds gue complicada
siempre cuando fe cambia tu vida es
el orinar. ¢Como orino?, ,como rec-
lizo esas necesidades fisioldgicas tan
cotidianas y ahora tan complicadas?
Pero tfermina por ser secundario. Cada
persona fiene que calibrar como guiere
hacerlo dentro de sus posibilidades,

todos los cuerpos son diferentes. En mi
casolo que queria yo era que laincon-
finencia se adaptase amiynoyo aella.
Voy con una sonda pinzada, o sea con
un fapdn, sin bolsa de orina. Estuve tres
dias enteros sin parar intentando quitar-
me el tapdn y lo consegui, He apren-
dido a relacionar las sensaciones de
cuando estoy llena o vacia y cuando
tengo ganas me quito el tapén y orino,
ya puede ser a un bareno, a un vaso
de firar, auna bolsa de orinc o alo que
tenga a mano en ese momento. Con-
vivo con el escherichia coli, y cuando
estoy en casa bebo mucha agua para
compensar y no beber tanto cuando
salgo. Solo he tenido una infeccién de
orina con fiebre en quince anos.

De todas formas a medida que pasan
los afos y tu te haces adulto, te vas
dando cuenta de que son tonterias,
Cosas por las que sufres en un principio
de la adaptacién de tu nueva vida
sentado, no son lo importanfes gue
parecian, que no pasa nadasi te tienen
que pasar a la taza del bano en un via-
je. ositienes que pedir ayuda a alguien
gue conoces Poco para ponerte Una
simple chagqueta, o si fe quedas tirado
por la calle cuando de repente le sale
humao a tu sila..., son cosas que ya no
fienen importancia, la escala de valo-
res ha camblado por completo.

La gente te quiere por cdmo eres t
COMO persona y aunque parezca
mentird se sienten muy gratificados y
contentos de poder ayudarte.

La vida es muy bonita como para
desaprovecharla y hay que disfrutaria
al méximo aungue sea sentado &

Lucia Zozaya Recalde
Baranain (Navarra)
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77 INSTITUTO

La vida digna que pretende la
persona con diversidad funcional
(PDF) (1), no difiere, en cuanto al
concepto de dignidad, en nada
con respecto al perseguido por
las demas personas que confor-
man el abanico diverso de la vida
humana.

SOBRE EL CONCEPTO DE DIGNIDAD

En su aproximaciéon al concepto
de dignidad humana Antonio
Pele apunta consideraciones que
deben tenerse en cuenta.. Sienla
época pre-moderna el valor de
dignidad humana derivaba del
parentesco del hombre con Dios,
enla época moderna el concep-
to de dignidad sigue vinculado a
la naturaleza humana frente a los
demas animales aunque progre-
sivamente se va desvinculando
de cualquier origen divino. Pero

@ FUNDACIO INSTITUT GUTTMANN

ademds esta reformulacion del

concepto anade un elemento
mas profundo: la igualdad de los
seres humanos sea cual sea el ran-
go que cada uno pueda desem-
penar en la sociedad. Afirma Pele:
"El valor del ser humano deriva de
sus capdacidades aunque éstas se
manifiestan de distintas formas en
cada individuo e incluso, no se
manifiestan en ciertos individuos”
(...) "su dignidad estriba en que
sus dotes le permiten afirmar su
libertad y autonomia” (...) “cada
uno merece un respeto por el
mero hecho de ser humano.”
Esta justificacion de la idea de
la dignidad Unicamente en los
rasgos humanos justifica a su vez
la idea de igual dignidad, siendo
este fundamento del Estado de
Derecho que considera a todos
los individuos como ciudadanos
con iguales derechos y deberes,

Sin embargo, esta consideracion
del ser humano choca frecuente-
mente con la realidad dado que
los derechos humanos y por tanto
la dignidad humana han sido y
son frecuentemente vulnerados. A
este problema propone Pele una
salida concibiendo la dignidad
humana como un concepto entre
sery el deber ser, A partir de aqgui, y
apoyandose en Norberfo Bobbio,
concluye que el concepto debe
andlizarse desde una perspectiva
dindmica que fiene en cuenta la
dignidad humana como ideal ab-
soluto (el deber sern) y la existencia
del ser. En tal senfido la naturaleza
ideal se eleva en criterio supremo
para distinguir entre qué se debe
hacer y qué no se debe hacer para
que la dignidad del hombre no pue-
da ser violada (no hay que olvidar
que ofro rasgo de la naturaleza
humana es la vulnerabilidad).



En la practica esto ha sido asi, de
manera gque si el sistema liberal
crea normas dirigidas a procla-
mar y promover la aufonomia
de las personas otorgdndoles, a
través de la ciudadania, la fitu-
laridad y ejercicio de derechos
subjetivos, la insuficiencia de
éstas hace que surja la presion
de |la clase trabajodora incor-
porandose los derechos sociales
y econdmicos. La lucha por los
derechos de la mujer, la de los
homosexuales, etcétera supo-
nen, de hecho, una lucha por
la dignidad. Sin duda los ultimos
en reclamar sus derechos y por
tanto su dignidad entre los co-
lectivos marginados es el de las
PDF. Esto no guiere decir que los
demds colectivos o individuos
hayan conseguido la dignidad
de manera absoluta; la busque-
da del deber ser siempre esta
inacabada, sin embargo, en el
acercamienfto de este ideal hu-
mano frascendente las personas
con diversidad funcional llevan
angs de retraso.

Tanto desde el punto de vista fi-
losofico de la dignidad como de
la historia por la lucha de ésta, en
relacidn con los distintos colectivos
qgue han actuado y que actua-
ran, se desprende und conclusion
obvia pero frecuentemente olvi-
dada: la necesidad de encontrar
una forma de regulacion social
que haga efectiva la vida digna de
todas las personas. O dicho de otra
forma, la dignidad es un problema
individual a la vez que social. Ni el
individuo ni los poderes publicos
pueden obviar su responsabilidad
en este fema.

HACIA LA DIGNIDAD DE LAS PERSONAS
CON DIVERSIDAD FUNCIONAL

Este colectivo, especialmente
los individuos gravemente afec-
tados en situacion de depen-
dencia. ven vulnerados sus de-
rechos y deberes todos los dias,
24 horas al dia. Y es que nuestra
sociedad todavia se organiza en
funcién de las necesidades del
fipe "ciudadano medio” gue no
presenta diversidad funcional,
Esta incuestionable discrimina-
cién se puede identificar en las
siguientes areas:

1. Educacién: muchos nifos y ni-
nas y jovenes con diversidad
funcional siguen feniendo pro-
blemas ala hora de acceder o
la ensefianza general, incluida
una formacion adecuada y de
buena calidad; se continla
favoreciendo la segregaciéon
mediante recursos especificos
para “personas especiales”

2. Empleo: los hombres y mujeres
con diversidad funcional sufren
una tasa de desempleo dos o
fres veces superior a la media.

3. Movilidad y acceso: una gran
parte de |as Instituciones de ser-
vicios ciudadanos més bésicos
continUan inaccesibles; igual-
mente ocurre con los medios
de transporte, La indiferencia
preside el cumplimiento de la
normativa sobre accesibilidad.

4. Vivienda: las viviendas adap-
tadas o adaptables suelen
ser escasas o excesivamente
costosas,

5. Servicios sociales: generalmen-
te las politicas y dispositivos
prestan una asistencia que se
manifiesta insuficientemente
adaptada al proposito de
promover la parficipacion en
la vida comunitaria; la ayudaa
domicilio no favorece en nada
la vida activa.

En este panorama sin duda influye
una concepcidn fradicional de la
discapacidad hondamente arrai-
gada en paises como Espana: se
concibe a las PDFs como indivi-
duos a los que le tocd la “china”,
una carga familiar y social y dan-
dose por sentfado gue no pueden
ni desean llevar una vida activa..
El aislamiento en el domicilio fa-
miliar o la institucionalizacidon en
residencias, cuando lo primero
sea inviable, suponen que PDFs
de todas las edades son relega-
das a una dependencia caritativa
que impide cualquier posibilidad
de afirmacién de la libertad y au-
tonomia (hasta donde se pueda)
y, por tanto, de la consecucion de
una vida digna.

Por ctro lado, el peso de esta con-
cepcion tradicional intericrizada por
los afectados ha determinado el
refraso por parte de los mismos en la
reivindicacion de sus derechos, asi
como, la de invisibilidad que todavia
caracteriza a este colectivo.

Desde el Foro De Vida Indepen-
diente (2), en medic del debate
abierto con relacién a la ley
de autonomia personal, que se
pretende sea el marco juridico
gue implante en Espana el lla-
mado cuarto pilar del Estado del
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Bienestar (las pensiones, la asis-
fencia sanitaria y la educacion
universal y gratuita son los pilares
que aparecen ya consolidados
y que en tiempos no lejanos
aparecian como impensables),
se proponen las propuestas que
siguen. Propuestas que hay que
aclarar no son nada novedosdas
en el ambito internacional, apa-
reciendo implantadas de forma
satisfactoria en paises como Es-
tados Unidos. Noruega, Suecia,
Alemania, Inglaterra, etcétera.
Propuestas que surgen desde
el ambito filoséfico/practico
gue constfituye la denominada
Vida Independiente. Filosofia
que podemos sintetizar en varios
elementos: las PDFs queremos
dejar de ser OBJETOS de ayuda y
de beneficencia, alos que se nos
dice |lo gue nos conviene, por
confra queremos ser SUJETOS con
derechos y obligaciones, tener el
confrol sobre nuestras vidas siendo
responsables de nuestros errores
y aciertos. Estc no tiene porque
ir siempre unido a la marcha de
casa e incluso es compatible con
vivir en una residencia, siempre y
cuando ésta sea sdlo una opcién
mds o una solucién insoslayable
para casos extremaos.

1. La extension del conocimiento y
demostracion de que el entorno
se puede concebir para todos
adoptando principios de Diseno
Universal, mediante la proyec-
cion y fabricacién del entorno
artificial de manera que ningu-
na persona, sea cual sea su
condicion, quede excluida de
su uso y disfrute. Un entorno ur-
bano, arquitecténico, de trans-
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porfe, de comunicaciones o de
la informacién asi concebido
ofrece autonomia, seguridad
y comodidad para la totalidad
de los usuarios, algo no sélo
prescrito a lo constructivo sino
extensible a todos los productos
de uso masivo y servicios.

2. Los servicios de Asistencia Perso-
nal que son esenciales para las
personas con discapacidad se-
vera, concebidos de tal manera
que las personas con diversidad
funcional puedan vivir en igual-
dad de condiciones respecto
al resto de los ciudadanos. Un
servicio que ajusta la ayuda o
las necesidades asistenciales in-
dividuales de cada usuario, pro-
curéindole asi la capacidad de
personalizar este servicio sobre
la base de la eleccion y control
de su propia vida. No es equi-
valente a férmulas de ayuda a
domicilio. Se trata de satisfacer
las necesidades personales en
las actividades de la vida diaria,
instfrumentales, laborales y de
participacion social.

3. El Pago Directo como férmula
de provision de Asistencia Per-
sonal en dinero efectivo, un
instrumento facllitador de la
igualdad de oportunidades y
la participacion social de las
personas con pérdida de au-
tfonomia funcional. La persona
con discapacidad recibe di-
rectamente dinero de la Admi-
nistracion para gque pague dasu
asistencia personal (uno o va-
rios frabajadores), posibilitando
un completo control sobre el
servicio prestado. Esto significa

que los usuarios de esta férmula
de provisién de servicios toman
una posicion mas activa en
su autocuidado, se hacen
responsables de la administra-
cion y direccidon de los fondos
y los frabajadores que necesita
para edificar su propio modo
de Vida Independiente, con la
maxima autonomia posible. Se
concibe el establecimiento de
un procedimiento de control y
legalidad que impligue a usua-
rios, trabajadores y servicios
sociales.®

Miguel Rueda Brenes
Miembro del Fora de Vida Independiente

(Este articulo, publicado en la revista El Unicarnio,
Arahal (Sevilla), ha sido resumido por &l propio autor
y se publica con la autorizacién correspondiente).

(1) Termino surgido dentro del FVI con la pretension
de superar los de semdantica peyorativa como
minusvalido (menos vélido) o discapacitados
{menos capaz) conscientes de que las palabras
orientan el pensamiento y crean realidad.

(2) El "Foro de Vida Independiente” es una
comunidad virtual —gue nace a mediados de 2001-
y que se constituye como un espacio reivindicativo
y de debate a favor de los derechos humanos de
fas personas con todo tipo de discapacidad de
Espana.

Se encuentra en  http://es.groups.yahoo.com/
group/vidaindependiente/,

Esta filosofia se basa en la del Movimiento de Vida
Independiente que empezd en los EEUU a finales
de los afios sesenta.

FUENTES UTILIZADAS:

PELE, ANTONIO. Una Aproximacién al Goncepto
de Dignidad Humana. Universidad Carlos Ill de
Madrid.2005. www.revistauniversitas.org

FORO DE VIDA INDEPENDIENTE.

Documentos: FV| condicion de ciudadania y
Diversidad funcional. 2005.
hittp://es.groups.yahoo.com/group/vidaindependiente/



INSTITUT GUTTMANN 1965-2005

AYUDANDO A EMPEZAR

HISTORIA

El Institut Guitmann es el resultado de
la tenacidad y esfuerzo de un hambre
con una gran discapacidad fisica, el Sr.
Guillermo Gonzalez Gilbey (1926-1987);
guien, después de sufrir un accidente de
trafico en 1958 que le dejo tetrapléjico,
experimentd en su propia persona las
terribles consecuencias de la inexistencia
en nuestro pais de ceniros de rehabilita-
cion para pacientes con lesion medular.

A fin de recibir la
asistencia mé-
dico-rehabilita-
dora adecuada,
el Sr. Gonzalez
Gilbey tuvo que
ser trasladado a
Inglaterra don-
de, gracias a las
nuevas técnicas
desarrolladas por
el Dr. Guitmann,
pudo, en menos
de un ano, adquirir el grado de rehabilitacion
necesario para ser un hombre nuevamente
emprendedor, pese a sus grandes limitacio-
nes fisicas y a la obligada silla de ruedas. Al
volver a Barcelona, se propuso la creacion
de un centro hospitalario especializado que
pudiese proporcionar a sus compatriotas
parapléjicos y tetrapléjicos la asistencia
sanitaria y el tratamiento rehabilitador que él
habia recibido en el extranjero.

T e fate it a TN

5. Guillermo Gonzdlez Gilbey

Su entusiasmo en el proyecto y su firme
voluntad hicieron posible, el 27 de noviem-

bre de 1965, la inauguracion en Barcelona
del primer hospital de Espaia dedicado
al tratamiento y la rehabilitacion integral
de las personas afectadas por una lesion
medular. Este primer centro ocupo el an-
tiguo “Hospital de la Magdalena”, situado
en el barrio de la Sagrera de Barcelona, en
aguel momento en desuso y que fue con-
venientemente adaptado para la funcion que
habia de iniciarse.

El nuevo hospital recibio el nombre de
INSTITUT GUTTMANN en honor del Dr.
Sir Ludwig Guttmann, el cual, dado el
prondstico desolador de los lesionados
medulares, instauré a finales de la Segunda
Guerra Mundial, las bases rengvadoras para
su tratamiento y rehabilitacion.

Para configurar el equipo terapéutico del
nuevo hospital, se cont6 con el Dr. Miquel
Sarrias Domingo, (1930-2002), cirujano
ortopeda formado en Oxford bajo el ma-
gisterio del Profesor Josep Trueta y uno
de los discipulos mas aventajados del Dr.
Guttmann. El Dr. Sarrias fue director del
Institut Guttmann desde 1965 hasta su
jubilacion en el afo 2000; su contribucion
clentifica y personal fueron decisivas para
el desarrollo del hospital y para el estable-
c¢imiento de una cultura institucional propia
basada en el rigor asistencial y un profundo
humanismo; su intensa labor asistencial
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NUEVAS VIDAS

Sir Ludwig Guttmann, (1899-1980).
Neurocirujano aleman, emigrado a
Inglaterra en 1939.

En 1944, a pro-
puesta del gobier-
noinglés, creaen
Stoke Mandgville,
cercade Londres,
el primer centro
del mundo para
la rehabilitacién
de personas con
lesion medular.
Su aportacion
cientifica fue tan
decisiva para cambiar el prondstico de
estas personas, que la medicina distingue
entre lesion medular antes y después de
su intervencion.

Ademas de establecer las técnicas y l0s
procedimientos para el tratamiento de las
personas con lesién medular, incorporg
plenamente |a actividad deportiva al pro-
c¢eso rehabilitador.

Fue el impulsor en 1852 del_ movimiento
deportivo mundial “Paralimpico”.

Paradigma de Guitmann: Pasar de
enfermos desahuciados a contribu-
yentes de hacienda

generd un gran numero de discipulos, de
diversas nacionalidades, que aprendieron
de &l el abordaje integral y el mejor trata-
miento de [a lesion medular.

Ademas del Dr. Sarrias, el equipo asistencial

inicial conté con una enfermera y un fisiotera-
peuta formados en las nuevas técnicas reha-
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bilitadoras del hospital de Stoke Mandeville.
Estos tres profesionales fueron el nucleo a
partir del cual se fue configurando el nume-
roso equipo humano que en la actualidad
constituye el hospital y que incluye todos los
aspectos asistenciales y complementarios de
la neurorrehabilitacion.

La tradicion investigadora y docente del
hospital dio lugar a la creacidn, en 1999,
del INSTITUT UNIVERSITARI DE NEURO-
REHABILITACIO GUTTMANN, adscrito a la
UNIVERSITAT AUTONOMA DE BARCELONA,
que tiene por objetivo desarrollar los princi-
pales aspectos docentes y de investigacion
en materia de neurorrehabilitacion y de las
tecnologias aplicadas a la discapacidad, asi
como impulsar la generacion y transferencia
de conocimientos a la practica clinica.

A fin de responder adecuadamente a una
demanda creciente, cada vez mas compleja
y al mismo tiempo para adaptarse conve-
nientemente a las nuevas tecnologias y a las
necesidades de mayor confort de la sociedad
actual, el 11 de mayo de 2002 fue inaugura-
do en Badalona, un moderno y confortable
edificio, de mas de 17.000 m2, disefiado y
equipado especialmente para su funcion,
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De izquierda a derecha: Dr. Sarrias, Dr. Dachs, Dr. Vidal y Dr. Ramirez,

fruto de I eficaz cooperacion entre el Institut
Guttmann, la Generalitat de Catalunya, la
Fundacion ONCE, el propio Ayuntamiento de
Badalona y los muchos “Amigos del Institut
Guttmann” gue han contribuido econdmica-
mente a hacerlo posible.

Durante todos estos afos, el Institut Gutt-
mann ha atendido a cerca de 11.000 per-

sonas con gran discapacidad sobrevenida
por afectacion, principalmente, del sistema
nervioso central (ninos, jovenes y adultos)
en su gran mayoria de Catalunya, si bien, un
20% de sus pacientes ingresados provienen
del resto de Espana y de paises extranjeros
€N un pegueno porcentaje.
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EL INSTITUT GUTTMANN )
CRONOLOGIA DE LOS HECHOS MAS RELEVANTES

\L-5H Inauguracion del Institut Guitmann,_primer hospital en 1995 Fundador_es del Instituto Europeo para el Diseno y la

Esparia dedicado a la asistencia de pacientes parapléjicos
y tetrapléjicos.

Discapacidad —EIDD-

Creacion del Club Deportivo Institut Guttmann, decano del
deporte adaptado en el ambito estatal.

Primer nacimiento en Espafia de un hijo de madre tetrapléjica.

Inicio de la rehabilitacion ambulatoria: hospital de dia.

Creacion del Centro de Documentacion en Neurorrehabili-
tacion “Santi Beso Arnalot”.

Instauracion de la Unidad de Darno Cerebral como unidad
funcional separada de la Unidad de Lesion Medular.

Incorparacion de la neuropsicologia al tratamiento del dano
cerebral.

Edicién del primer nimero de la revista “Sobre Ruedas”
de informacion especifica para las personas con gran
discapacidad fisica.

Creacion en Espana de la primera Unidad de Sexualidad y
Fertilidad Asistida para personas con discapacidad.

Primera implantacion en nuestro pais de bombas de
perfusion continua intratecal para el tratamiento de la
espasticidad.

Puesta en marcha de los Servicios Integrales a Domicilio
para personas con gran discapacidad.

Constitucién del Instituto Universitario de Neurarrehabilitacion
Guttmann adscrito a la Universidad Auténoma de Barcelona.

Puesta en funcionamiento del Equipo Sociosanitario de
Evaluacion y Apoyo Especializado en Neurorrehabili-
tacion. / Por primera vez en Espana, implantacion del
sistema “FreeHand" para la funcionalidad de la mano
de pacientes tetrapléjicos afectados por una lesion
cervical alta.

Creacion de la Primera Unidad de Esclerosis Multiple en
el estado espanol. / Inicio de la Unidad de Rehabilitacion
Infantil en horario no escolar.

Presentacion del equipo de baloncesto en silla de ruedas
“Guttmann — FC Barcelona”.

Intraduccion en Espana de la Estimulacion Eléctrica Funcio-
nal =FES . Celebracion de las primeras ‘Jornadas Técnicas"
de la Fundacio Institut Guttmann.

Implantacion por primera vez en el Estado de estimuladores
de raices sacras anteriores -SARS- para el control de la
miccion y la evacuacion en las personas con lesion medular
y de la ereccion en el hombre. / Edicion de la “coleccion
BLOCS", documentos técnicos relacionados con los as-
pectos bio-psico-sociales y de tratamiento que genera una
gran discapacidad fisica. / Puesta en marcha de la Unidad
del Dolor Neuropético.

Inauguracion del nuevo Hospital de Neurorrehabilitacion
en Badalona. / Impulscres en Espana del concepto del
“intensive gait training” y de las técnicas de rehabi-
litacién de la marcha con suspension parcial del peso
corporal.

Visita de Sus Majestades los Reyes de Espana al nuevo
edificio hospitalario / Creacion y desarrollo de la Unidad
de Investigacion Clinica en neurorrehabilitacion y tec-
nologias aplicadas en la discapacidad.

Inicio de la campana “STOP AL COP” de prevencion de
accidentes y sus consecuencias sobre el Sistema Nervioso
Central. / Infroduccion de las técnicas ortopédicas para la
cirugia de la mano tetrapléjica.

Creacion del “Consejo Social y de Participacion del Ins-
titut Guttmann” primera experiencia de ésta naturaleza en
nuestra pais. / Acuerdo con Spaulding Rehabilitation Center
y la Harvard University para la edicion en lengua castellana
de la revista de rehabilitacion “Rehab in Review”.

Primeros en el estado espanol en incorporar en la re-
habilitacion de la marcha el sistema LOKOMAT, el mas
avanzado del mundo, / Primera Convocataria en Espaiia
de plazas “fellowship” para la obtencion del titulo de
experto en neurorrehabilitacion.
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EL Institut Guttmann Hospital de Neurorreha-
bilitacién, ubicado en Badalona desde mayo
del 2002, es el hospital de referencia para
el tratamiento medicoquirdrgico y la rehabi-
litacidn integral de las personas con lesion
medular, daio cerebral adquirido u otra gran
discapacidad de origen neuroldgico.

Sus modernas y confortables instalaciones,
los casi 11.000 pacientes atendidos hasta
el dia de hoy y un equipo de mas de 350
profesionales, asi como el rigor cientifico y
la calidad de sus prestaciones, hacen hoy del
Institut Guttmann uno de los hospitales mas
avanzados de Europa en su especialidad.

CARTERA DE SERVICIOS

El Instituto Guttmann se organiza en dos
UNIDADES CLINICAS a través de las cuales,
orienta toda la actividad asistencial:

- Unidad de Lesion Medular: Asume los
pacientes con lesidn medular completa o
incompleta, ya sea de origen traumatico,
médico, 0 congénito como la espina bifida.
Ademas, atiende aquellas personas con
patologias no medulares que comportan
discapacidad fisica severa y no afectan las
funciones cognitivas como la enfermedad de
Guillain-Barré, otras polineuropatias, secue-
las de poliomielitis, etc.

- Unidad de Dano cerebral: Trata aquellos

pacientes con secuelas funcionales graves,
tanto fisicas como cognitivas por dafo cere-
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EL NUEVO INSTITUT GUTTMANN EN BADALONA

DATOS TECNICOS

LVl plazas de hospital de dia

(B salas de consulta externa

kXl m2 de rehabilitacion funcional
YA DL m2 de superficie edificada
EECRAYY M2 de superficie de solar

bral de origen traumatico (traumatismo cra-
neoencefalico) o de origen médico (tumores,
encefalopatias, accidente vascular cerebral,
anoxia...). Esta unidad atiende ademas las
necesidades médico-rehabilitadoras de las
personas afectadas por una enfermedad
neurodegenerativa (esclerosis miitiple,
Parkinson, esclerosis lateral amiotréfica,
ataxia de Friedreich...), principalmente en
las fases mas avanzadas.

FASE INICIAL

Tratamiento médico-quirdrgico y rehabili-
lacion integral

= Hospitalizacion

» Hospital de Dia —rehabilitacion ambu-
latoria-

* Rehabilitacion de funciones superiores

LEYA camas distribuidas en 4 unidades de hospitalizacion
(16 camas -4 en cada unidad- estan equipadas para pacientes en estado critico)

el plazas de rehabilitacion infantil ambulatoria

FASE DE MANTENIMIENTO

Prevencion de las complicaciones

* Evaluacion integral periodica

* Rehabilitacion infantil en horario extragscolar
Tratamiento de las complicaciones

« Consultas externas

* Programas funcionales especializados

* Hospitalizacion

Apoyo a la reinsercion

= Servicios integrales a domicilio

* Equipo sociosanitario de valoracion y
apoyo especializado

Los ninos y ninas hasta los 16 anos, con
independencia de la etiologias de su dis-
capacidad, son atendidos en una unidad
especifica de rehabilitacion infantil.
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OBJETIVOS DE LA NEURORREHABILITACION

« Conseguir la mayor autonomia funcional
pasible (tanto fisica como cognitiva y
conductual).

= Recuperar la autoestima y favorecer un
estado de animo constructivo.

= Conseguir la mejor reinsercion social
posible y una calidad de vida activa y
satisfactoria.

= Informar y asesorar al entorno familiar

PROGRAMAS FUNCIONALES DE NEURORREHABILITACION

Ademas del tratamiento médico-rehabilitador basico, de los pacientes atendidos en la
fase inicial, el Instituto Guitmann ofrece una variedad de programas funcionales. Estos
programas responden a diversas necesidades y complicaciones gue, en el ambito de la
salud, pueden presentar las personas afectadas por secuelas de lesion medular y/o dano
cerebral a lo largo de la vida. A su vez, estos programas van incorporando los avances
cientifico-técnicos mas recientes y ademas de la dimensidn terapéutica, aportan la vision
preventiva e infegral que caracteriza a nuestro hospital.

Cirugia de la mano tetrapléjica.
Tratamiento de otras complicaciones ortopé-
dicas derivadas de una lesion neurologica.
Tratamiento de la vejiga neuropatica y de
las complicaciones urologicas derivadas
de una lesion medular,

Neuromodulacién y neuroestimulacion de
raices sacras anteriores para el control de
la miccion.

Tratamiento del dolor y la espasticidad,
incluida la implantacion de bombas de
perfusion intratecal de baclofeno y Ia
utilizacion de toxina botulinica.
Estimulacion eléctrica funcional.
Rehabilitacion intensiva de la marcha con
sistemas electromecanicos.
Rehabilitacion integral infantil en horario
extraescolar.

Autonomia personal y control del entorno.
Estudio y tratamiento de la disfagia.
Evaluacion y tratamiento del intestino
neurégeno.

Reeducacion nutricional y dietética.
Prevencidn, valoracion, tratamiento con-
servador y cirugia reparadora de las
lilceras por presion.

« Tratamiento de las personas afectadas por

el sindrome postpolio,

Tratamiento del adulto con pardlisis
cerebral.

Atencion alas personas con enfermedades
neurodegenerativas

Atencion a la sexualidad de las personas con
una discapacidad de origen neurolagico.
Reproduccion asistida.

Atencion tocoginecoldgica en la mujer con
afectacion neurologica.

Estudio y modulacién de la excitabilidad
cortical para guiar los fendmenos de
plasticidad cerebral mediante estimulacion
magnética transcraneal.

Rehabilitacion de funciones superiores.
Evaluacion y tratamiento de las patologias
de la comunicacion en la lesion cerebral
adquirida. Técnicas reeducativas y me-
todos alternativos y aumentativos de Ia
comunicacion.

Evaluacion y tratamiento de los trastornos
psicoldgicos que pueden interferir en la
neurarrehabilitacion.

Evaluacion integral periodica.

Valoracion neurorehabilitadora especializada

mas proximo en la comprension y ma-
nejo de la nueva situacion,

= Promover estados de opinion favorables
a la plena participacion social e igual-
dad de oportunidades de las personas
afectadas.

EL EQUIPO DE REHABILITACION

La eficacia del Institut Gutimann y de su
método de trabajo se basa en el correcto
funcionamiento del EQUIPO REHABILITA-
DOR y en la capacidad, motivacion y ex-
periencia de cada uno de sus miembros,
asi como en la participacian activa y la
colaboracion de los propios afectados y
sus familias.

Este equipo interdisciplinario esta integra-
do, para cada paciente, por los distintos
profesionales encargados de su asistencia:
enfermeria, terapia ocupacional, fisiote-
rapia, trabajo social, psicologia - en dano
cerebral, neuropsicologia y logopedia - y el
médico rehabilitador, que es el coordinador
del equipo y el responsable del proceso
asistencial que recibe el paciente durante
su estancia en el hospital.
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INSTITUT GUTTMANN i
ACTIVIDADES DURANTE EL ANO 2004

Nos complace presentar un resumen de “Memoria - Balance Social 2004” que recoge la
actividad asistencial, cientifica, docente y social realizada a lo largo de éste tiltimo ejercicio,
y que es la mejor expresion del esfuerzo, competencia, calidad personal y compromiso de
todo el equipo humano en los objetives institucionales.

1. ACTIVIDAD ASISTENCIAL
ANALISIS DE LA POBLACION ATENDIDA DURANTE EL 2004  TOTAL PACIENTES ATENDIDOS 3.193

Distribucién de pacientes por edad y sexo: Precedencia de los pacientes:

Mujeres/nifias | Hombres/nifios | ambos | % Lugar de procedencia | Pacientes atendidos %

de 0 a 16 anos 93 167 5,2%  Barcelona 2.343 73,4
de 17 a 30 anos 395 573 17,9% __ Girona 210 6,6
de 31 a 45 anos 583 | 857 26,8% Llgida 142 4,4
de 46 a 60 anos 545 883 27,7% _ Tarragona 152 4,8
mas de 60 anos 434 713 22,3%  CATALUNYA 2847 89,2

suma 2.050 13193 | 100,0% RESTO ESPANA 326 102 |
% 64.2% 100,0% OTROS PAISES 20 06
TOTAL 3.193 100,0
UNIDAD DE LESION MEDULAR UNIDAD DE DANO CEREBRAL

PACIENTES ATENDIDOS
_ TRAUMATICA
Lesion medular
Telraplejia
completa =
incompleta
Paraplejia
completa

incompleta 0 N
Otras afecciones tratadas en la unidad Resultados al alta hospitalaria: . ,
Y T EI96% de los pacientes retornan a su domicilio. Un 4% requiere una
alternativa institucional de caracter transitorio o permanente.

PACIENTES ATENDIDDS
Traumatismo craneoencefalico (TCE)

_Q_a_r']n cerebral no traumatico

Accidente Vascular Cerebral

PCI (adultos)

Otro dafo cerebral no traumatico
“E_ﬁfermedades progresivas

Guillain-Barre y olros SN"pe'r"iﬁcc
Secuelas poliomieli
Ofras

El equipo terapéutico alcanza, de media, el 91% de los objetivos
fijados para cada paciente al ingreso en la unidad.

Resultados al afta hospitalaria:
E193% de los pacientes retornan a su domicilio. Un 7% requieren

una alternativa institucional de cardcter transitorio o permanente. La “Disability Rating Scale” (DRS), muestra una reduccion de

6.5 puntos de media en la valoracion funcional al alta, respecto la

El equipo terapéutico alcanza, de media, el 98% de los objetivos del ingreso.

rehabilitadores fijados para cada paciente al ingreso en la unidad.

Los resultados del proceso de rehabilitacion son medidos mediante
escalas homologadas internacionalmente. Se obtienen resultados
equivalentes a los de las unidades incluidas en el NSCISC (Macional
Spinal Cord Injury Statistical Center) en los EEUU.

@ FUNDACIO INSTITUT GUTTMANN
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Dra. Bernabgu, Dr. Pascual Leone y Dr. Orient.

POLITICA DE CALIDAD ASISTENCIAL

La politica de calidad asistencial, como en
anos precedentes, ha continuado siendo uno
de los objetivos prioritarios de todo el equipo
de profesionales del hospital.

Herramientas para el fomento

de la calidad

Durante el afio 2004 los principales instru-

mentos utilizados para mejorar la calidad han

sido los siguientes:

= Participacion en sociedades cientificas

» Formacion continuada

» Sesiones Conjuntas (Reunion del equipo
rehabilitador. Numero de sesiones reali-
zadas: 612)

» Comités de Calidad (6rganos consultivos
que dependen de direccion medica)

+ Histdria Clinica Electrénica

« Protocolizacion de procesos y potenciacion
de la red interna (intranet)

« Resultados del proceso rehabilitador (medicion
de los resultados del proceso rehabilitador)

OPINJON DE NUESTROS USUARIOS

Los resultados obtenidos respecto a la
calidad percibida en la encuesta sobre la
valoracion de la actividad asistencial ha
sido de 8,6 sobre 10. )

“REHAB IN REVIEW”

Se ha firmado un convenio de cooperacion
con el Spaulding Rehabilitation Center y la
Harvard University para traducir al caste-
llano y difundir en soporte electrénico, la
prestigiosa revista de rehabilitacion “Rehab
in Review”, Esta revista recoge, con una
periodicidad mensual, resumenes de los
articulos mas interesantes publicados en
el ambito de la rehabilitacion en lengua
inglesa. La difusion de la version castellana
se realiza a través de la pagina web del
hospital: www.guitmann.com

2. ACTIVIDAD UNIVERSITARIA

INSTITUTO UNIVERSITARIO DE
NEURORREHABILITACION GUTTMANN
Adscrito a la Universidad Autonoma de
Barcelona (UAB)

Constituido en 1999 vy legalizado en 2001
(Decreto 230/2001, de 28 de agosto, de la
Generalitat de Catalunya), tiene por misidn el de-
sarrollo de los aspectos académicos cientificos
y de investigacion en materia de neurociencias
en general y de la neurorrehabilitacion y de
las tecnologias aplicadas a la discapacidad en
particular. El objetivo del Instituto Universitario
de Neurorrehabilitacion Guttmann es optimizar
la GENERACION Y TRANSFERENCIA DE CONO-
CIMIENTOS EN MATERIA DE NEURORREHA-
BILITACION a partir de la sistematizacion del
acto clinico y del rigor metodoldgico.

ACTIVIDAD INVESTIGADORA

A lo largo del ejercicio 2004, nuestro Instituto
Universitario trabajo en un total de 21 proyectos
de investigacion, asi como en la preparacion de
cinco nuevos proyectos que quedaron pendien-
tes de aprobacion y/o financiacion.

La distribucion par lineas de investigacion, fue
la siguiente:

« 7 de Plasticidad Cerebral.

« 5 de Rehabilitacion de personas con lesion
medular.

« 4 de Neuroestimulacion, neuromodulacion y
neuroprotesis.

« 2 de Neurorrehabilitacion de la motilidad
digestiva.

= 1 de Rehabilitacion neuropsicoldgica.

« 2 de Aspectos psicoldgicos y sociales de la
neurorrehabilitacion.

“SANTI BESO ARNALOT"

Este centro de documentacion, especializa-
do en neurorrehabilitacion e inaugurado en
1996, dispone de una biblioieca presencial,
constituida por 58 revistas especializadas y
de diferentes conexiones a bases de datos
nacionales e internacionales que le permiten
acceder a mas de 900 revistas del ambito
biomedico y de la gestion sanitaria, a texto
completo. En 2004, el nimero total de usua-
rios ha sido de 804. De éstos, un 76,7% son
usuarios internos, y un 23,3% usuarios de
otros hospitales, universidades o escuelas
de diferentes disciplinas sanitarias.
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Publicaciones

En el 2004 se publicaron un total de 21
articulos en distintas revistas medicas, de
los que 13 lo fueron en revistas indexadas,
(factor de impacto: 60,092.)

Participacion en congresos y farnadas
Presentamos un total de 56 comunicaciones,
ponencias o posters en diferentes forums
cientificotécnicos.

ACTIVIDAD DOCENTE
Desarroflo de cursos propios

» Master en Neurorrehabilitacion. Alumnos
matriculados: 20

» Diploma de Posigrado en Neurorrehabilita-
gion. Alumnos matriculados: 73

» Cursos de Especializacion. Alumnos matr-
culados: 45

 Curso: Intrathecal baclofen for the lreaf-
ment of severe spasticily training. Dos
ediciones. Acreditado por la European
Continuing Medical Training.

Contribucion a la formacion practica

En relacion al desarrollo de nuestro objetivo de
formar profesionales especialistas en el ambito
de la neurorrehabilitacion, se contribuyd a la for-
macion practica de 34 esludiantes, licenciados
y diplomados de diferentes disciplinas.

Ofras colaboraciones

Nuestros profesionales fueron invitados a par-
ticipar como profesores en 22 cursos y semi-
narios organizados por distintas universidades,
hospitales y otras Instituciones nacionales y
extranjeras.

RECONOCIMIENTO

El 26 de octubre, dentro del Foro Internacional de
la Lesion Medular, Toleda 2004, el presidente de
la Federacion Nacional de ASPAYM, con motivo
de celebrar el XXV aniversario de la Asaciacidn,
otorgd al Institut Gutimann un galarddn como
reconocimiento a la labor sanitaria y de re-
hahilitacidn integral que realiza a favor de las
personas con lesion medular.

VISITAS INSTITUCIONALES EN EL 2004

El 19 de febrero, la Hble. Sra. Marina Geli, Con-
sejera de Salud de la Generalitat de Catalunya.
El 7 de abril, Dia Mundial de la Salud, la Hhle.
Sra. Montserrat Tura, Consejera de Interior
de la Generalitat de Catalunya.

SOBRE RUEDAS N° 60 @
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3. ACTIVIDAD SOCIAL

Este apartado contempla las actuaciones
mas relevanies realizadas durante el afo
2004, dirigidas a fomentar la sensibilizacion
social y contribuir a conseguir Ia plena equi-
paracion de oporiunidades de las personas
con discapacidad.

Este grupo de iniciativas, en gran parte des-
critas ya en el SOBRE RUEDAS N° 58 (tercer
cuatrimestre de 2004), contemplan:

« Ambito editorial: Revista SOBRE RUEDAS
y coleccion de libros BLOCS.

CONSEJO SOCIAL Y DE PARTICIPACION DEL

Gonstituide como elemento dinamizador del
dialogo y del compromiso social del Instituto
Guttmann para con las personas con gran
discapacidad, destinatarios iltimos de sus
servicios y principal razon de su propia exis-
tencia; el Consejo Social y de Participacién
es un drgano de supervision y consulia de la
labor que realiza el instituto y que permite la
identificacion de nuevas necesidades de las
personas que son tratadas y de sus familias.

El Consejo recibe informacion y emite su opinian
sobre las actividades desarrolladas, la rendicion
de cuentas y el balance social, 1a calidad de
los servicios, el grado de satisfaccion de los
usuarios, asi como sobre los proyectos y lineas
estratégicas de futuro. Todo ello a la luz del ab-
jetivo general de que las propuestas e iniciativas
repercutan favorablemente en la situacion de las
personas con discapacidad y sus derechos.

En la tltima reunion celebrada el pasado 19 de
mayo, una vez analizada la informacidn recibida
previamente y tras escuchar las explicaciones
de los responsables de la entidad sequidas de
un amplio debata por todos los asistentes, el
Consejo valor6 favorablemente la gestion rea-
lizada por la entidad durante el ejercicio 2004
y aprobo las lineas de trabajo propuestas para
el 2005; a la vez que formuld un conjunto de
sugerencias para su elevacion al Patronato de
la Fundacion, entre las que destacamos;

Opinién de los usuarios y quejas. Se valoran
favorablemente los resultados obtenidos y se
sugiere buscar nuevos procedimientos para
conseguir en el futuro que sean mas los pacientes
que den su opinion sobre [a asistencia recibida.

@ FUNDACIO INSTITUT GUTTMANN

+ Jornadas Técnicas y Forums: XVI Jornadas
Técnicas “Hacia la normalizacion del Deporte
Adaptado”, Forum de Expertos en Seguridad Vial y
Prevencion de Accidentes de Trafico, presentacion
del Movimiento de Vida Independiente.

 Prevencién: Campafia “STOP AL COP" en
los centros de secundaria.

» Fomento del deporle adaptado e inclusivo: El
deporte como herramienta terapéutica e iniciacion
al deporte adaptado (como parte del tratamiento de
rehabilitacion), deporte de mantenimiento y compe-
titivo (Sesiones divulgacion deporte inclusivo, Club
Esportiu Institut Guttmann, Equipo de baloncesto en
silla de ruedas |. Guttmann-FC Barcelona).

Regreso al propio entorno después de Ia
hospitalizacion. Dada la insuficiencia de re-
cursos, especialmente sociales, que dificultan
la vuelta de los pacientes a su domicilio en
Optimas condiciones de confortabilidad; el
Consejo acuerda dirigirse al Departament de
Benestar y Familia, para solicitar se aceleren
los tramites administrativos que deben garan-
tizar los derechos de este colectivo a disponer,
a la salida del hospital, de la valoracidn de su
discapacidad y de las prestaciones técnicas
y econdmicas necesarias para facilitar su
regreso al domicilio y, cuando esto no sea
posible, la disposicion de un equipamiento
alternativo al hogar.

Elaboracidn de un Decalogo que recoja los
principios basicos de actuacion en el dmbito
de las personas con lesion medular y dafo
cerebral a presentar a los distintos grupos
parlamentarios, con miras a conseguir una
declaracion institucional, en el Dfa Interna-
cional de las Personas con Discapacidad, el
3 de diciembre.

Cuarenta aniversario del hospital. Se sugiere
ampliar los actos de celebracion con sesiones
divulgativas en cada capital de provincia,
abiertas a los expacientes, familiares, amigos
y ciudadanos en general.

Otros aspectos. Otorgar su apoyo a la iniciativa
de solicitar al Gobierno de Madrid Ia acreditacion
del Instituto Guttmann como servicio de refe-
rencia estatal; proponer que Ia revista SOBRE
RUEDAS difunda la experiencia innovadora de
participacion que representa la creacion de este
Consejo Social y, finaimente, manifestar su entu-
siasmo y mejor predisposicion a colaborar en el
diserio del Proyecto Guttmann - Meridiana.

« Otras actividades de sensibilizacion social:
Fiestas “La Llum de Nadal, salidas urbanas,
apoyo al movimiento asociativo...

COLABORACION DE LA FUNDACION
INOCENTE — INDCENTE

El 28 de diciembre, se celebro en Madrid, |a
novena edicion de la “Gala Inocente”, que emitio
la cadena de television Antena3, a fin de apoyar
iniciativas de caracter social. El objetivo de la
edicion 2004 fue promover la prevencion, la
investigacion y el apoyo asistencial para mejorar
la calidad de vida de los nifios y nifias que han su-
frido un traumatismo craneoencefalico o medular.
Se seleccionaron 4 proyectos y uno de ellos fue
el que presentd el Institut Guttmann.

INSTITUT GUTTMANN

EL CONSEJO DE SOCIAL Y DE PARTICIPACION
DEL INSTITUTO GUTTMANN, LO CONSTITUYEN:

Representantes de las principales
asociaciones de personas con discapacidad
fisica de Cataluia, asi como de las
administraciones publicas vinculadas y
expertos de la sociedad civil; a la vez que
por miembros del equipo directivo del Institut
Guttmann y un representante de su comite
de empresa.

Presidente del Consejo: Antoni Vila
Mancebo, Licenciado en Derecho, experto
en Politicas Sociales / Vicepresidente:
Pere Tubert Bassas. Presidente de
MIFAS, Minusvalids Associats de Girona
/ Secretario: Josep M? Bosch Vidal,
Abogado experto en Derecho Sanitario y en
Proteccion de Datos de caracter personal /
Vocales: Francesc Xavier Beltran Ramon,
Secretario de APAFEB, Emili Figueras Masip,
Presidente de ASPAYM CATALUNYA, Josep
Giralt Llanadosa, Presidente de ASPID,
Blas Membrives Moya, Presidente de la
Associacio Catalana “LA LLAR” de |'Afectat
d'Esclerosi Maltiple, Rosa Sanvicens
Oliveras, Presidenta de TRACE, Albert Jovell
Fernandez, Médico, Presidente del Farum
Espanol de Pacientes, Josep Badia Graells,
en representacion del Departamento de
Blenestar y Familia, Roser Castillo Perez,
Regidora Responsable del ambito de
Servicios a |as Personas del Ayuntamiento
de Badalona, Viceng Perello Ferret, en
representacion del Servei Catala de la Salut y
Roser Torrento Santjust, Gerente del Instituto
Municipal de Personas con Discapacidad.
Ayuntamiento de Barcelona.




PSICOLOGIA

CRECIMIENTO PERSONAL Y FAMILIAR

l. La discapacidad como crisis en la
homeostasis personal y familiar:

La instauracion de una lesion me-
dular marca un antes y un después
en la vida de la persona afectada
y de su grupo familiar. Este corte en
la trayectoria vital va adquiriendo
sentfido con el tiempo, y su signifi-
cado va a depender de la rigidez
o flexibilidad de adaptacion a la
nueva circunstancia.

En ocasiones se afirma incluso
que a raiz de la lesion medular
se ha mejorado como persona
y que la vida puede cambicr de
forma positiva, Ello, no impide que
durante el camino se hayan expe-
rimentado sentimientos infensa-
mente dolorosos y que una lesion
medular sea, evidentemente un
acontecimiento muy fraumdatico.
Sin embargo hay personas que
son capaces de aprovecharlo y
verse forfalecidas con ello.

Esta idea nos remite al concepto
de crisis, que representa al mismo
tiempo un peligro y una opor-
tunidad. El propio crecimiento
bioldgico nos proporciona la opor-
tunidad de cambiar a fravés de
periodos criticos entre otras etapas
de estabillidad. Estos cambios los
podemos prever e incluso estan
socialmente reconocidos y nadie
niega que sean una oportunidad
de crecimienfto y maduracién. Sin
embargo los cambios producidos
por acontecimientos vitales inespe-
rados y por tanto percibidos como
incontrolables suponen un peligro
mayor de desestabilizacion, espe-
cialmente aquellos con connota-
clones negativas socialmente.

Il. Factores de vulnerabilidad v de
proteccién:

Estos acontecimientos estresantes
o traumdticos no tienen, sin em-
bargo, las mismas consecuencias
para todas las personas. Mientras
uNas personas son capaces de
reconstruir positivamente su vida
después del hecho fraumdtico,
para otras ello supone un obstd-
culo insalvable y a partir de ahi su
vida gira en tforno a este hecho, ya
sea para lamentarse o bien para
demostrar que se ha superado, pu-
diendo aparecer diversa pafolo-
gia ermocional o relacional, siendo
lo mds frecuente la sintomatologia
anslosa o depresiva y los trastornos
de conducta dentro del sistema
familiar o en el contexto social.

Nos preguntamos qué factores
pueden explicar estas diferencias
individuales al afrontar un hechofan
potencialmente fraumético como
puede ser una lesién medular de
cudlguier eficlogia. Clésicamente se
han hecho estudios sobre factores
de vulnerabilidad, partiendo de una
concepcion “negativa” de lalesion
y de la rehabllitacién. En efecto,
en estos estudios el énfasis se pone
en los sinfomas y en la prevencion
o fratamiento de los mismos. Otfra
visldbn se centfra en los factores de
proteccidny enlos recursos positivos
para afrontar la adversidad. En este
sentido, el concepto de resiliencia
(Cyrulnik 2003) viene a explicar la
capacidad de algunas personas
no solo para sobreponerse a las
situaciones adversas, sino para salir
fortfalecidas de las mismas. Aunque
esta terminologia es relativamente
reclente, el objetivo de estimular

esta capacidad forma parte desde
siempre de la filosofia de la rehabi-
litacion integral y, especiamente,
estd en la base de la psicologia de
la rehakilitacion.

Siguiendo a Trieschmann (1993) | Ic
adaptacion ala lesion medular pue-
de representarse como una funcion
dependiente de factores orgdnicos,
psicosociales y medioambientales.
Una persona gue se adapta con
exito es aquella que consigue rees-
tablecer el equilibrio de nuevo y es
capaz de irflo actudlizando durante
toda la vida, Un acontecimiento
vivenciado como fraumdatico pone
a prueba fuerfemente el equilibrio
en este proceso.

No hay una manera Unica de adap-
tarse, asi pues las personas con
lesion medular no forman un grupo
homogéneo ni existe una férmula
magica para conseguir la adapta-
cion ni el bienestar, Sin embargo,
través de estudios contrastados po-
demos proponer algunos factores
gue ayudan a conseguirio;

Autoeficacia: Concepto desarro-
llado por Bandura (1977) que se
refiere a las creencias de la perso-
na © a su confianza en su propia
habilidad para desempenar con
éxito una tarea o conducta en el
futuro. La persona con discapa-
cidad que se ve a simismo como
capaz de adaptarse tiene mds
probabilidades de conseguirlo
ya que persistird en los esfuerzos
para ello.

Afrontamiento activo: Basdndose

en las teorias del estrés y afron-
tamiento (Lazarus y Folkman

SOBRE RUEDAS N° €0 @



1286), otros autores (Lou, Dai &
Cantarozo 1997) han relaciona-
do el concepto de autoeficacia
con las distintas estrategias de
afrontamiento. El afrontfamiento
activo centrado en la resolucion
de problemas demuestra ser, a lar-
go plazo, predictor de una mejor
adaptacion que los mecanismos
centfrados en las emociones o de
tipo mas pasivo.,

Locus de control interno: Se ha
demostrado (Trieschmann 1992) ,
Frank & Elliot 1989) que un locus
de confrol interno, o sea atribuir el
éxito de la rehabilitacion al propio
esfuerzo, es un mayor predictor de
buen resultado en la rehabilito-
cién que el control externo, o sea
atribuir el éxito de la rehabilitacion
ala ayuda de los demdés o al azar.
Aungue en personas con una
gran dependencia fisica deberia
matizarse esta afirmacion para
explicar como es posible volver a
conseguir un aceptable sentido
de control personal, a pesar de
la pérdida real de una gran parte
del control sobre las propias ac-
ciones (Curcall 1999) ,

Apoyo social: Se refiere a los atribu-
tos beneficiosos y/o protectores
que proporcionan las relaciones
personales. En diferentes patolo-
gias fisicas, se ha encontrado que
una elevada percepcion de apo-
yo social estd relacionada con un
menor estrés psicolégico (Blaney
et. Al 1991) y al mismo tiempo hay
bases para pensar gue el apoyo
social puede actuar de forma in-
directa sobre la salud fisica dismi-
nuyendo la carga emocional que
se produce como consecuencia
de la enfermedad. (Remor 2003) .
En el caso de personas con lesidon
medular, se ha encontrado que
una percepcion elevada de apo-
yo social correlaciona positiva-
mente con la percepcion de

@ FUNDACID INSTITUT GUTTMANN

bienestar psicolégico positivo
(Saiz y Curcoll 2000)

Extraversion: La adaptacion a las
circunstancias vitales adversas
viene sin duda condicionada por
el estilo de personalidad, Ung
personalidad emocionalmente
estable y flexible tendr& mayores
probabilidades de adaptarse que
una personalidad rigida y vuine-
rable emocionalmente. Como
rasgo dislado, la extraversidon suele
asociarse al éxito en la rehabilita-
cion. Ello puede ser debido a una
mayor capacidad de la persona
extravertida a encontror el apo-
yo social que necesita y por otra
parte a ver reforzada su conducta
socialmente adaptativa.

lll. Evolucion personal y familiar:

La perspectiva sistémica en el
campo de la atencién a la salud
amplia no solamente nuestra
perspectiva conceptual sino
tfambién nuestras posibilidades
de intervencién como profesio-
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nales. Este enfoque permite la
superacién del modelo médico,
cenfrado en el cuerpo y por
extensiédn en el individuo, para
pasar a considerar a la persona
dentro de su contexto social vy
de un enframado de relaciones
complejas. El sistema relocional
béasico en nuestra sociedad es
la familia. Esta familia es a ve-
ces considerada por algunos
profesionales de la salud como
un elemento distorsionador de
sus esfuerzos terapéuticos y en
este senfido pueden fender a
mantenerla al margen de su in-
tervencion. El modelo sistémico
sustenta la idea de que existe
una interacclon fundamental
entre las afecciones cronicas vy
las pautas relacionales dentro
del sistema familiar (Rolland 2000)
va sea influyendo éstas en el
curso de la misma enfermedad,
0 bien viéndose afectadas por el
impacto y la evolucién de la mis-
ma. En cualquier caso la familia
debe ser vista como un recurso



primario y fuente potencial de
proteccién, debiendo ser fenida
en cuenta preventiva y terapéuti-
camente para que pueda seguir
cumpliendo con su funcion sin ver
comprometida su evolucién ni el
desarrollo individual de cada uno
de sus miembros.

Sin entfrar en consideraciones
tedricas, a todos nos es proxima
la idea de que la reintegracion
social de la persona con disco-
pacidad depende en buena
medida de la capacidad de Ia
familia para dar respuesta a sus
necesidades de cuidado y ayu-
da tanto practica como emocio-
nalmente. Especialmente esfe
cuidado recae en los miembros
femeninos del grupo familiar,
que a veces estan al borde de la
claudicacion si a su vez no tienen
un soporte adecuado.

Es, pues, todo el grupo familiar
que debe adaptarse flexible-
mente ¢ la nueva situacién para
evitar gue el crecimiento de al-
guno de sus miembros se haga
a expensas del sacrificio de otro.
Cuando una patologia es agu-
da ello suele hacerse con cierta
facilidad, pero cuandoc una en-
fermedad o discapacidad grave
es cronica, o con mas mofivo si
es progresiva, la familia debe irse
adaptando de distintas maneras
alolargo del propio cicle vital lo
que supone una dificultad ana-
dida. No es lo mismo afrontar la
discapacidad de un miembro
familiar en un momento en que
la familia se estd construyendo
y cohesionando, que en un Mo-
mento de cambio y transicion,
por ejemplo cuando los jévenes
empiezan a emanciparse.

Todo ello tiene importantes impli-
cacionss en la practica asisten-
cial y rehabillitadora.

IV. Algunos datos

Finalmente nos referiremos d
algunos datos procedentes del
seguimiento de los antiguos pa-
cientes del Instituto Guftmann a
tfravés de las revisiones infegro-
les periddicas, que se efectuan
aproximadamente con una pe-
riodicidad anudal.

e Enuna muestra de 920 personas
con lesion medular, evaluadas
mediante el cuestionario IBP , en-
tre los anos 2002 y 2004, se encon-
fré que la mayoria de ellos (74.3%)
presentaban una percepcion de
bienestar psicolégico positivo.

e En un estudio longitudinal de 225
personas con lesidn medular duran-
te los anos 1998-2003, se encontfrd
gue el 70% de ellos mantenia su
nivel de bienestar, un 20 % lo mejo-
raba y solo un 10 % lo empeocraba
con el tiempo. Se encontrd que un
factor asociado a una menor per-
cepcion de bienestar era la edad
de ocurrencia de lalesién, mientras
no lo era ni la edad cronaldgica ni
el tiempo de lesion.

¢ Por Ultimo en un estudio sobre

los factores relacionados con la

percepcion de bienestar a largo

plazo, en una muestra de 197

personas con lesién medular |, se

encontrd que:

1. La percepcién de bienestar
positive no estd relacionada
con el nivel y caracteristicas
de la lesion. Tampoce estd
relacionado con el género,
el empleo nl con el tipo de
convivencia,

2, La percepcidébn de bienestar
psicolégico esté relacionada
significativa y negativamente
con la presencia de dolor
neuropdatico.

3. La percepcidn de bienestar psi-
colégico tiende a disminuir con
la edad cronoldgica asicomo
con la edad de instauracion

de la lesion. Mientras que el
senfido de autocontrol tiende
a aumentar con el tiempo
transcurrido desde la lesidn.,

M? Lluisa CURCOLL GALLEMI
Jefe de Piscologia Clinica Instifut Guttmann

{Fste arficulo es un extracto de la ponencia
presentada en el Il Encueniro sobre Discapaci-
dod y Participacian Social, MAPFRE MEDICINA.

Majadahonda, Junio 2008)
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JORNADAS
CATALANAS SOBRE
LA DISCAPACIDAD
15 DE ABRIL DE 2005

Exiracto posicionamiento COCARMI
(Comité Catala de Representants
de Minusvalids)

| Estamos delante
de un futuro opti-
mista... Los nuevos
proyectos legisla-
tivos representan
una magnifica
oportunidad para
infroducir con fuer-
za las propuestas
del sector de per-
sonas con disca-
pacidad. Por eso
) fambién desde el
COMITE CATALA DE REPRESENTANTS
DE MINUSVALIDS (COCARMI), que-
remos dar nuestra opinién en
relacion sobre todo a tres docu-
mentos que se estan redactando
en esfos momentos, y que abuen
segure tendran mucha influencia
en nuestra realidad como son:

5 D' ABNIL DE 2005

e E| Estatuto de Cataluna
e La nueva Ley de Servicios Sociales
¢ La Ley de la Dependencia

Antes que nada gueremos de-
Cir que no se puede constfruir
Cataluna sin las personas con
discapacidad y sus familias ni sin
las personas que de forma profe-
sional o voluntaria frabajon en el
sector cada dia.

ESTATUTO DE AUTONOMIA
Esta claro que reconocemos los
esfuerzos hechos por las diferentes

Administraciones en la mejora de
la calidad de vida de las personas

@ FUNDACIO INSTITUT GUTTMANN

con discapacidad, pero también
tenemos gue decir que estamos
todavia muy lejos de la situacién
que querriamos, y desaforfunada-
mente a estas alturas ESTAMOS DIS-
CRIMINADOS, puede que de forma
involuntaria, pero lo estamos.

En este sentido proponemos que
es necesario;

1. Afin de hacer efectivo y garan-
fizar el principio de igualdad y
de no discriminacién, insistir en
los derechos vy libertades de los
personas con discapacidad.

2. Desarrollar *Acclones Positivas”,
crear las condiciones y eliminar
los obstdculos que puedan en-
contrarse las personas con dis-
capacidad para poder gjercer,
con plena libertad, los derechos
gue le son inherentes.

3. Desarrollar politicas efectivas de
Accesibilidad Universal de las
personas con discapacidad.

4. Reconocimiento de competen-
clas exclusivas en materia de
servicios sociales, incluyendo de
manera explicita la competen-
cia sobre todas aguellas nocio-
nes que tengan relaciéon con las
personas con discapacidad.

NUEVA LEY DE SERVICIOS SOCIALES

Como premisa fundamental, partimos
de gue hay que situar estanueva Ley
al mismo nivel gue los servicios de so-
lud y educacion, en este sentido:

1. Tiene que serunaley que garan-
fice el acceso, y la aplicacién
efectiva de forma universal, sin
restricciones.

2. Se tiene que eliminar toda re-
ferencia a la obligacién de la
familia (o de los familiares) a
contribuir en el mantenimiento
de los gastos ocasionados por
los fratamientos, servicios, ad-
quisicion de ayudas, etc., eso
comportard también la dero-

ASOCIACIONES

gacién de la normativa vigente
(decretos de precios publicos,
determinados arficulos del co-
dige civil, etc.)

3. Obviar toda concesion al co-pago.

4. Incluir en la cartera de servicios
las ayudas técnicas, dado que
el catdlogo de ayudas técni-
cas puede ser muy importante
para determinados colectivos
(adaptaciones para viviendas,
vehiculos, domatica, audifonos,
etc.) asi como la figura del asis-
tente personal.

5. Asegurar la efectividad de los
derechos, arbifrando medidas
efectivas de reclamacion ante
la vulneracién por parte tanto
de las Administraciones como
de terceros (demandas judicia-
les gratuitas, etc.)

6. Incluir en la atencién a la depen-
dencia a colectivos que hasta
ahora no han sido contemplados,
como personas con déficit visual,
enfermedades organicas invali-
dantes, enfermedad mental, etc.
Se tiene que tener porlo fanto, un
sistema de valoracion que incluya
a todas las personas “potencial-
mente” dependientes.

7. Incluir un modelo de concer-
tacién que comporte el reco-
nocimiento y el fomento de
las entidades del Tercer Sector
Social de Cataluna.

FUTURA LEY DE LA DEPENDENCIA

Hay que decir que nos gusta mds
hablar de apoyos a la vida inde-
pendiente que de dependencia,
dado gque lo que fenemos que
promocionar precisamente en la
“no dependencia”.

VISTO ESTO, EL COCARMI SOLICITA:

1. Que el sisterna de proteccion
publica de la dependencia se
incorpore al de la Seguridad
Social, como 4° Pilar del Estado
del Bienestar, asegurando: Ia



cobertura universal, el reco-
nocimiento como un derecho
subjetivo de todo ciudadano y
la adecuacion a las necesida-
des especificas de las personas
con discapacidad.

. Que se establezca un modelo
mixto, por una parte las pres-
taciones econdmicas que po-
sibilitan la compra de servicios
y la libre eleccion del usuario,
por otra parte, la prestacion
directa de servicios cuando la
complejidad o gravedad de la
situacion asi lo aconseje.
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3. La financiocidon de |as presta-

clones se tendria gue efectuar
distinguiendo entre prestacio-
nes de cardcter contribufivo
(financiadaos a fravés de cotiza-
ciones soclales) y prestaciones
de cardcter no contributivo
(financiadas con impuestos).
Asimismo, la financiacion tendra
que permitir cubrir los gastos re-
lativos ¢ un conjunto de servicios
de asistencia en un sentido am-
plio, que permita asegurar una
calidad de vida digna y lo mas
independiente posible.

4. En relacion a los alternativas de

gestion, este modelo tendr& que
ir acompanado de un desarrollo
de los servicios (ayuda a domici-
lio, teleasistencia, centros de dia,
servicios residenciales, ayudas
técnicas y tecnoldgicas de apo-
yo, efc.), los cuales, dadas los co-
rencias del sisterna publico actual,
tendrian que ser suministradas con
el concurso del sector privado.&

COCARMI (Comité Catala de
Representants de Minusvalids)
Al de 20056

[ de marchas eléctrico |

ADAPTACIONES ESPECIFICAS
PARA TETRAPLEJICOS

&Y Personalizamos y ajustamos las adaptaciones
& Adaptamos Quads y motocicletas

[ Freno
de mano eléctrico ]
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FORO VIDA
INDEPENDIENTE /
SUBFORO CATALUNA

El Foro de Vida Independiente,
entidad virfual que forma parte de
la Red Europea de Vida Indepen-
diente —ENIL- y que agrupa a mas
de 300 personas con/sin diversi-
dad funcional, ha creado diversos
subforos territoriales, para facilitar
la comunicacién y el trabajo de los
miembros de la misma autonomia.

El subforo de Catalufia se inicid el
6 de febrero de 2005 vy lo forman
actualmente 26 miembros de Bar-
celona y otras ciudades de Ca-
faluna. Este subforo ha trabajado
desde su inicioc en la difusion de la
Filosofia de Vida Independiente
y se ha enfrevistado con politicos
de diversos partidos y técnicos de

MULLA'T PER
LESCLEROSI
MULTIPLE

600 PISCINES T'ESPEREN

e El pasado 10 de julio
WP 4-. 1o Fundacié Esclerosis
L .~ Mulfiple ha llevado a
39 cabo en Cataluia la
9 °*c campana "Mdjate por
" |a esclerosis mltiple”,
Participaron en ella 600
piscinas y prestaron su
apoyo diversas empresas, asociacio-
nes y entidades, El objetivo de esta
actividad es el de sensibllizar a la socie-
dad sobre la enfermedad y conseguir
recursos parc desarroliar los programas
asistenciales de la entidad,
Mas infarmacién; Tel. 902 11 30 24
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servicios sociales para discutir sobre
la "Ley para la Autonomia Personal”
y la “*Nova Llei de Serveis Socials de
Catalunya”. Las propuestas y peti-
ciones de los miembros del subforo
se presentaron en el “"Parlament”
el dia 24 de mayo, al comparecer
ante la "Comissid de Politica Social
del Parlament de Catalunya”.

Unos dias més tarde, el 30 de mayo,
hubo ofro acto sobre experiencics de
diferentes paises en la aplicacion de
Ic Filosofia de Vida Independiente en
la Politica Social,

El grupo de la directiva de ENIL se
habia reunido en Barcelona, asi que
organizamos un encuentro entre
ENIL y politicos, técnicos y personas
inferesadas.

Participaron en la mesa, el presi-

dente de ENIL del Reino Unido, un
italiano de Firenze, una noruega,

GAEM

presidenta de unca cooperativa de
asistentes personales, un miembro
del foro, un miembro del subforo
Cataluna y un ifandés. Asistieron
varios diputadoes y diputadas, téc-
nicos de Servicios Sociales de Be-
nestar Socialy de la Administracién
local. Los participantes presentaron
la Vida Independiente en sus paises
y fue readlmente interesante. Se reali-
z0 en una sala de CaixaFdrum y con
fraduccién simultanea.

Finalmente, el grupo del subforo de
Catalufia ha presentado un proyec-
to de Vida Independiente al regidor
municipal de Benestar Social y se
estd debatiendo su realizacion.

Foro Vida Independiente y Subforo Cataluia
hitp://es.groups.yahoo.com/group/
vidaindependiente/
http://es.groups.yahoo.com/group/
vidaindependiente_cat/

(GRUP DE AFECTATS D’ESCLEROSI MULTIPLE)

Grupos ferapéuticos dirigidos a enfermos de esclerosis multiple y a sus
familiares, con la subvencion de Fundacié “la Caixa”

El mes de mayo empezd en Bar-
celona un grupo de terapia para
personas afectadas de esclerosis
multiple. El proyecto estd dirigido
por un grupo de profesionales en
psicoterapia. Tendrd un ano de
duraciény se efectuarén evalua-
ciones pre y post tfratamiento,
Lugar y horario:

Lunes de 16 a 17,30 en el Centre
Civic Fort Pienc.

Dentro del proyecto presentado
se incluye también un grupo
guincenal dirigido a familiares y

cuidadores, que empezard el mes
de septiembre y se impartird los
viernes en un cenfro de atencién
psicologica.

Otra actividad: El 29 de septiembre
de 2005, sesion de Introduccién ala
Musicoterapia aplicada a la escle-
rosis maltiple (Prof, Antoni Aceves) a
las 18 horas, en la sede del Centre
Civic Fort Pienc (Tel, 93 232 78 27).

Mas informacion: Tel. 650 354 885 o
infogaem@terra.es
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CAMINO DE SANTIAGO

Empezamos en Roncesvalles, (Na-
varra) y terminamos en Santiago de
Compostela (Galicia). ii760 km a
piel! Se dice rapido, pero se tarda
un fiempo en hacerlo. Lo peor, el
tiempo ya que hizo muy malos dias,
con mucho viento frio y mucha lluvia.
ilo mejor?, iiel restol! No me gustaria
destacar nada, porque me dejaria
alguna cosa y no se trata de eso.

El Camino lo hicimos en primavera.
Concretamente empezamaos un
28 de Marzo. El primer dia llegamos
a Roncesvalles al mediodia y sdlo
anduvimos unos 15 Km. Suficientes
después de una paliza en coche,
que es el vigie desde Barcelona a
Roncesvalles, unos 500 Km. aproxi-
madamente. Los 30 dias restantes
la rutina es la misma. Levantarse
sobre las ocho de la manana, me-
dia heora para vestirse y arreglarse
y a las ocho y media encontrarse
con el resto de companeros de
ruta y con Mingu, que era el con-
ductor del coche y quien llevaba
las maletas y demds cosas. Suerte
de su presencia ya que de lo con-
trario, cargar con las maletas jno te
cuentoj. Hay mucha gente que va

contodala carga en la espalda de
albergue en albergue, pero yo no
lo recomiendo.

Una vez nos hemos encontrado
con todo el grupo de peregrinos,
nos dirigimos en coche al lugar de
salida ya que raramente coincide
con el Hotel, Empezamos la etapa
0 la jornada. Andamos aproxima-
damente un hora y media, que
vienen a ser unos 6 Km. Hay que
calcular que se anda a una media
de 4km/h. Mas rapido se puede ir,
pero entonces no se disfruta de El
Camino.

Cuéndo empiezas en Roncesvalles,
donde por la noche hacen la Misa
del Peregrino, la cual recomiendo
a todo el que se atreva a hacer
El Camino, tienes que comprar la
acreditacion, donde se pondrén
los sellos de los diferentes lugares
por los que el peregrino pase y que
servird para obtener La Composte-
lana una vez llegamos a Santiago
de Compostela. En la acreditacion
fienes que poner el o los motivos por
los cudiles haces El Camino, Pueden
ser puramente deportivos, pero en

mi opinién El Camino no esté hecho
para hacer deportell Yo, antes de
sufrir el derrame cerebral, hacia mu-
cho deporte. Concretamente ciclo-
turismo, bicicleta de carretera para
que nos entendamos todos, Habia
hecho marchas de 230 Km. con 4
puertos de 1?2 categoria, habia ido
a Alemania en bicicleta desde mi
pueblo.... esto lo digo, para hacer
constar que deporte he hecho mu-
choy El Camino no es un lugar para
ir a hacer deporte y a machacarse
uno! Es para disfrutarlo, conocer
und regién de Espana, sus costum-
bres, su gente y tener tiempo para
uno MIsMo, para pensar,

Después de caminar 6 Km. llegamos
a algun pueblo donde desayuna-
remos. Normalmente tomaremos
huevos fritos con jamdn y... jun poco
de pan con tomate! Una vez ter-
minemos de desayunar, volvemos
otra vez a andar hasta la hora de
comer. Ahora que el cuerpo fiene
energias almacenadas es la hora
de hacer unc buena tirada de Km.
Se pueden hacer tranquilamente
sobre 15 Km. Sélo se frata de que
el calor o el frio no nos derrumbe,




Sufri un derrame cerebral debido a
una MAV (Malformacion arterio-ve-
nosa) el 29 de enero de 2004. Casi
no recuerdo nada de lo ocurrido,
jperopasé!! A consecuencia del de-
rrame, jadn hoy fengo toaala parte
dsrecha del cuerpo afectada! Del
hospital de Vilafranca del Penedés
me llevaron a Bellvifge donde esfuve
3meses. 2 enla UCly uno en planfa.
De dlli pase a la Guttmann donde
estuve varios meses internado en
planta y después segui diariamen-
te tratamiento ambulatorio o seaq,
hospital ae dia, El 15 de Ociubre me
dieron la alta medica de Guitmann
y desde enfonces hago recupera-
cién en Vilafranca del Penedés en
los Serveis Médics del Penedés.

No deseo a hadie que le ocura lo
que me ha pasado a mi, pero por
desgracia se que diariamente hay
NUEvVos casos, y por eso digo a grifos
que hay que mirar para adelante y
pensar que siempre hay una luz al
final del pasillo por muy largo que
sea éstel Alos familiares y amigos del
enfermo decidles que ellos son muy
importantes para su recuperacion y
que nunca se deben rendir!

y para que esto no pase debemos
hidratarnos correctamente y llevar
la ropa adecuada para el tiempo
y sus posibles variaciones. Esta claro
que la parte del cuerpo gue mas
desgaste sufrird, serén los pies, pero
por esa razén necesitamos llevar un
buen calzado con el cual hayamos
hecho muchos kildmetros de en-
frenamienfo. Hay gente que hace
El Camino sin haberse preparado
previamente, pero no es aconseja-
ble. Muchos de los problemas gue
puedan surgir vienen dados por unc
falta de enfrenamiento.

Si todo va segln lo previsto, llega-
remos d nuestro destina donde nos
darén de comer! Haremos como
slempre, buscar un bar donde al-
morzar y arrancar al cabo de unc
hora y media con la barriga llena y
fuerzas recuperadas para redlizar
los Ulfimos kilérnetros de la etapa,
dénde encontfraremos de nuevo d
Mingu, gue nos llevard con el coche
al hotel, lugar en el que nos espera
una fabulosa ducha y el descanso
para recuperar las fuerzas para el
dia siguiente.

“GUIA DEL CAMINO DE SANTIAGO
PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD”

Editada por loermutuamur el pasado arfio 2004, con
la colaboracion de diferentes entidades puablicas y
privadas, y redlizada por alumnos de los Talleres de
Empleo de dicha mutua, esta Guia en soporte papely
en CD.ROM, (también se puede consultar en braille),
sigue la ruta Xacobea por el frayecto francés. Con-

tiene informacién y datos, -ordenados por etapas y

Para resumir diria a tfodo peregrino
que quiera hacer El Camino que
son muchos kilbmetros y que pard
redlizarlo se tlene que tomar con
mucha filosofia. Para obtener La
Compostelana hay que hacer los
Ultimos 100 Km. , 0 sea codmo minimo
empezar en Sarria (Galicia), gue
para mi gusto es la mejor regidn de
todo El Camino en casi todos los
aspectos. Nosotros o sea mi padre,
sus amigos y yo, hicimos El Camino
Francés, el cudl empezamos en
Roncesvalles y terminamaos en San-
tiago de Compostela. Recorrimos
4 regiones de Espana (Navarra,
La Rioja, Castila y Ledn y Gdlicia),
Tardamos 31 dias, a una media de
25 - 30 Km. diarios, sin ningun dia
de descanso. Animaria a fodo el
mundo a redlizar El Camino, pero
con una cierfa preparacion, porque
no es ir a comprar el pan, contando
con los medios adecuados y, por
encima de todo, disponiendo de
mucho tiempo.&

Eloi Casanellas Coral
Vilafranca del Penedes
E-mail: casanellos@hotmail.com

territorios-, sobre accesibilidad, albergues, hosteleria,
indicaciones turisticas, consejos practicos. .
También incluye una Guia para la reflexiéon, que
destaca los aspectos mdagicos, culturales y humanos
de la peregrinacién, elaborada por un grupo de
personalidades y expertos en la ruta.&

On-line:

www.ibermutuarmur.es/caming_santiago/inicial.htm

SOBRE RUEDAS N° 60 @



Algo tan fantdstico como la conviven-
cia durante quince dias en compania
de seiscientos perros, unas doscientas
personas, nieve, frio y muy buen rollo...
es un buen comienzo para mi historia.

Estuve prepardndome dos meses an-
tes de empezar Pirena 2005 (empezd
el 22 de enero). Todo lo que rodea al
mundo del "mushing” puede ser nue-
vo para muchas de vosotros, ifambién
lo fue para mil

Ser "musher” consiste basicamente
en dirigir a un grupo de perros mien-
fras tiran del trineo en que 14 vas
montado. Pero tu tarea se centra
en establecer una especial relacion
con los protagonistas de esta histo-
ria, los perros:

ALASKANES: mezcla de perros proce-
dentes de Alaska con perros de coza,
galgos u ofras razas. Tienen mucho
nervio y son mds répidos aue sus co-
legas, los huskys, pero soportan peor
las bajas temperaturas,

HUSKYS SIBERIANOS: (de pura raza con
pedigr) para los mas romanticos son
perros encantadores, muy enérgicos y
frabajadores. No son tan rapidos como
los alaskanes, pero son mas fuertes
y bonitos: tienen unos ojos azulados
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con los que te quedas hip-
notizado, como pocas veces
encuentras.

Os quiero aclarar gue los
huskys tienen su orgullo vy
también tienen maios dics,
como nosotros... Tienes que
renirles las malas acciones al
momento, y premiarlos con
afecto y caricias cuando se
porten bien. Una vez te aceptan en
su grupo jerarquico, tienes que hacer
valer fu autoridad, pero con buen
tono, no alas malas, de otro modo tu
voluntad quedaria ignorada cuando
les dieses cualquier nueva orden.,

Toda la semana. desde que empezd
la travesia de oeste a este del Pirineo,
nos vimos envueltos en tormentas de
viento y nieve, jcon un frio enormel
Llegamos a los 35° bajo cero de sensa-
cién térmica, jrealmente mucho frio!
Sin embargo, una vez que empiezas
la etapa ya no te afecta el frio: dejas
de temblar para vibrar con una fuerza
y una energia incomparables... Las
vistas conmovedoras, los paisajes sal-
vajes, los reflgjos de los rayos del sol en
lanieve, se dibujan en Ia sonrisa de mi
cara: me veo rodeado de un mar de
blanca nieve, con rafagas de viento
que levantan cortings fransparentes,

olas de blancor. Se te ilumina el alma
estando solo en un paraje al que no
puedes llegar mas que con los perros
y futrineo... |Quizds es asi como mejor
se disfruta de la vidal

Quiero invitaros a participar en la
préxima Pirena 2006, Para este ano
estamos intfentando infroducir una
nueva categoria de personas con
discapacidad. Para mas informacion
conectar con:

» Centre Mushing Cerdanya Nordics
o Naturneu (Grup d'aventura)

* Www.pirena.com

e CENHID

Alguientiene que ser el primero en esta
aventura, jy no voy a ser el tnico!
iiSaludos!! & "
Manel Avila Barris
Roda de Ter



EL DECALOGO DEL TURISTA

Roberto Vitali, presidente de SIPud- Laboratorio Nacional de Turismo Accesible de talia, es autor de varios decdlogos orientados
a fomentar el turismo adaptado a las personas con la movilidad reducida. Ademds de los decdlogos para hoteleros y para
restauradores, ha elaborado otro para aquellos turistas que requieren algunas atenciones especificas. Piensa que, por el
momento, la situacién de discapacidad obliga a preparar las vacaciones y vigjes con una mayor atencidn y anticipando
los posibles imprevistos... previsibles.

Nos complace presentar este decdlogo, publicado en la revista "Mobilitd-Costruire I'autonomia” n® 36, editada en Treviso
(Toscanay, gue hemos traducido vy publicado con su autorizacion y la del autor,

El hecho de tener una discapacidad no es un pasaporte o salvoconducto para cometer cualquier ingenuidad, imprudencia
o superficialidad. Creer lo conirario puede significar buscarse problemas en un momento de nuestra vida, las vacaciones o el
vigje de placer, en el cual deseamos relajarnos, estar franquilos y divertirnos.

Por lo tanto, mejor tomar precauciones y asumir una actitud prudente para evitarse sorpresas desagradables. Digamos enfonces

cuales son las reglas: Un decdlogo para el turista con exigencias particulares.

PRIMERO:

Dotarse de paciencia. Organizar ungs vacaciones nc comporta
solo el esfrés de decidir donde ir, sino prever y verificar fodos [os
servicios, accesorios y suplementos gue cada uno, de acuerdo o
sus necesidades, debe encontrar necesariamente. Esto significa que
para la persona con discapacidad preparar unas vacaciones es
una fafiga doble: jsuperarla dard el doble de satisfaccion!

SEGUNDO:

Seleccionar una buena agencia de vigjes. La agencia representa
nuestro "interprete técnico”, quien nos explicard el significado de la
jergaturistica vy la modalidad operativa dentro de la cual se pueden
asconder gostos o frampas muy peligrosos. Por ejemplo, al comprar
un billete aéreo somos clasificados WCHC o WCHS, en base a las
siglas internacionales. WCHC o WCHS?. Recordemos gue la eleccion
finaly la responsabilidad relativa es nuesira, por lo cual es necesaria
mucha atencion en el momento de decidir.

No cansarse de preguntar, preguntar, preguntar...

TERCERO:

El consejo de los amigos. La persona con una discapaocidad pare-
cida a la nuestra son los que pueden damos la mejor "direccion”...
pero no les hagamaos respensables en el caso de volver a cosa
inscrtisfechaos! En efecto, hay que tener presente que compartir el
mismo tipo de discapacidad no compeorta (por fortuna) tener los
mismas preferencias y los mismos gustos.

CUARTO:

La accesibilidad per se no es un motivo para ir de vacaciones. No
cometamos el error de programar el vigje en base a este criterio.
Pernoctar en un hotel solo porgue es accesible no es una gran
satisfaccion si no va acompanada de la pesibiidad de vivir una
experiencia interesante, Si es asi, mejor quedarse en casa.

QUINTO:

Definamos nuestro campo de intereses. Ciudad, museos, mar,
montana, montar en handybyke: Eljamos en bdse d nuestras pre-
ferencias, pero recordemos que delbbemos estar siempre clerfas ol
imprevisto para superar cualguier pequeno obstaculo, A menudo
es suficiente con preguntar y/o pedir dlgo que quizds no es lo
habitual. Aquel gue hace desmoentar la pueria y el bidet del bano
para ser auténomo y disfrutar plenamente de las vacaciones, no
sdlo indica tenacidad, sino gue manifiesta fambién la actifud de
quien ha sabido presentar correctamente las propias necesidades
y ha encontrado la respuesta adecuada por parfe del gestor del
servicio o instalacion ufilizada.

{Traduccion del original en falicno por Raguel Bozal)

SEXTO:

Ser flexible y disponible. Buscar una solucion “honorable” no significa
tener un compartamienta apocado y sumiso, Para evitar cualquier
inconveniente en el caso de que tengamos necesidades particu-
lares, hacerlas constar en el confrato de la cgencia, de esta forma
sl hemos consignado puerfas con una anchura minima de 60 cm,
y las encontramaos de 58, fendremos a mano un documento que lo
acredite. No debe haber ningln problema al anticipar este fipo de
requerimientaos, Sila agencia rechaza ponetle por escrito revela poca
seriedad vy entonces la mejor solucién serd buscarse otra agencia.

SEPTIMO:

Toma nota de fodo. Sinos enconframos que tenemos gue litigar porgue
no han respetado alguno de los acuerdos o un servicio por el gue ha-
biamaos pagado, lo anctamos fodo: nombre, lugar, horario, problema
o Incumplimiento. A menudo cuando la persona se ve interrogada
sobre su nombre, apellidos y carge, cambia de fono y el grado de dis-
ponibilidad. En caso contraria, fenemaos a mano todos les insfrumentos
necesarios para hacer valer, sucesivameante, nuestros derechos.

OCTAVO:

Recuerda que eres el cliente. No olvides que pagamaos por un ser-
vicio que debe corresponderse exactamente con lo acordado.
En caoso contrario podemos convenir un evenfudl descuento. Si
el hotel considera comprendide en el precio la piscina v la pista
de tenis, que no ufiizamos, se debe descontar el precio del coste
establecido. Ello es una llamada de atencidon del consumidor y
es educativo para el hotelero. Obviamente no se prefende un
descuento por el hecho de fener una discapacidad.

NOVENO:

Hazte escritor. Contemos nuesira experiencio a los demas, a través de
forums en intemet y la lista de discusiones en refe o a fravés de revistas
como Movilidad. Las noticias generan mdés noticias y tendremos a
disposicion mayor informacion para organizar mejor nuestras vacao-
clones. No es necesario serpericdista o escritor: describe los hechos tal
cualson. Loimportante es que las indicaciones sean correctas: foma
nota de direcciones, niumeros de feléfono, anota la accesbilidad,
completa o condicionada. Esta es la informacion mas valiosa.

DECIMO:

Concluyendo... Muy c menudo encontramos personas con dis-
capacidad que en vacaciones son excesivamente pacientes y
soportan hasta lo insoportable, y también obsernvamos la conducta
opuesta: personas excesivamente “reactivas’ gue exigen "todo y
pronto”, segln sus pretensiones. Casl siempre la posicion correcta
estd en el centro: flexibilidad y determinacién son elementos in-
dispensables para todos.

Roberto Vitali
Presdente de SiPud — Laboratorio Nazionale Turismo Accessibile



BARCELONA, PAISAJE LITERARIO

LA CIUDAD COMO FUENTE DE INSPIRACION

Desde El Quijote hasta La sombra
del viento, Barcelona ha seducido
a escritores y poetas. Protagonista,
escenario o motivo de historias que
ya forman parte del imaginario
colectivo, la ciudad ha sido fuente
de inspiraciéon para innombrables
autores, tanto locales como fora-
neos. Sin animo de ser exhaustivo,
este articulo recuerda algunas de
las pdginas mds significativas que
han inmortalizado a Barcelona.

Este es un recorrido por el paisgje litera-
ric de Barcelona, que empieza con una
de las grandes creaciones de la litera-
tura universal, El Quijote, Barcelona esla
Unica ciudaod real en la obra de Miguel
de Cervantes, y la visita que hacen el
caballero y su escudero va acompo-
noada de encendidas alobanzas. Las
mismas que le han dedicado un gran
nlmero de poetas, que lahan contado
en sus odas. Las mdés conocidas son las
que escribié Jacint Verdaguer (Oda
a Barcelona, premiada en los Juegos
Florales de 1883) y Joan Maragall (Oda
nueva a Barcelona),

En el horizonte literario barcelonés
también encontramos escritores
como Narcis Oller y Josep Maria de
Sagarra, aufores de dos grandes
frescos sobre la ciudad en La fiebre

@ FUNDACIO INSTITUT GUTTMANN

de oro (la Barcelona burguesa vy en
plena expansion econdmica de final
del siglo XIX) y Vida Privada (crénica
de las clases altas barcelonesas
desde los afos anteriores d la Re-
plblica hasta el primer franquismo).
respectivamente. O autores como
Xavier Benguerel, que describe Ia
cludad periférica, la del extrarradio,
en novelas como Suburbio.

Dos escritores, Carmen Laforet y Mer-
ce Rodoreda, brilan en las paginas
barcelonesas de la postguerra. Lafo-
ret, con Nada, retroto de la desolo-
ciény el desencanto gue ahogabalg
Barcelona gris de los anos cuarenta, Y
Rodoreda, con La Plaza del Diamante,
la novela més importante de la litera-
tura catalana sobre la guerra civil,

Victor Mora (Los platanos de Barcelo-
na), Montserrat Roig (El tiempo de las
cerezas) y Terenci Moix (El dia que mu-
rid Marilyn) reflejaron en esfas obras la
evolucién social de la Barcelona de
Postguerra. Retablos de vida barce-
lonesa que Moix reemprendia en sus
memorics, El peso de la paja.

Algunas novelas no existirian sin Bar-
celona. Ultimas tardes con Teresa, de
Juan Marsé, por ejemplo, crénica de

/ CULTURA

BARCELONA 2005

ANY DEL
MMBRE

I LA LECTURA

un encuentro imposible entre el mundo
suburbial y el burgués, O la serie de
Pepe Carvalho creada por Manuel
Véazquez Montalban, autor fambién de
Barcelones. O La ciudad de los prodigios,
de Eduardo Mendoza, revision de la
Barcelona enfebrecida levantada en-
fre las Exposiciones de 1888 y 1929,

Los libros han dejado constancia de
la Barcelona no oficial, aquella que
se abria a Donde la ciudad cambia
de nombre, de Paco Candel, cronis-
ta de los suburblos donde conviven
inmigracion y barracas.

El rastro de Barcelona se puede seguir
enla obra del poeta Jaime Gil de Bied-
ma, (Barcelona ya no es buena), en las
novelas de Luls Goytisolo (Las mismas
palabras, Recuento), Quim Monzd (La
isla de Maians, El mejor de los mundos),
Maruja Torres (Un calor fan cercano,
Mientras vivimos), Sergi Pamies (La gran
novela sobre Barcelona), Félix de Azla
(Momentos decisivos) o Lluis Permanyer
(Un amor a la sombra de la piedra azul).
Y Carlos Ruiz Zafén la erigia protagonista
en La sombra del viento, que ha llegado
a ser best seller internacional.

LOS AUTORES EXTRANJEROS

Barcelona también ha sido fuente de
inspiracion para numerosos autores
extranjeros. Enfre ellos, George Orwell
(Homage to Catalonia), André Malraux
(Lespoin), Jean Genet (Journal de Vo-
leur), Georges Bataille (Le bleu du ciel),
Henry Miller (Meeting in Barcelona), An-
dré Pleyre de Mandiargues (La Marge)
o Robert Hugues (Barcelona).
Felicia Esquinas
(Articulo publicado en “barcelonai” n® 81, y repro-
ducido con la autorizacion de Barcelona Informa-

cion. Ajuntament de Barcelona.Traducido del cataldn
por Raquel Bozal)



EL LIBRO VERDE
DE BARCELONA,
El primer libro de la ciudad

£l libre verd de privilegis de
Barcelona es un codice del
siglo XV, uno de los mas va-
liosos que han llegado hasta
nuestros dias, el cual se con-
serva en el Archivo Histérico
de la Ciudad. Este libro reline
los privilegios que regian la vida municipal de la capital
catalana en la Edad Media. Su valor simbdlico reside
en el hecho de que en este volumen se inscribieron los
juramentos de los regidores de Barcelona-los infegrantes
del Salén de Ciento- en el momento de asumir su cargo.
También es una obra de arte, donde destaca la belleza
de sus miniaturas y las maydsculas.

/
(s

Coincidiendo con el Ano del Libro, el Ayuntamienfo de
Barcelona ha hecho una edicion facsimil de este docu-
mento irepetible. La edicion consta de 1198 ejemplares
y va acompanada de un estudio de la obra, la cual esta
analizada desde la perspectiva historica y cronologica,
juridica y de la ilustracién. También se ha hecho una
edicion auténoma de este estudio, con fines divulgativos,
y que estard disponible a partir del 15 de enero,

EL EXITO INTERNACIONAL
DE LA SOMBRA DEL VIENTO

Conunmillony medio de sjemplo-
res vendidos en fodo el planeia,
Carlos Ruis Zafén (Barcelona, 1964) |
ha sido el escritor catalan que mas
voliumenes ha vendido de una
sola obra en toda la historia: La
sombra del viento. La novela, que
se desarrolla en los afios cincuen- & i

ta, fiene la particularidad de retratar una Barcelono go’rrcc:
y misteriosa, tan oscura en las calles de Ciudad Vieja como
en laos mansiones de la Avenida Tibidabo. Una mahana
nebulosa, en esta ciudad que parece empolvada de fe-
laranas, un nifo elige un libro maldecido en el Cementerio
de los Libros Olvidados.

Asi arranca una intriga literaria que ha sido publicada en
mdss de treinta palses —entre los cuales Francia, Alemania,
Reino Unido, Holanda, italia, Grecia, Polonia, Canaddé
y Estados Unidos- y fraducida a 27 idiomas. Su autor ha

rechazado diversas ofertas para adaptarla al cine.

GRACARE

IMSTITUT CATALA DAIUDES TECNIGUES

C/ Galileu, 261 - 08028 BARCELONA
Teel. 93 490 26 29 - 63 490 75 62
Fax 93 48075 73

De dilluns a dijous: 9hal3h
16haz20h.
Divendres: 3hal13h,
16ha192:30 h.
Dissabtes: 9:30ha 1330 h.

ASSESSORAMENT

| SI.}BMINISTRAMENT

+ ELIMOUER 400 m? d'exposicio

* GERIATRICS Planol de situacié

« HOSPITALS )

+ RESIDENGIES oy

LI ASSESSOREM SOBRE: Lon R
+ Ajudes PUA | o

« Ajudes Seguretat Social
« Tramitacid P10 o PAD

= Material d'incontinéncia 4
» Adaptacia Llar o
= Documentacio

TENIM UN EQUIP PROFESSIONAL
AL VOSTRE SERVEI PER AJUDAR-
VOS | FACILITAR-VOS LA:

« MOBILITAT 3
« RERABILITACIO i /8 _

« MANIPULAGID Yien, &

« COMUNICACIO oM :
= CONTROL AMBIENTAL
+ BARRERES ARQUITECTONIQUES

MATERIAL ANTIESCARES

+ Matalassos d'aire, aigua, silicona, tc.
= Coixins d'aigua, aire, silicana, gal, elo.
* Protectors antiescares

REHABILITACIO
+ Pardl-leles, politges, plans inclinats,
matalassos petils, Kinetec, eto

SEIENTS ESPECIALS
PER A CADIRES

= Seients mitjangant crdinador
= Sistema modular MOSS

= Sistemma Jay

* Adaptacions especials

AJUDES MOBILITAT

= Caminadors, crosses, bastons

COMUNICACIO
* Comunicadors
+ Passapagines
= Gontrol ambigntal

CADIRES DE RODES

= ['alumini, titani, carboni

+ Electroniques

= Bipedestacio |
+ Especials (paraigua, paralisi cersbraf)

N e MATERIAL INCONTINENCIA
» CoMectors, sondas, bolguers, guants tacte |
HhB]TﬂT esierils, bosses Mit, bosses cama. ete.

* Mabiliari adaptat a fa |lar
= Agafadors bany
« Grues (gléctriques | hidrauliques)

ADAPTACIO AUTOMOBIL

+ Comandaments, plataformes, grues, etc.

= Llits (elécinics | manuals)

ot SERVEI TECNIC
IR TR DISPOSITIUS OCI | ESPORT

* Taules, suplements we, et

+ Coberts especials, tsores, antirelliscades LLOGUER

= Sistemes de pujar escales (eruga, escala
mobil, plataformes, ascensors)

CADIRES, GRUES, LLITS, KINETEC, ele.
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suministros Ortopédicos
MERIDIANA s...

NAVAS DE TOLOSA, 283285 LOCAL 12
(ESQUINA MERIDIANA)
TEL. 351 29 60 08026 BARCELONA

SCALAMOBIL et MINOR-AQUATEC"®

se adapfa a cualquier banera
sin necesidad de obras.

* SILLAS DE RUEDAS ULTRALIGERAS.
Plegables y especiales. Un modelo para
cada necesidad.

* CENTRO DE AYUDAS TECNICAS CON MAS ANTIGUEDAD DE BARCELONA.
Regide par minusvalidos, ofrecemos la mejor refacion calidad y precio
a nivel nacional.

« DISTRIBUIDORES EXCLUSIVOS PARA ESPANA DE LA MOTOCICLETA NIPPIL.

* DISTRIBUIDORES DE LOS PRODUCTOS SOPUR Y SCALAMOBIL PARA
CATALUNYA.

= iTODO TIPO DE SILLAS ULTRALIGERAS DE IMPORTACION!

ROPA COMODA Y FUNCIONAL

En el n® 10 de la revista editada en Girona , I’ Atipic, encontramos un interesante
arficulo sobre una empresa, Portobel.lo, que ofrece prendas de vestir que se
adaptan a las necesidades de las personas que deambulan en silla de ruedas.
Laropa que estd a la venta procede de fabricantes y distribuidores europeos y
hay modelos para ninos de 3 a 14 anos y tfambién para adultos.

Mds informacidn: Tel. 972 508 762.
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ACCESIBILIDAD

SURIA, MAS ACCESIBLE

Desde hace un
cierto tiempo
Suria, una locao-
lidad situada a
15 km. de Man-
resa, estd mds
preparada para
ser tfransitada en
silla de ruedas.
Y ello se debe,
en gran parte,
a gue dos de
sus vecinos, Ramén Hernédndez vy su es-
posa M? Rosa Vilas, han llevado a cabo
una accién reivindicativa constante y
persistente.

Una vez resuelta la adaptacion de la
propia vivienda, a la vista de las barreras
en el entorno (aceras, calles..), fueron
planteando a su Ayuntamiento la nece-
sidad de disenar y aplicar un programa
de acceslblidad. Ahora Ramdn ya puede
pasear por su barrio de Joncarefs con
escasa ayuda y por ofras calles de la lo-
calidad. Ambos se manifiestan satisfechos
por los cambios redlizados en algunas
partes de la zona urbana pero tienen
claro que seguirdn luchandc para que la
ley de accesibilidad se cumpla en Srig,
y evitar asi que cualqguier persona con
limitacion funcional se vea pendlizada por
un entorno con barreras.

www.portobel-lo.com



MEJORAS EN EL SERVICIO PUBLICO DE TRANSPORTE ESPECIAL
“PUERTA A PUERTA” PARA PERSONAS CON MOVILIDAD REDUCIDA

El pasado dia 7 de abril, El Consejo
Metropolitano de la Entidad Metropo-
litana del Transporte (EMT), adjudicé el
Servicio Publico de Transporte Especial
para Personas con Movilidad Reducida,
para el municipio de Barcelona, a la
empresa Transportes Ciutat Comtal,
SA (TCC), la cual ya hacia este servicio
hasta ahora.

Este servicio prevé una serie de mejo-

ros que se concentfran en los puntos

siguienfes:

¢ Ampliar la cobertura territorial de
prestacion del servicio, del actual
del municipio de Barcelona ¢
un conjunto de municipios de su
entorno, (Esplugues de Liobregat,
I'Hospitalet de Liobregat, Badalona,

;“ﬁ
b —
| ' Se

Cocinas

La forma de {a encimera Planos de apoyo
suspendida debe tener ia

mejor ergonomia posible |a superficie de trabajo

extraibles que aumentan  escurridores, se pueden equipar con un mecanismo

Santa Coloma de Gramanety Sant
Adrid de Besds) como el primer paso
de una futura expansiéon a todo el
dmbifo de la EMT.

o Ampliar la cobertura horaria y ha-
cerla coincidir con la del Metro.

« Avisar telefonicamente al usuarlo,
cuando el vehiculo se dirige al
punto de recogida.

« Cumplir estrictamente el iempo maxi-
mo de permanencia de un usuaric
en los microbuses, o gue se mejore
la puntualidad de los mismos,

¢ Promover o ampliacion de la flofa de
taxis adaptados al teritorio de Ia EMI.

e Para facilitar la incorporacién de
estas mejoras, se ha renovado y se
ha ampliado la flota de microbuses,
pasando de 10 a 19 unidades.

Para facilitar |a utilizacion de los muebles altos y

de deslizamiento vertical, manual o motorizado

Zbcalo de 26 cm de altura,
convertible en un cajén
adicional,

Asi, ahora se abre un nuevo periodo
gue ha de estar marcado por la
calidad vy la mejora de la gestion.
Se recuerda que para ser usuario de
este servicio hay que estar empadro-
nado en Barcelona ciudad, disponer
de la Tarjeta Blanca y que no haya
ningln medio de transporte publico
regular adaptado para hacer el
recorrido solicifado,

Mas infarmacion; Tel. 93 413 27 75
(Institut Municipal de Persones amb
Discapacitat).

(Resumen de la noticia publicada en “Full
Informatiu”, n® 49, mayo-julic 2005 del
Instituto Municipal de Persanas con
Discapacidad del Ayuntamiento de Barcelona)

En Accento le ofrecemos
cocinas y bafios de disefio
adaptados a las necesidades
especiales de personas

con discapacidades fisicas.
En nuestra tienda
encontrara cocinas, de

la firma italiana Scavolini,
sobre las que es posible
aplicar el sistema Utility,
un sistema exclusivo que
soluciona de forma practica
el acceso a todos los
componentes de la cocina
moderna.

accento

Sanitaris Aragé, 5.L.
Independéncia, 258-260
08026 Barcelona
Tel.: 93 265 64 51
Fax: 93 247 17 39
accento@accentointeriors.com




ANDALUCIA CUENTA CON MAS DE 200 ESPACIOS
NATURALES ACCESIBLES

+ En Andalucia, un total de 205
= instalaciones de uso publico
de lared de espacios naturales
protegidos son ya completa-
mente accesibles para las per-
sonas con discapacidad y otros
: 81 lo son parciaimente.

Actualmente, los andaluces con
discapacidad pueden disfrutar
del pafrimonio natural sin corta-
pisas en 21 centros de visitantes,
60 dreas recreativas, 42 mirado-

=S e res, 20 senderos, 19 observato-
rios, 7 jc:rdines botanices, 6 puntos de mformc:clon b zonass de acampada,
4 &reas de naturaleza, ademas de 21 instalaciones de ofro tipo.

Se calcula gue en ano 2007, tras la aplicacion de una segunda fase
del plan de accesibilidad de espacios naturales, se habrén adaoptado
un fotal de 318 instalaciones distribuidas de forma homogénea por
todo el territorio andaluz,

(Resumen d |a noticia publicada en DISCASUR n° 66)

iPREGUNTAME SOBRE
ACCESIBILIDAD Y
AYUDAS TECNICAS!

Este sugerente titulo corres-
ponde a una Guia que quiere
dar respuesta a cémo hacer
accesibles espacios, edificios,
servicios y actividades. Recopila
e integra, de forma ordenada
y didactica en forma de fichas,
la informacién, datos y conoci-
mientos disponibles que han de
facilitar la accesibilidad en dife-
rentes entornos y situaciones.

Es el resultado de un proyec-
to en el que han intervenido
diferentes organismos y ha
coentado con el patrocinio de
dos empresas.

Edita: IMSERSO. 2005.
Texto disponible en: www.ceapat.org
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AMBULANCIAS TOMAS

SERVICIOS DE URGENCIAS 24 HORAS

Concierto con S.C.S. (S. social)
Concierto con compaiiias médicas
Servicios de U.V.I. (con médico y A.T.S.)
Servicios nacionales e internacionales
Transporte adaptado (colectivo-individual)

AMBULANCIAS ADAPTADAS
CON ELEVADOR PARA MINUSVALIDOS

TEL. 93 232 30 30 ¢ FAX 93 231 71 71

Padilla, 165
08013 Barcelona

@ FUNDACIO INSTITUT GUTTRMANN



Boletin Oficlal del Estado (BOE)

Real Decreto 364/2005, de 8 de abril, por el que se reguld
el cumplimiento alternativa con caracter excepcional
de la cuota de reserva a favor de los trabajadores con
discapacidad. (BOE ndm. 094 de 20 de abril de 2C05)

Orden TAS/1040/2005, de 18 de abril, por la que se actuali-
zan las cantidades o tanto alzado de lasindemnizaciones
por lesiones, mutilaciones y deformidades de caracter
definitivo y no invalidantes. (BOE, 22 de abril de 2005)

Orden ECI/1457/2005, de 16 de mayo, por la que se
establecen las bases reguladoras y se convocan ayudas
para alumnes con necesidades educativas especiales,
para € curso académico 2005-2006. (BOE, 24 de mayo
de 2005).

Ley 8/2005, de & de junio, para compatibilizarlas pensiones
de Invalidez en sumogddlidad no contributiva con el fraba-
jo remunerado. (BOE nim. 135 de 7 de junio de 2005)

Ley 9/2005. de 6 de junio, para compatibilizar las pensiones
del Seguro Chligatorio de vejez e Invalidez (SOVI) con las
pensiones de viudedad del sisema de Seguridad Social.
(BOE nim, 135 de 7 de junio de 2009),

Orden ECI/1707/2005, de 24 de mayo, por ld gue se co-
rrigen errores en la Orden ECI/14572005, de 16 da mayo,
por la que se establecen las bases reguladoras y se con-
vocan ayudas para alumnos con necesidades educativas
especiales, para el curso académico 2005-2006. (BOE, 9
de junio de 2005).

Resclucion del IMSERSO de 2 de junio, por la que se
convocan subvenciones destinadas a la redlizacion de
proyectas de investigacion cienfifica, desarrollo e inno-
vacién fecnoldgica, dentro de los Pregramas Nacionales
de Tecrologias para Salud y el Bienestar y de Clenclas
Sociales. (BOE, nam. 144 de 17 de junio de 2005).

Orden TAS 2348/2005, de 12 de julic, por la gue se estable-
cen las bases reguladoras y convocan los Premios Reina
Sofic 2005, de rehabilitacion e integracion. (BOE ndm. 171
de 19 de julio de 2005).

Ley 17/2005, de 19 deulio, porla que se regula el permiso
y la licencia de conduccién por puntos y se modifica el
texto arficulado de la ley sobre trafico, circulacion de
vehiculos @ motor v seguridad vial, (BOE num. 172 de 20
de julio de 20085).

DIARI OFICIAL

DE 1A GENERALITAT DE CATALUNYA

il

Diar Oficial de la Generalitat de Catalunya (DOGC)

Ley 3/2005, de 8 de abri, de modficacion de la Ley 9/1998, del Cédigo de Fa-
milia, de la Ley 10/1998, de uniones estables de pareja, y de la Ley 40/1991, del
Codigo de Sucesiones por causa de muerte en el Derecho Civil de Catalunya,
en materia de adopcion y tutela. (DOGC) nam. 4366 de 19 de dbril de 2005).

Orden SLT/192/2005, de 18 de abril, por la que se establecen los valores de Ias
unidades de pago para la confraprestacion de los servicios levados ¢ cabo por
los centros sociosanitarios en el marco del programa Vida als Anys para el ano
2005, (DOGC nlm. 4378 de 5 de mayo de 2005).

Orden BEF/214/2005, de 10 de mayo, por la gue se abre la convocatoriay se aprue-
ban las bases para la concesion de ayudas dl alquiler de la vivienda para determi-
nados colectives para el afo 2005. (DOGC nGm. 4384 de 13 de mayo de 2008).

Orden BEF/213/2005, de 10 de mayo. por la que se abre convocaforia y se
aprueban las bases para la concesidn de ayudas del Programa de ayudas
de atencién sociol a los personas con disminucion para el ejercicio 2005, y se
modifica la Orden BEF/454/2004, de 24 de diciembre. (DOGC nam. 4384 de 13
cle mayo de 2005).

Decreto 104/2005. de 31 de mayo, por el que se establece el curiculum del
ciclo formativo de grado medio de atencidn sociosanitaria, (DOGC num. 4397
de 2 de junio de 2005).

Resolucian TRI/ 1845/2005, de 7 de Junio de convocatoria, para el presenfe ano,
de concesion de subvenciones para la realizacidn del programa de insercion
loboral de personas con discapacidad y personas con dificultades de insercion
labaral que contemplan los capitulos 2 y 4 de la Orden TRI/394/2004, ce 29 de
septiembre (DOGC nam. 4410 de 21 de junio de 2005).

Orden TRI/294/2005, de 20 de junic, por la cual se aprueban las bases regula-
doras que han de regr las ayudas destinadas a la promocion de la ocupacion
auténoma y se abre la convocatoria para el afo 2005 (DOGC nam. 4416 de
30 de junio de 2005)

Orden TRI/303/2005, de 13 de Junio, por la cual se aprueban los bases regula-
doras que han de regir el Programa de ayudas del Departamento de Trabajo
e Industrio para la insercién laboral de las personas acogidas ala renta rminima
de insercion. (DOGC nlm. 4422 de 8 de julio de 2005).

Orclen BEF/305/2005, de 4 de julio. de convocatoria de acreditacion de enfidades
colaboradoras del Programa de apoyo residencial para personas mayores, del Pro-
grama de ayudas para el acceso a viviendas con servicios comunes para Personas
con problematica social derivada de enfermedad mental y del Programa de apoyo
o la autonomia en el propio hogar, (DOGC nim, 4423 de 11 de julio de 2005).

Resolucién PRE/2012/2005, de 28 de junio, por la cual se aprueban los bases
para la concesién de subvenclones para lo adguisicion de material deporfivo
v técnico para el ano 2005, (DOGC nim. 4423 de 11 de julio de 2005).



FUNDACI O
INSTITUT GUTTMANN

Institut Universitari UrB

INSTITUT GUTTMANN 1965-2005
40° ANIVERSARIO

Con motivo de la celebracion de su 40° aniversario, el Institut Guttmann,
juntamente con algunas de las mas importantes asociaciones de personas
con discapacidad de Catalunya, organiza unas : EBATE Y

" que llevan por titulo:

Las sesiones, abiertas al plblico en general, contaran con la participacion de personas con dis-
capacidad experimentadas en desenvolverse con autonomia en el propio entorno, y de expertos
del @mbito rehabilitador y social que nos aportaran sus conocimientos sobre los factores que

promueven la participacion.

Sala de Actos del Hospital de Sant Joan
Associacio Reusenca Anti Barreres (ARAB)
Mas informacion: Tel. 666 44 60 18
(Laura) y 658 51 49 15 (José Luis)

Sala Victor Ciurana de la Universitat de Lleida.

En el marco de las 102 Jornadas ASPID
Associacio de Parapléjics i Discapacitats
Fisics de Lleida (ASPID)

Mas informacion: Tel. 973 22 89 80
(M@ Teresa Teixido)

Hotel Carlemany

Minusvalids Fisics Associats (MIFAS)
Mas informacion: Tel. 972 23 45 02
(Pita Bosch)

Sala de Actos del Hospital Institut Guttmann
Asociaciones APAFEB, ASPAYM Catalunya,
La Llar de I'EM, TRACE,

Foro de Vida Independiente (subforo Catalunya),
Mas informacion: 93 497 77 00

(ext. 2124, Anna Suiié y Anna Monllau)

Asociaciones de personas con discapacidad que forman parte del “Consell Social i de Participacio de I'Institut Guttmann”:
APAFEB, ASPAYM Calalunya, ASPID, La Liar de I'EM, MIFAS, TRACE.



