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El cambio permanente...

La vida, como ya planteaban los antiguos fildsofos griegos, es cambio
permanente. Es por ello que hemos de realizar esfuerzos constantes de
adaptacion a ellos. En un mundo contemporaneo (el de la postmodernidad)
caracterizado por la globalizacion econdmica y de la informacion, la
inmediatez, la movilidad, los permanentes avances cientificos y tecnold-
gicos... los fundamentos vertebradores de una sociedad son a menudo,
como apunta el socidlogo Zygmunt Bauman, poco sélidos... o si se
quiere muy liquidos. En este marco, de rapidos avances pero también de
incertidumbres recobra una gran importancia el concepto de moral y de
responsabilidad moral y por tanto la reflexién sobre ello, es decir la Etica.
El debate Etico constituye una necesidad en cualquier ambito de la vida.
También cuando hablamos de discapacidad y diversidad funcional.

En la seccién “*Dossier de Actualidad” del presente nimero de Sobre
Ruedas, se aborda de una forma extensa la cuestion de la Etica y desde
diferentes puntos de vista: el de las personas con diversidad funcional;
la practica profesional; la Bioética y los Comités de Etica Asistencial y
también desde la reflexion de lo que supone el “proceso de cuidar”.

En el apartado de “Neurorrehabilitacion” se presenta un articulo
sobre la importancia de la capacitacion de los equipos de atencion
primaria de salud en el tratamiento de la incontinencia urinaria y en
el apartado de Investigacion e Innovacion se explican algunas de las
novedades en el campo Neurorrehabilitador.

“La Entrevista”, en esta ocasion, es a Amalia Diéguez, presidenta de la
Federacion Espafiola de Dafio Cerebral (FEDACE), donde nos explica el
papel que las asociaciones estan realizando para la visibilizacion del dafo
cerebral como un problema de salud (la epidemia silenciosa), pero también
como una cuestion de proteccion social que el desarrollo de la actual ley
de autonomia personal y dependencia debera mejorar substancialmente.

En la seccién de “Formacion y Trabajo” se cierra el ciclo iniciado
en el nimero 70 con el testimonio de dos experiencias laborales y
una recapitulacion de todos los articulos publicados en estos cuatro
Gltimos nimeros de la revista.

En el apartado de asociaciones cabe resaltar los diferentes actos
conmemorativos y reivindicativos del Dia Internacional de las Personas
con Discapacidad (portada).

Una nueva seccion “Buceando por la red...” informa sobre diferentes
acontecimientos de interés en el ambito de la discapacidad.

Como en cada tltimo nimero del afio, se incorpora un resumen de las acti-
vidades mas significativas realizadas por el Institut Guttmann a lo largo de
2009, y la informacién de los cambios en su Patronato y presidencia.

Si hace un afio en la editorial de Sobre Ruedas se planteaba que el
2009 serfa un afio de retos que habia que afrontar con ilusion y perse-
verancia en un entorno social dificil, pensamos que el 2010 puede ser
un afio de oportunidades, no en vano son justamente las situaciones de
necesidad las que ayudan finalmente a la creacion, a la innovacion...
y al cambio. Como bien saben las personas con diversidad funcional,
sus familiares o los profesionales, es la medida de la dificultad la que
finalmente nos da la medida de nuestra propia capacidad.

iFeliz afio 2010!

Editorial
El canvi permanent...

La vida, com ja plantejaven els antics filosofs grecs, és un canvi
permanent. Es per aix0 que hem de realitzar esforcos constants per
adaptar-nos-hi. En un mon contemporani (el de la postmodernitat),
caracteritzat per la globalitzacid economica i de la informacio, la
immediatesa, la mobilitat, els permanents avencos cientifics i tecno-
logics... els fonaments vertebradors d’una societat son sovint, com
apunta el socioleg Zygmunt Bauman, poc solids... o si es vol, molt
liquids. En aquest marc, de rapids avengos pero també d’incerteses,
recobra una gran importancia el concepte de moral i de responsabilitat
moral i per tant, la reflexio sobre aixo, és a dir, I’ética. El debat étic
constitueix una necessitat en qualsevol ambit de la vida. També quan
parlem de discapacitat i diversitat funcional.

A laseccié “'Dossier d'actualitat” d’aquest nimero de Sobre Ruedas,
es tracta de forma extensa la qiiestié de I’ética i des de diferents
punts de vista: el de les persones amb diversitat funcional; la practica
professional; la bioética i els Comités d’Etica Assistencial i també des
de la reflexié del que suposa el “procés de cuidar”.

En I'apartat de “Neurorehabilitacié”, es presenta un article sobre
la importancia de la capacitacio dels equips d’atencié primaria
de salut en el tractament de la incontinéncia urinaria i a I'apartat
d’Investigacié i Innovacio, s’expliquen algunes de les novetats en el
camp Neurorehabilitador.

“LEntrevista”, en aquesta ocasid, és a Amalia Diéguez, presidenta de
la Federacion Espaiiola de Dafo Cerebral (FEDACE), on ens explica el
paper que les associacions estan realitzant per a la visibilitzacio del dany
cerebral com un problema de salut (I'epidémia silenciosa), pero també
com una qilestio de proteccid social que el desenvolupament de I'actual llei
d’autonomia personal i dependéncia haura de millorar substantivament.

A la seccié de “*Formacid i Treball” es tanca un cicle iniciat al nGmero
70, amb el testimoni de dues experiéncies laborals i una recapitulacié
de tots els articles publicats en aquests quatre darrers nimeros de
la revista.

A l'apartat d’associacions, cal ressaltar els diferents actes comme-
moratius i reivindicatius del Dia Internacional de les Persones amb
Discapacitat (portada).

Una nova seccid, “'Bussejant per la xarxa...”, informa sobre diversos
esdeveniments d’interés en I’ambit de la discapacitat.

Com a cada Ultim nimero de I"any, s’incorpora un resum de les ac-
tivitats més significatives realitzades per I'Institut Guttmann tot al
llarg de I’any 2009, i la informacié dels canvis en el seu Patronat i
presidencia.

Sifaunany a leditorial de Sobre Ruedas, es plantejava que el 2009
seria un any de reptes que calia afrontar amb il-lusid i perseveranca
en un entorn social dificil, pensem que el 2010, pot ser un any
d’oportunitats, no debades sén justament les situacions de necessitat
les que ajuden finalment a la creacid, a la innovacioé... i al canvi. Com
saben bé les persones amb diversitat funcional, els seus familiars o
els professionals, és la mesura de la dificultat la que finalment ens
dona la mesura de la nostra propia capacitat.

Bon any 2010!
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Neurorrehabilitacion

Incontinencia urinaria

Como tratarla fuera del hospital

Son muchas las personas que padecen incontinencia urinaria por muy diversas causas y su porcentaje se duplica a partir de
los 65 afios. Sus distintas manifestaciones, asi como las formas de combatirla o de paliarla, han sido objeto de una ponencia
presentada por el Servicio de Neurourologia del Institut Guttmann en el Simposio SEP-ASELME, dirigido a Enfermeria de

Asistencia Primaria, que aqui presentamos de forma resumida.

La incontinencia urinaria no es una enfermedad que ponga en peligro
|la vida, pero deteriora significativamente la calidad de vida de quien
la padece, ya que reduce su autoestima y merma su autonomia.

Albert Borau
Jefe del Servicio de Neurourologia
Institut Guttmann

Segun la ICS (Sociedad Internacional para la Continencia) se
define como incontinencia urinaria cualquier pérdida involuntaria
de orina que suponga un problema social o higiénico.

La incontinencia urinaria no es una enfermedad que ponga en
peligro la vida, pero deteriora significativamente la calidad de
vida de quien la padece, ya que reduce su autoestima y merma
su autonomia.

Para comprender la magnitud del problema, la OMS (Organiza-
cion Mundial de la Salud) asegura que la incontinencia urinaria
afecta al 25% de la poblacién mundial en algiin momento de la
viday al 50% de los mayores de 65 anos. Su repercusion varia
considerablemente, segun las diferentes culturas, ubicaciones
geograficas y nivel socioeconémico. Un ejemplo realmente
impactante es el de la mujer africana que vive en zonas tribales
y es repudiada por esta causa.
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Tipos

= Incontinencia de esfuerzo o estrés: es la mas frecuente;
se presenta mas en mujeres (partos) o tras la cirugia
pélvica en hombres (prostata). También en espina bifida
y lesiones de la cola de caballo. Se manifiesta ante es-
fuerzos, tos o estornudo.

- Incontinencia de urgencia: es la debida a causas inflamatorias,
infeccidn, litiasis, tumores o, también, causas neurogénicas.
El escape suele ir precedido de deseo miccional imperioso,
excepto en lesiones que afectan la sensibilidad.

> Incontinencia urinaria mixta: es la que presenta caracteris-
ticas de las dos anteriores (de esfuerzo y de urgencia).

> Incontinencia por rebosamiento: obedece a causas obs-
tructivas, con miccién incompleta y residuo postmiccional
abundante. Se manifiesta como pequenas micciones, cada
10 minutos, por ejemplo.

> Incontinencia funcional: es la que se presenta con un
aparato urinario normal y es debida a la afectacion de
funciones superiores, enfermedades limitantes, edad, si-
tuacién social, barreras o aumento del volumen de orina,
entre otras causas.

> Formas especiales: continua (fistulas urinarias), escape con
el suefo (enuresis), escape con la risa (giggle), durante las
relaciones sexuales (climaturia) y el goteo posmiccional.



Diagnostico

El diagnéstico se basara en las manifestaciones clinicas y en
el interrogatorio. La exploracién fisica pondra de manifiesto
el estado de replecion de la vejiga, la presencia de fistulas, el
estado del suelo pélvico y las alteraciones de la sensibilidad o
de los reflejos.

El laboratorio nos aportara el estudio de las infecciones urina-
rias y de algunas enfermedades como la diabetes, que pueden
manifestarse en este sentido. Las exploraciones complementa-
rias, como la radiologia, permitiran confirmar o descartar la
presencia de litiasis (RX simple), las alteraciones de las vias
urinarias (urografia intravenosa) o el estado de la vejiga y el
esfinter uretral (cistografia-Cums). La ecografia complementa el
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Urodinamica. Hiperactividad del
detrusor.

RX simple. Litiasis
vesical.

estudio estructural y es una forma sencilla y reproducible de valorar el residuo posmiccional. Pero es el estudio urodinamico el que
definira, realmente, el comportamiento de vejiga y esfinteres, tanto en la simple flujometria como en la cistomanometria o en los
estudios presidon-flujo. Esta prueba es fundamental para la clasificacion de las alteraciones neurdgenas de la vejiga, asi como para
la indicacidon del tratamiento. Son parametros de esta prueba la capacidad, contraccion, elasticidad y sensibilidad de la vejiga, asf
como la coordinacion con los esfinteres (sinergia-disinergia) o los que reflejan la magnitud del caudal urinario (flujo).

Tratamiento

Su tratamiento puede abordarse con diferentes opciones: terapia
conductista, rehabilitacion del suelo pélvico, farmacologia y
cirugia, que detallamos a continuacion:

- Terapia conductista, es decir, realizar modificaciones en los
habitos que van a contribuir en el control de la incontinencia.
La cumplimentacion de un diario miccional nos mostrara las
horas del dia en las que se produce la ingesta de liquidos y su
volumen, los episodios de incontinencia, los volimenes de las
micciones y las incidencias destacables. Es la herramienta
que complementa el interrogatorio y pone de manifiesto las
alteraciones clinicas.

Sera de ayuda el estudio de los itinerarios, que son los circuitos
que debemos conocer al salir de casa y que nos van a permitir
saber donde se encuentran los lavabos accesibles o de higiene
suficiente. Y también las maniobras de facilitacion del vacia-
do vesical, como son la percusion hipogastrica, la expresion
manual de la vejiga (maniobra de Credé), la localizacion de
zonas gatillo (trigger), que facilitan la contraccion de la vejiga
0, incluso, las posiciones mas favorables (flexion anterior del
tronco, posicion en cuclillas) o el empleo de la propia prensa
abdominal. Estas maniobras se pautaran segin los resultados
de las pruebas diagnésticas.

> Rehabilitacion del suelo pélvico: es un conjunto de manio-
bras encaminadas a la potenciaciéon de la musculatura del
suelo de la pelvis, que constituye el sostén de 6rganos como la
vejiga, el recto y la uretra. De la correcta situacion y potencia
de estas estructuras se obtendra un adecuado funcionamiento
de los elementos de control pasivo, como el cuello vesical. Es
fundamental en el tratamiento de la incontinencia de esfuerzo
y puede facilitar el control de la incontinencia por urgencia, al

poner en marcha mecanismos de inhibicién de la contraccion
vesical. Estos ejercicios pueden ser voluntarios o pueden ir
asociados a la electroestimulacion.

> Farmacologia: los farmacos actualmente demostrados como
eficaces, aparte de los antibiéticos —en caso de infeccién—, son
los anticolinérgicos. Su funcién es evitar las contracciones no
deseadas de la vejiga, aumentando su capacidad y, por tanto,
la autonomia, ya sea entre micciones o entre cateterismos
intermitentes. Los mas comunes son la oxibutinina y la so-
lifenacina, aunque se investiga continuamente para obtener
principios activos siempre mas selectivos y con menos efectos
indeseables (sequedad de boca, visidon borrosa, etc.).

También pueden ensayarse los alfa-bloqueantes simpaticos, con
el objetivo de facilitar la apertura del cuello vesical y, con ello,
el vaciado de la vejiga. La respuesta de éstos es muy individua-
lizada y pueden generar, también, incontinencia de esfuerzo o
eyaculacién retrégrada. EI mas difundido es la tamsulosina,
aunque existe una gran variedad de ellos.

> Cirugia: los tratamientos quirdrgicos podrian agruparse
en dos grandes grupos, los que iran encaminados a solucionar
la causa de la incontinencia y los que facilitaran el uso de los
elementos de control de la misma.

En la incontinencia de esfuerzo se emplean mallas, algunas
de tension fija, otras de colocacién minimamente invasiva
y, también, las de traccién variable. Estas ultimas permi-
ten el ajuste de la tensidn, al cabo de meses o afos tras
la cirugia.

Los esfinteres artificiales, asi como las plastias de am-
pliacién vesical con intestino, son técnicas que deberan
ser muy bien valoradas, dada su evolucién variable con el
paso del tiempo.
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Neurorrehabilitacion

SISTEMA URINARIO FEMENINO
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Es clara la indicacion de tratamiento ante una fistula urinaria,
cuando las medidas conservadoras y la derivacion de la orina
mediante sondas o catéteres no logran subsanarla. En general,
son intervenciones complejas y no es rara la participacion de
tejidos blandos, mudsculos o hueso, asi como la posibilidad de
reincidencia del problema.

En los Ultimos afos, se incorporé el uso de la toxina botulinica
como relajante de la musculatura lisa (vejiga) o estriada (esfinter
uretral), en el manejo de la incontinencia urinaria. La infiltracién
endoscdpica del detrusor (misculo vesical) puede aumentar su
capacidad, mitigar las contracciones y permitir, entre otras
técnicas, el uso de los cateterismos intermitentes. La infiltracion
del esfinter uretral contribuira al mejor vaciado de la vejiga, al
disminuir los efectos de la disinergia vesicoesfinteriana, dismi-
nuyendo, también, la practica de esfinterotomias endoscépicas,
intervenciones que siempre implican mayores riesgos, asi como
ingresos hospitalarios. El manejo de la toxina es, practicamente,
salvando distancias geograficas, de uso ambulatorio.

Y, por Ultimo, mencionaremos dos técnicas que van encaminadas
a lamejor fijacion del colector urinario externo, en casos de pene
retractil: la cavernosopexiay la plastia del angulo penoescrotal,
que, ocasionalmente, se combinan para procurar una mayor
superficie de contacto entre la parte adhesiva del colector y la
piel. Su practica es, también, generalmente ambulatoria.

Cabria anadir las técnicas de neuromodulacion o los electroes-

timuladores sacros (SARS), que no detallaremos porque ya
ocuparon un capitulo en nimeros anteriores de esta revista.

Métodos de control

En esta parte final, citaremos los diferentes métodos que se emplean
en el control de la incontinencia urinaria, todos ellos con el intento
de minimizar, al maximo, su repercusion social o higiénica.
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SISTEMA URINARIO MASCULINO

Prostata

> Cateterismo y autocateterismo intermitente: técnica intro-
ducida por Sir Ludwig Guttmann en 1949, practicandose en
condiciones de esterilidad, en el tratamiento de la vejiga de
los pacientes con lesion medular. En 1966 pone de manifiesto
las ventajas respecto de la sonda vesical permanente o la son-
da supraplbica. En 1972, Lapides introduce el concepto de
cateterismo no estéril o limpio, muy difundido adin hoy en dia
en lugares con fuerte condicionamiento socioeconémico. Esta
técnica permite el vaciado periddico de la vejiga, evitando la
presencia del cuerpo extrano que representa la sonda perma-
nente y, con ello, reduce la presencia de infeccién urinaria o
de calculos en la vejiga. Es la técnica de eleccion en el manejo
de la vejiga neurdgena de los lesionados medulares. Precisa de
una cierta reduccion de la ingesta hidrica (ingerir no mas de 1
litro de liquidos al dia), para lograr vaciados de 300 a 350 ml,
en 3 o 4 ocasiones al dia, con un limite practico de 6.

Las complicaciones generadas por el cateterismo intermitente son
las derivadas del paso de las sondas por la uretra y consisten en
las infecciones urinarias, las falsas vias uretrales, la presencia de
sangre en la orina o las estenosis de uretra, aunque, con los nuevos
materiales y los conceptos de sonda lubricada o prelubricada de
baja friccion, se han logrado minimizar considerablemente.

- Lasonda vesical permanente aunque, hoy en dia, se considera
una solucién poco valida, representa a veces la Unica opcién,
ante pacientes de movilidad muy reducida, con gran espasti-
cidad, dolor a la manipulacién, o bien como medida temporal
ante desplazamientos a zonas poco accesibles. Los riesgos son
los enumerados con anterioridad pero, sobre todo, infeccion
y litiasis. En el hombre, las compresiones de la uretra pueden
generar estenosis, diverticulos y desgarros, muy frecuentes a
nivel del meato urinario (hipospadias traumatico). Si la colo-
cacion es inadecuada o bien el globo de retencion de la sonda
es expulsado a la uretra, por un tirdn en general, éste puede
crear una lesién por declbito interno y, al final, un absceso o
fistula urinaria. También el empleo de la silicona en este tipo
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de sondas, aminorando la incrustacion y el contacto con las
mucosas, evita complicaciones. Los periodos de recambio no
deberian ser superiores al mes, aunque la variabilidad de las
condiciones de la orina puede facilitar periodos de diferente
duracién. Asimismo, pueden asociarse los lavados vesicales
semanales, con citrato sédico como antiincrustante.

- Sonda supraplbica: suempleo es casi superponible a la vesical
permanente en cuanto a cuerpo extrano se refiere, pero evitando
el contacto con la uretra. Su insercién es semiquirirgica, a
través de una puncion directa a la vejiga, controlada mediante
ecografia. También representa una medida temporal ante la
reparacion de fistulas o patologia uretral, a veces condicionadas
por la expulsion espontanea de la sonda permanente, o ante
la desfuncionalizacién extrema de la vejiga (microvejiga). Su
recambio plantea pocas dificultades, si no se deja el tracto sin
sonda durante horas. En este caso puede ser necesaria una
dilatacion del mismo o una segunda puncion.

- Colector urinario: es el dispositivo que permite la recogida de
la orina mediante un preservativo, adecuadamente modificado,
que se adhiere, de forma permanente, a la piel del pene. Si bien
los primeros se fabricaban de forma practicamente artesanal,
hoy en dia se dispone de marcas comerciales, de distintas carac-
teristicas, que incluyen, generalmente, la siliconay la propiedad
autoadherente del dispositivo. Algunas modificaciones en la forma
permiten una mas facil aplicacion o conexion a la bolsa recolectora

de orina. Esta, de forma mas o menos discreta, ira adosada a la
pierna durante el dia y a la cama durante la noche.

Los cuidados del colector son los de la piel, insistiendo en la
higiene y sustitucién diaria del mismo, a dias alternos a lo
sumo, si hay que emplear pastas adhesivas para su fijacion. Las
complicaciones que pueden surgir son las lesiones por presion
0 rozamiento, que pueden interesar todas las capas de la piel o
estructuras adyacentes como la uretra; también, con el latex,
los casos de alergia o dermatitis recidivante, actualmente menos
frecuentes con la silicona.

> Absorbentes y panales: tal vez el sistema mas difundido,
sobre todo entre las personas de edad. Sus complicaciones mas
frecuentes son las dermatitis, si el recambio o la higiene son
insuficientes y, para contrarrestarlas, existe toda una variedad
de pomadas protectoras y reparadoras de la piel, algunas de
tipo hidratante y descongestivo y otras, basadas en la pasta
lasar, de efecto barrera contra la humedad.

Para los hombres con pequefias pérdidas, se comercializan
absorbentes en forma de bolsa que se adhieren a la ropa inte-
rior y permiten evitar el uso del colector, resultando asi una
solucion adecuada y discreta. EI empleo de estos sistemas
de control deberd ser adecuado, ademas de personalizado, y
siempre encaminado a lograr una mayor integracion social y
una mejor calidad de vida.
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Innovaciones
en lesion medular

Son multiples, y en distintos frentes, los avances que se han producido en los tltimos afos en la investigacion para “curar
|a lesion medular, abriendo nuevas expectativas, tanto para profesionales como para afectados y propiciando, asi, un nuevo
rumbo frente al derrotismo habitual de la sociedad.

"

Las consecuencias de una lesion medular no son sélo la falta de movilidad,
sino que suelen resultar afectados otros muchos sistemas y funciones del
cuerpo, que son vitales para mantener un estado de salud correcto en la
persona que ha sufrido esta grave discapacidad.

la prevencidn y eliminacidn de complicaciones, en especial
las relacionadas con el dolor neuropatico, espasticidad o
Ulceras por presion, con el objetivo de conseguir los niveles
funcionales y de actividad previos a la instauracion de la
lesion medular.

Joan Vidal Recientemente, el Comité de Lesiones Medulares del Instituto
Jefe de la Unidad de Medicina de los Estados Unidos ha publicado cudles son,
de Lesion Medular para este grupo de expertos, las prioridades en la investigacion
Institut Guttmann sobre la lesion medular:

En los Gltimos afos se han producido importantes avances en

la investigacion sobre la “curacién’ de la lesion medular, que > Desarrollar terapias de neuroproteccion.

han abierto nuevas expectativas tanto en los profesionales que

se dedican a esta especialidad como entre el colectivo de afec- > Promover el crecimiento axonal, dirigido a comprender
tados, que, cada vez mas, busca algln cambio ante la actitud los mecanismos moleculares que inhiben la regeneracién
derrotista que hasta hace bien poco ha estado imperando en axonal y la formacién de la cicatriz glial, asi como los
nuestra sociedad. procesos inflamatorios, y desarrollar terapias que ayuden

_ . a la regeneracion.
Como todos sabemos, las consecuencias de una lesién medular

no son soélo la falta de mOVi”dad, sino que suelen resultar > Promover las conexiones sinépticas apyopiadaS.
afectados otros muchos sistemas y funciones del cuerpo, que

son vitales para mantener un estado de salud correcto en la > Restablecer los circuitos gliales y neuronales esenciales,
persona que ha sufrido esta grave discapacidad. Es por ello incrementando los conocimientos de los mecanismos que
que la comunidad cientifica internacional ha establecido las participan en la locomocién, incluyendo las investigaciones
bases de lo que entendemos por “curacion” y cuales son las sobre el centro generador del patrén de marcha (CPG).
lineas principales de la investigacion, que deben centrarse

en la prevencion de la pérdida de la funcion motora y la > Prevenir las complicaciones agudas y cronicas.
recuperacion de alguna o de todas las funciones perdidas

tras una lesion medular: sensibilidad, funcién motora, veji- > Mantener el maximo potencial de recuperacion.

ga, intestino, sistema autonémico, funcién sexual, asi como
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Dentro de las estrategias conocidas, destacaremos tres
lineas de investigacion basica y translacional dirigidas
a conseguir mejoras en el campo de la lesién medular:
medicina regenerativa; neuroprétesis, neuroestimulacion
y neuromodulacién; y terapias neurorrehabilitadoras, que
repasamos a continuacion.

Medicina regenerativa

Desde hace una década, aproximadamente, se han desa-
rrollado multitud de estudios relacionados con la medicina
regenerativa. Entre ellos, cabe destacar los trabajos sobre
farmacos con funciones neuroprotectoras, los cuales, apli-
cados en la fase aguda, han permitido disminuir el dano
neuroldgico secundario que se produce tras una lesion me-
dular traumatica. En los aflos 1992 y 1997 se publican los
trabajos NASCIS 11y III, respectivamente, que preconizan
el uso de altas dosis de corticoides en las fases precoces,
durante las primeras 8 horas tras el accidente, para dis-
minuir, en parte, el dafio a nivel de la médula espinal. Si
bien los resultados conseguidos fueron mas evidentes en
animales de experimentacién que en humanos, sigue siendo,
en muchos pafses, el tratamiento de eleccidon durante la fase
aguda. Se han ensayado otros farmacos con este fin, como
las tetraciclinas —un antibiético muy conocido, con carac-
teristicas antioxidantes y antiinflamatorias—y el MK801,
un bloqueante de los receptores de glutamato, antagonista
del GABA, asi como muchos otros.

También tienen su papel las terapias neurotroéficas, con el uso
de las Ilamadas proteinas con factores de crecimiento (protein
growth factors). Entre ellas, las mas estudiadas son la NGF,
la BDNF, la NT-3 y la NT-4, y, aunque en la actualidad no
existen ensayos clinicos con estas substancias, es probable que
tengan su papel, en combinacidn con otras terapias celulares,
de cara a estimular el crecimiento axonal.

Quiza uno de los apartados mas interesantes ha sido el de-
sarrollo de sustancias que ayuden a eliminar el ambiente
inhibitorio que se crea tras una lesién medular traumatica.
Existen, basicamente, tres moléculas cuya capacidad de inhibir
el crecimiento axonal a nivel medular ha podido demostrarse y
sonel NOGO, las MAG (glicoproteinas asociadas a la mielina)
y CSPG (chondroitin sulfate proteoglicans).

La mas conocida es la molécula NOGO, una proteina descubierta
por el grupo del profesor Martin Schwab en Suiza, y que tiene
capacidad de inhibicion del crecimiento axonal. Actualmente,
desde enero de 2006, se ha iniciado un ensayo clinico, Fase I,
financiado por la empresa Novartis, con pacientes lesionados
medulares agudos usando esta molécula inhibidora del NOGO
(el anticuerpo IN-1).

Otra sustancia, la condroitinasa ABC, una enzima bacteriana,
también se ha visto que tiene efectos contra el crecimien-
to axonal. En este momento, la compania farmacéutica
Acorda Therapeutics esta trabajando con esta molécula y
se han iniciado los primeros ensayos en humanos, si bien
aln no se conocen los resultados definitivos sobre seguridad
y eficacia.

Finalmente, dentro de este capitulo, cabe co-
mentar algunos resultados sobre trasplantes
celulares que se han realizado durante estos
ultimos afos. Son muchos los trabajos publica-
dos de laboratorio con modelos experimentales
mediante animales, con este tipo de terapias
celulares. Los resultados son realmente espe-
ranzadores y parece que seran, en los proximos
afnos, objeto de multiples ensayos clinicos en
humanos, en el intento de conseguir algln tipo
de regeneracion en la médula espinal dafada.
Sin embargo, alin no existen suficientes estudios
preclinicos que justifiquen el uso indiscriminado
de dichas terapias celulares.

Trasladar una terapia experimental a la clinica
habitual requiere toda una serie de pasos im-
prescindibles, antes de su aprobacion para el
uso en humanos. Es necesario, ante todo, que el
farmaco, o el procedimiento a probar, sean segu-
ros y eficaces. Tales pasos, si las cosas se hacen
correctamente, necesitan de un largo camino. Se
calcula, por ejemplo, que la aprobacion defini-
tiva de un fAdrmaco, o de una técnica especifica
para el dolor neuropatico, requiere alrededor
de unos 15 anos. Los ensayos preclinicos, en
los que se perfilan las posibles indicaciones

de una determinada terapia, suelen durar
entre 3y 7 afos; los ensayos clinicos en fase
I, en los que se evalla la seguridad de la
terapia, pueden tardar en realizarse entre

2 y 3 anos; los de fase II, en los que se
valoran la eficacia y los posibles efectos
secundarios, suelen durar entre 2 y 4
anos; los ensayos clinicos en fase 111,

en los que se confirma la eficacia

de la terapia, se monitorizan sus

efectos adversos y se efectlia un

seguimiento a largo plazo, suelen = b
durar entre 1y 4 afios. Después N

de estas tres primeras fases,
y siempre que los resulta-
dos sean relevantes, sigue la
aprobacion por el organismo
sanitario especifico, que
suele demorarse entre 1y 2
anos. Y, finalmente, existen
los estudios poscomercia-
lizacién, ensayos clinicos
de fase IV, que acaban de
certificar la validez de una
determinada terapia.

Como vemos, este largo
proceso de desarrollo de
una nueva medicacion —o
de un nuevo proceso tera-
péutico— es necesario para
evaluar, de forma segura y
eficaz, el producto.
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Neuroprotesis, neuroestimulacion
y neuromodulacion

El desarrollo de nuevos dispositivos implantables o de sistemas
de estimulacidon programables que permitan el control volun-
tario sobre una determinada funcién alterada o perdida, tras
una lesion del sistema nervioso central (SNC), ha representado
uno de los avances médicos mas espectaculares en los Gltimos
tiempos. La convergencia entre el conocimiento de la ciencia
cognitiva y la ingenieria biomédica, junto con el uso de la na-
notecnologia y la tecnologia de la sociedad de la informacion,
han revolucionado el abordaje de estos déficit. Disponemos, hoy
en dia, de infinidad de sistemas comercializados que, a través
de procedimientos mecanicos, eléctricos o farmacoldgicos,
permiten mejorar ciertas funciones que se han perdido tras
una lesion medular.

Terapias neurorrehabilitadoras

En estos Ultimos afos, las terapias dirigidas a maximizar las
funciones preservadas después de una lesion medular han ex-
perimentado un cambio crucial, tras los trabajos publicados
sobre la capacidad intrinseca que tiene el SNC para participar
en los fendmenos de neuroplasticidad y conseguir una reorga-
nizacién cortical positiva.

Conceptos como la terapia intensiva, la identificacion de la
existencia de un centro generador de la marcha, conocido con
las siglas CPG (Central Pattern Generator), localizado a nivel de
la médula espinal lumbar, que coordinaria el patrén fisioldgico
de la marcha, asf como otros avances en este campo, han abierto
nuevas vias de investigacion en la bdsqueda de la “curacién”
0 mejora de las secuelas de una lesién medular.

En el futuro, es probable que los avances en la investigacion
permitan reparar parcialmente la lesién medular, por ejemplo,
induciendo fenémenos de regeneracion. Estos fendmenos han
podido demostrarse ya, a nivel basico, en animales de experi-
mentacion, con resultados interesantes.

Trasladar estos hallazgos experimentales a los humanos, con
eficacia y seguridad, es uno de los retos mas importantes que
tenemos que afrontar durante estos préximos afos, de ahi la
necesidad de crear grupos con diferentes profesionales, de mul-
tiples disciplinas, en los que participen tanto los investigadores
basicos como los clinicos.

Nuestro papel como hospital de neurorrehabilitacion es claro
y crucial. Debemos estar preparados para poder incluir nuevas
terapias en los tratamientos clinicos habituales de los pacientes
afectos de dafno medular y ser capaces de verificar y monitorizar
si estas nuevas terapias representan una mejora en la calidad
de vida del lesionado medular.
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Dossier de actualidad

La importancia
de la reflexion ética

{Qué es la bioética?

F. Xavier Curia
Médico y miembro del Comité de Etica
Asistencial del Institut Guttmann

Vivimos en mundo cambiante, azaroso y vibrante, globalizado.
Utilizamos términos lingtiisticos de diversos origenes y, a menudo,
los intercalamos en nuestro léxico habitual sin conocer a fondo su
significado, adjudicandole el nuestro propio, convirtiendo cualquier
nueva incorporacion en un término mas de nuestro argot.

Por tanto, creo necesario recordar, en primer lugar, cual es el
significado del término “'ética”, antes de efectuar una vision
global de sus fundamentos. Y pretendo hacerlo desde la reflexion
Ilana, desde la misma historia, de nuestra historia lejana vy,
también, de la reciente.

A menudo, cuando les pregunto a los alumnos sobre el signifi-
cado del término ética o sobre su definicion, suelo asistir a un
conjunto de disertaciones sobre el bien y el mal, muy ligado a
las costumbres, ritos y creencias que han gobernado nuestra
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formacion y o educacidén. Y, al inquirir mas sobre ejemplos
practicos, suelen abocar a temas de la mas pura legalidad. Y,
sin embargo, ética no es sindnimo de ley.

Etica es un vocablo derivado del griego ethos y, desde un punto
de vista semantico, es plenamente equivalente a otro término
que solemos oir y utilizar con cierta veleidad: “moral”’, que
deriva del latin “*mos, mores”. Ambos tienen el mismo signi-
ficado: costumbre.

Asi, pues, podriamos delimitar la ética de un determinado
proceder o de una determinada profesion como el conjunto de
usos y costumbres asociados a ese mismo proceder o profesion
en cada momento determinado de la historia. Y digo concre-
tamente lo de cada momento de la historia porque debemos
entender y recordar que la ética no es una, Unica, inamovible
y eterna, sino que, al igual que el ser humano evoluciona y
cambia, se va modulando con el paso del tiempo y se adecua
a las situaciones actuales.

La ética no es una disciplina moderna. Nacié como tal en el
seno de la Grecia clasica, en los albores de la democraciay la
politica, y curiosamente nacid con lo que hoy considerariamos
un sesgo: nacid por y para los seres libres, los Unicos que go-
zaban de dignidad, un atributo del que podriamos hablary leer
extensamente y para el que precisamos de casi un acto de fe
para llegar a un principio de acuerdo sobre su significado.



Foto: Josepa Alsina.

Asi, podemos entender que disponer de la vida de los
otros seres “'no libres””, como quien dispone de su
tierra o sus rebafos, y los utiliza a su libre albedrio,
no suponia para nuestros ancestros ningln conflicto.
Es mas, si recordamos nuestra historia universal
reciente, la esclavitud se ha mantenido hasta hace
poco menos de doscientos afos, con caracteristicas
similares a las de la antigua Grecia. Y eso analizando
s6lo lo acontecido en nuestra civilizacién occidental.
Otro tanto podriamos decir de practicas habituales
en otras culturas o civilizaciones y que chocan con
nuestros habitos y costumbres, como el canibalismo,
la poligamia, los derechos y la dignidad de la mujer
o de los nifios, que subsisten, todavia, en nuestro
mundo actual.

Con ello quiero transmitiros que la ética no es
aun una disciplina univoca y universal y que en
sus principios, valores y juicios pesan, de forma
notoria, la propia historia, la cultura, la economia
y la geografia, entre otros valores. Que lo que hoy
y aqui consideramos éticamente correcto no tiene
por qué tener la misma consideracion cuando el
problema se suscita en otro continente (Africa,
América, Asia...), otra cultura (oriental, tribal...),
otras creencias u otra historia (islam, hinduismo,
animismo...). Este hecho es, sin duda, una de las
fuentes de conflicto en nuestro mundo moderno, en
el que, tras la globalizacién iniciada desde bases
econémicas, se ha producido de forma un tanto
precipitada un trasiego de personas con su cultura
y costumbres, sin tiempo a amalgamarse, asistiendo
a una deslocalizacién no tan sélo productiva y eco-
noémica, sino, también, cultural y social, que esta
en la base de los conflictos éticos actuales.

Esta primera reflexion creo que era imprescindi-
ble para redefinir qué es la bioética. Este vocablo
esta formado por el prefijo “hio”, que concierne
a lavida, y el termino “ética”, ya definido. Por el
mismo principio y proceder, podriamos decir que la
bioética es una disciplina que aborda los conflictos
surgidos alrededor del hecho de vivir, de ser seres
vivos y de todo lo que atafie a su generacion, cuidado,
mantenimiento y cese, es decir, desde la generacion
de un nuevo ser vivo hasta su muerte.

La bioética nacié como tal tras la IT Guerra Mun-
dial, como un movimiento contra los desmanes y
la experimentacién con seres humanos, y ha am-
pliado, progresivamente, su ambito de tal forma
que, actualmente, no engloba sélo las practicas
médico-experimentales, sino cualquier ambito re-
lacionado con la salud y/o vida, desde la vertiente
politica, con la administracion y distribucion de
recursos, pasando por la sanitaria asistencial, las
ciencias experimentales y los problemas ligados al
final de la vida.

En este sentido, el Codigo Deontoldgico Médico es,

probablemente, el que tiene mas rancio abolengo,
ya que data de los siglos IV-V antes de nuestra era
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y porque, en su espiritu, no ha sufrido sensibles modificaciones
desde entonces.

Tanto la ética como la bioética son disciplinas basicamente
filosoficas. No disponen de una fuente definida ni de un manual
de soluciones para cada problema. Son mas bien disciplinas que
generan preguntas, a menudo sin respuesta o con respuestas
multiples, y todas validas, que nos permiten reflexionar, com-
partir puntos de vista y tomar la mejor decisién posible para
ese dia y ese problema.

Aun asi, debemos hablar de los cuatro pilares basicos que
sustentan la bioética moderna y que dimanan de las bases
éticas promulgadas por Emmanuel Kant. Sin duda habréis
oido hablar de:

\Z

Principio de beneficencia: procurar el bien o el beneficio
del individuo afectado.

Principio de no maleficencia: no perjudicarle ni aun por
desconocimiento.

Principio de justicia: distribucién justa (no equitativa) de
riesgos y beneficios.

Principio de autonomia: el ser humano es libre para decidir
los posibles beneficios y/o riesgos asociados a un determinado
proceder.

v vV

Dado que son principios, necesitan de un acto de fe por nuestra
parte, que nos permita considerarlos como una base de acuerdo para
proceder. En un ambito global, debemos recordar la Declaracion
Universal de los Derechos del Hombre y sus sucesivas revisiones como
un acuerdo de minimos a nivel mundial sobre dichas bases.

¢Eticay ley son lo mismo? Por supuesto que no. La ley regula
los procesos de caracter repetitivo (no existe una ley explicita
para cada caso individual) y es de caracter normativo. La
éticay la bioética reflexionan sobre los conflictos individuales
o colectivos, contemplados o no por la ley. O, por decirlo de
otra forma, la bioética reflexiona sobre los usos y costumbres
habituales o posibles dentro de su &mbito de competencia para
analizar posibles riesgos o conflictos y proponer posibles al-
ternativas. Mientras que la ley normativiza dichos procederes
de forma categérica, es decir, la ley siempre regula problemas
o conflictos evidentes, la bioética analiza y estudia conflictos,
regulados 0 no por la ley, o bien otros riesgos posibles, siempre
dentro del marco legal vigente, pero sin limitarse al mismo.

La bioética actlia siempre dentro del marco legal y no puede
ser contraria a la ley, salvo que ésta sea manifiestamente
injusta. Tampoco la ley debe promulgarse en contra de los
usos y costumbres. Dentro del marco expuesto, y para ha-
cerlo operativo, se han creado distintos drganos que actlan
a diferentes niveles para adecuar las actuaciones al marco
ético vigente y para resolver los conflictos que pudieran
surgir. Disponemos desde un Comité de Etica nacional hasta
un Comité de Etica de Cataluia como elementos consultores
de caracter institucional o politico. Asimismo, a nivel local
existen diversos Comités de Etica e Investigacion Clinica
(CEIC) que se encargan de dar el visto bueno a ensayos
clinicos y a otros tipos de investigacion que se inicien en los
centros hospitalarios. Se trata de confirmar que las practicas
o0 tratamientos propuestos en los distintos ensayos clinicos o
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procesos de investigacidon con participacion de personas no
violan los principios éticos de los pacientes.

A otro nivel, y en la mayoria de los centros hospitalarios, existe
un Comité de Etica Asistencial (CEA). Su cometido es analizar
y sugerir las medidas correctoras ante los conflictos de cariz
ético que puedan detectar o se le puedan plantear derivados
de la practica asistencial diaria. Es decir, en él se abordan las
cuestiones en las que pueden entrar en conflicto los deseos del
paciente con los de su equipo médico.

¢Como se toman las decisiones morales complejas actualmente?
Pues de forma similar a como se toman las decisiones clinicas.
Cuando las decisiones son sencillas, cada uno las toma en soli-
tario. Cuando son mas complejas, llevamos el caso a la sesion
clinica del Servicio para, entre todos, Ilegar a un diagnéstico o
tomar la decision mas conveniente. Y en las decisiones morales
se hace de forma muy similar: sélo cambia la sesion clinica del
Servicio por el Comité de Etica Asistencial (CEA).

Las funciones de este Comité de Etica Asistencial son,
basicamente:

1) Analizar, asesorar y facilitar el proceso de toma de deci-
siones clinicas en las situaciones que creen conflictos éticos
entre el personal sanitario, los pacientes, las familias y las
instituciones.

2) Colaborar en la formacién en bioética de los profesionales
del hospital y, muy en particular, en la de los miembros del
Comité.

3) Proponer a la institucion los protocolos de actuacion para las
situaciones en que surgen conflictos éticos y que se presentan
tanto de manera reiterada como ocasionalmente.

Hay que mencionar que el dictamen que alcancen sus miem-
bros no es vinculante, sino que es, simplemente, consultivo.
En consecuencia, sus opiniones o informes no reemplazan ni
disminuyen, de modo alguno, la responsabilidad profesional ni
personal de los profesionales sanitarios: solo les ayuda a decidir
mejor, al contar con claros fundamentos éticos.

Estos comités actian mediante dos sistemas: de forma auténoma
y a demanda. En el primer caso, el comité elabora documen-
tos orientativos sobre temas que siempre estan vigentes en los
hospitales y que pueden conllevar dilemas éticos, como podria
ser la actuacion ante situaciones de transfusion o trasplante en
pacientes testigos de Jehova. En esos documentos orientativos se
establecen lineas generales de actuacién que ayudan al personal
asistencial de cualquier nivel a resolver o realizar mejor ciertos
cuidados y no suponen una norma de obligado cumplimiento sino
una orientacion. En el segundo caso, el Comité de Etica Asisten-
cial también actlia a demanda de los profesionales del hospital
cuando, en casos concretos, tienen dudas sobre cdmo actuar, o
bien a demanda de los pacientes o familiares, si éstos creen que
se han vulnerado sus principios éticos. Valga, a modo de ejemplo,
el caso de un paciente con serologia del VIH que no quiere que el
médico informe a su pareja de la presencia de esta infeccidn, algo
que suscita el conflicto entre el derecho a la intimidad del propio
paciente con el derecho de su pareja a proteger su salud.
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Dossier de actualidad

La ética en la practica profesional
Mas alla de la cualificacion técnica

Definir qué es un profesional nos lleva a subrayar la doble dimension de toda profesion: la técnica y la ética. Cada profesion conlleva
su propio compromiso moral, su propio c6digo ético por el que regirse para resolver conflictos y situaciones complejas.

Ester Busquets

Enfermera y filésofa. Colaboradora del
Institut Borja de Bioética (Universidad
Ramon Llull), profesora de Bioética de
la Universidad de Vic y miembro de la
Comisién Deontolégica del Col-legi
Oficial d’Infermeria de Barcelona

Vamos a intentar definir, desde un punto de vista tedrico, qué es un
profesional, para subrayar la doble dimensién de toda profesion:
la técnica y la ética. A continuacion, especificaremos que toda
profesion tiene un bien interno, el cual conlleva un compromiso
moral por parte de todos los profesionales, compromiso que queda
explicitado en las normas morales de los cédigos de ética de las
profesiones. Finalmente, veremos que los principios generales de
los cddigos de ética muchas veces no permiten resolver conflictos
de valores complejos y, por esta razén, debemos ir mas alla 'y
ejercitarnos en la reflexion y la practica de la bioética.

iQué es un profesional?

Pero creo interesante iniciar esta reflexion sobre la importancia de
la ética en la practica profesional recuperando un articulo magnifico
de Angel Castifieira y Josep M. Lozano, titulado ¢Profesionales?
El articulo es un poco viejo, del afio 2003, pero mantiene su total
actualidad. Sus autores plantean la siguiente situacion: es habitual
en los medios de comunicacion calificar como profesionales a un
asesino 0 a un ladrén con mucha pericia a la hora de realizar
un delito. Como dicen muy bien Castifieira y Lozano: “Estos
comentarios no son mas que el reflejo de una conviccion cada
vez mas arraigada en nuestra cultura y que obliga a replantear
la pregunta sobre qué entendemos por profesionalidad. ¢ Pueden
caer bajo la misma denominacion los asesinos, los abogados, los
ladrones, los médicos y, asi, sucesivamente? ¢Por qué nuestra
sociedad y, no lo neguemos, los mismos profesionales parece que
se encuentran cémodos y no reaccionan ante afirmaciones de este
tipo? Creemos que lo que subyace a este planteamiento es la idea
de que un profesional es alguien técnicamente competente que pone
dicha competencia al servicio de unos fines —fines que no tiene
sentido discutir ni cuestionar— a cambio de la correspondiente
remuneracion. Asi, pues, la competencia técnica se justifica por
si misma, con independencia de los fines a los que sirva. Hacer
‘bien’ algo es independiente del bien o del mal que se causa con
esta actuacion. Se evalla la correccién del procedimiento y no
el bien inherente a aquella practica.”

16 / Institut Guttmann

Es cierto, y no puede discutirse, que un profesional es alguien experto
y técnicamente competente en el ejercicio de alguna actividad, pero
dicha actividad se defiende y se justifica por su contribucién al
bien comun de la sociedad y por los bienes que genera a quienes se
benefician de su ejercicio. Asi, la tarea realizada por un profesional
no sélo debe abarcar la dimension técnica (conocimientos teéricos
y habilidades practicas), sino, también, la dimensidn ética o de
los valores (actitudes éticas). Porque la ética no es un afadido a
la profesion, sino algo intrinseco a la misma, algo que la define,
la dota de sentido y justifica su existencia y su valor. Sin ética
profesional no hay profesion en sentido estricto.
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La dimension ética de las profesiones

El objetivo central de una profesion o, lo que es lo mismo, el
bien interno de una profesién conlleva, necesariamente, un
compromiso moral por parte del profesional, que debe ejercer
su profesion siempre en beneficio de la sociedad y no sélo
desde los propios intereses particulares (bienes externos). El
bien interno, el fin social de una profesion, es lo que legitima
la existencia de esa profesion ante la sociedad.

Las profesiones, para evitar la sustitucion del bien interno de la
profesion por los bienes externos, se han dotado ya desde muy
antiguo —y sobretodo en las profesiones sanitarias, en especial
la medicina— de un cédigo ético para recordar a los propios
profesionales cual es su compromiso moral con la sociedad.
Los cédigos de ética son un conjunto de normas morales que
establece un colectivo profesional determinado para regular
las actividades que realizan sus miembros. Como recuerda muy
acertadamente Adela Cortina: ‘Lo realmente importante no es
s6lo que existan —los cddigos profesionales— sino que se conozcan
y apliquen. Aunque su explicitacion escrita no sea suficiente, si
es necesaria para que profesionales y afectados sepan, minima-
mente, a qué atenerse. A pesar de sus detractores, son uno de
los caminos mas eficaces para comenzar a tener conciencia de
la responsabilidad social de un ejercicio profesional.” Atenerse
a un codigo de ética es un primer paso para no confundir el bien
interno con los bienes externos de la profesion, como podrian ser
la fama, el éxito, el afan de dinero, el prestigio, etc.
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08013 Barcelona

Mas alla de la ética profesional: la bioética

La ética es un elemento muy importante para los profesionales
pero, actualmente, vivimos en un mundo de conocimientos
nuevos, a veces desconcertantes, que nos sumergen en el
vértigo de la inseguridad y de la incertidumbre, pero que es-
tan exigiendo respuestas. Ante esta necesidad de respuestas
dificiles, los cédigos de ética de los distintos profesionales
son insuficientes. En ellos encontramos principios generales
que orientan la conducta profesional, pero no respuestas ante
conflictos de valores.

¢Debemos decir siempre la verdad al paciente? ¢Podemos
investigar con personas que tienen una lesién neuroldgicay no
les permite dar su consentimiento? ¢Es legitimo practicar una
eutanasia a quien nos lo pide reiteradamente? iDebe autori-
zarse la clonacion? La bioética, este saber multidisciplinario e
interdisciplinario que tiene como objetivo clarificar y resolver
conflictos de valores, puede ayudarnos a encontrar respuestas
racionales, razonables y prudentes a cuestiones éticas de in-
dudable complejidad.

A modo de conclusidn, es importante tener en cuenta que tanto
las instituciones como los profesionales deben preocuparse de
organizary asistir a cursos para actualizar la formacion bioética
y crear o participar en comités de ética, a fin de contribuir a
la reflexion y resolucion de cuestiones éticas que se plantean
en el ejercicio de la profesion.
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Etica del cuidar

Todos somos enfermos en potencia

En nuestra condicion de seres humanos, todos somos potencialmente enfermos porque, por naturaleza, somos fragiles
y vulnerables, al tiempo que pequefos universos, dependientes y fugaces.

Francisco Montero

Enfermero y doctor en Filosofia

Mdster en Bioética

Miembro del Comité de Etica Asistencial
Hospital Universitari de la Vall d’Hebron

El ser humano es potencialmente un ser enfermo. Esa es la
gran premisa de partida. Todos podemos enfermar en cualquier
instante porque somos seres fragiles y desvalidos, porque la
vulnerabilidad es un rasgo intrinseco a nuestro ser, a nuestra
propia naturaleza como personas.

En su mas radical profundidad, los humanos también somos, de
origen, un misterio inextricable, seres inacabados, imperfectos,
con fecha de caducidad y de dificil caracterizacion filosofica.
Somos pequenos universos en nosotros mismos, pero sin lugar
a dudas seres extraordinariamente dependientes y fugaces.

El ejercicio del cuidado esta indisolublemente ligado a la ética
del cuerpo, puesto que la gestion de la atencion personal implica,
por regla general, contacto y trato directo con una corporeidad
que nos es ajena, vulnerable y fragil, que sufre, que siente, que
tiene dolor... y ello comporta tener consideracion, respeto,
acompanamiento, delicadeza en el trato, una cierta invasion
de la intimidad, atencién a la dignidad humana y algunas
dosis de pudor personal. Sélo quien se ha sumergido en los
abismos insondables de su propia vulnerabilidad, de su propia
afliccion y sufrimiento es capaz de comprender a aquel otro
que esta completamente hundido, abandonado a la intemperie
de la enfermedad. En el escenario de la accion de cuidar se
produce el encuentro entre dos microcosmos personales, entre
dos destinos singulares, entre dos conciencias ensimismadas
que se miran frente a frente.

La vulnerabilidad como base
y frontera del cuidado

Por tanto, la vulnerabilidad, es decir, la fragilidad de la persona,
es la base y, al mismo tiempo, el limite del cuidado. Ya hemos
dicho que la persona es finita, quebradiza, fronteriza... precisa
de los demas para sobrevivir, necesita del cuidado y ayuda de
otras personas, especialmente cuando atraviesa por determinadas
circunstancias de extremo desamparo, como son el padecimiento
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y la enfermedad. Es justamente en el desarrollo de la enferme-
dad cuando el ser humano adquiere la clara conciencia y maxi-
ma percepcion del vértigo que supone el reconocimiento de su
enorme fragilidad. En el epicentro del problema se halla, pues,
el sufrimiento, el dolor fisico y espiritual y el acompafamiento
del que cuida y mitiga ese sufrimiento. Quien merece cuidado y
atencién por si mismo como algo insustituible es, precisamente,
la persona humana, porque es un ser valioso en si mismo, un ser
que tiene dignidad y no precio. El ser humano no es una cosa
entre las demas cosas, es un ser, un subjectum, cargado de drama
existencial. Por tanto, no es un objeto, es un sujeto. Como decfa
el filésofo Zubiri, es un ser “sentiente’” (no sintiente), esto es, un
ser en medio de un mundo abierto a las cosas, pero el hombre se
“siente sentir’ 0, mejor alin, se siente a si mismo; es un juego de
palabras que encierra la clave del drama existencial. La persona
necesitada de cuidados jamas puede reducirse a un conjunto
de cosas o sistemas integrados, sino que debe ser contemplada
como un td, como un alter ego, no en una relacién vertical, sino
horizontal, como alguien que esté frente a nosotros: dependiente
y fugaz, efimero, también, como nosotros mismos.

Como decia Kant: “La humanidad misma es una dignidad,
porque el hombre no puede ser tratado por ninglin hombre
(ni por otro, ni siquiera por si mismo) como un simple instru-
mento, sino siempre, a la vez, como un fin; y en ello estriba
su dignidad.”

Antropologia del cuidar

Quien cuida, aquel que ejerce la accién cuidadora, es, de igual
modo, un ser humano y ello significa que también es fragil y
limitado, a pesar de que en nuestra sociedad contemporanea hay
cierta tendencia a enmascarar la vulnerabilidad, a negarla. El
olvido permanente de la fragilidad del hombre contemporaneo
es una de las notas méas caracteristicas de nuestro tiempo y
explica, en parte, la dificultad que posee el sujeto moderno para
integrar la experiencia del sufrimiento y del dolor en su vida
diariay, especialmente, la de su muerte. La vida es rara porque
nos morimos y eso nos eleva a todos a la categoria de fildsofos,
por el sentido trascendente que ello encierra. Decia Miguel de
Unamuno que el hombre “es un animal vertical guardamuer-
tos”. En el largo proceso de hominizacion, que se remonta a
la oscura noche de los tiempos, nos dice la antropologia que
“el hombre es humano desde que entierra a sus muertos”.
Pues bien, no es menos cierto que, como afirma la enfermera
canadiense Simone Roach, “aquello que nos define e identifica
como especie es, justamente, el cuidado de nuestros enfermos,
de nuestros nifos, de nuestros ancianos y moribundos’.



La ética del cuidado responde siempre a un imperativo moral:
no abandonar a su suerte a aquel que sufre. Existen muchas
maneras de vivir la enfermedad, tantas, probablemente,
como seres humanos. EI modo en el que la persona enferma,
cémo acepta su nueva situacion y reacciona frente a ella es
determinante en el proceso de curacién. La aceptacién de la
enfermedad es el primer eslabén para su ulterior curacion.
El cuidador debe ayudar al sujeto enfermo a aceptar su
nuevo estado y corresponsabilizarse con él. La enfermedad
siempre pone en cuestion al hombre y lo hace un ser fron-
terizo, limitrofe, puesto que ésta le hace enfrentarse a una
nueva realidad vertiginosa y penetrar en sus misterios vy,
quizas, en el lado mas oscuro de su ser. Es por ello que la
vivencia de la enfermedad, en el sentido fuerte del término,
constituye un episodio biografico irreducible: siempre hay
un antes y un después.

No parece correcto afirmar, en la relacién que se establece en el
acto de cuidar, que el sujeto que cuida sea el elemento activo de
la relacion, mientras que el sujeto objeto de cuidados representa
su polo pasivo. Existe, sin duda, una simbiosis relacional de
mutuo beneficio entre el sujeto cuidador y el sujeto cuidado, a
pesar del inicial caracter asimétrico.

Para curar es necesario cuidar

Cuidar y curar no se constituyen como actividades paralelas e
independientes que no se encuentran nunca —como sucederia
con los railes de una linea ferroviaria—, sino que estan estre-
chamente implicadas. Normalmente, para curar es preciso
cuidar. Por tanto, el cuidar (to care) propio de la enfermeriay
el curar (to cure) propio de la medicina no deben considerarse
como formas excluyentes o antagonicas, sino complementarias.
Existe una sinergia entre ellas que favorece la lucha contra
esa fragilidad y menesterosidad humanas. Ambas se necesitan
mutuamente. Sin cuidados, no hay curacién posible. Y es que el

acompanamiento siempre mitiga el sufrimiento. Hemos dicho
que el cuidar responde a un imperativo ético: no abandonar
nunca a aquel que sufre. Y no abandonarlo significa, justa-
mente, acompanar, consolar, mirar, acariciar, dar la mano,
estar presente...

El padecimiento y el dolor nos ensimisman, ahondan nuestra
mismidad y desarraigo, porque la muerte se nos muestra siem-
pre como una acechante amenaza. Por tanto, ese sufrimiento
humano requiere accion urgente, eficacia, cuidado, acompa-
fiamiento, compasién (del latin co-patere, “padecer con”),
consuelo, solidaridad... La maxima es: frente al sufrimiento,
accién; pero una accidn eficaz y eficiente y una capacitacion
permanente, con grandes dosis de sensibilidad ética.

Ademas de la capacitacion permanente y de la sensibilidad moral,
se han apuntado algunos “‘constructos éticos’” basicos para el
ejercicio del cuidado que es conveniente tener en cuenta, como
son la compasioén, la empatia, la competencia, la confidencialidad,
la confianza y la conciencia, atributos todos ellos que sirven de
ayuda para identificar las conductas especificas del cuidar. En
esta misma linea podemos segregar los denominados “‘rasgos
categoriales del cuidado’, como son el tacto y la caricia (dentro
de nuestro especial y personal universo simboélico), la escucha
atenta y sincera, y no perder, incluso en las situaciones mas
dramaticas del proceso, el sentido del humor. Y, por tltimo, hay
que abundar en lo esencial del cuidar, que englobaria aspectos
como “dejar que el otro sea”, es decir, que se autodetermine;
también “‘procurar por el otro” y “'no sustituirlo”, respetando
su principio bioético de autonomia, y anticiparse al “‘poder
ser del otro” a través de la plena confianza. Como afirma G.
Brykczynska, “confiar en alguien es creer en él, es ponerse en
sus manos, es ponerse a su disposicion. Y sélo es posible ponerse
en las manos de otro si uno se fia del otro —‘con-fia en el otro’- y
le reconoce una autoridad no sélo profesional, sino también, y
he ahi lo mas importante, moral.”
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Bioética desde la diversidad funcional

{Es importante?

Las personas con diversidad funcional y la sociedad mantenemos una extrafia relacion: nosotros somos discriminados por

ser diferentes y ella no es consciente de esta discriminacion.

Javier Romaiiach
Foro de Vida Independiente

Las personas discriminadas por nuestra diversidad funcional
(discapacidad) tenemos una relacién extrafa con la sociedad
y la sociedad tiene una relacion extrafa con nosotros: somos
un colectivo que es discriminado por ser diferente, como lo
son las mujeres, los homosexuales, las personas de otra raza
o de otra religion, pero la mayoria de nosotros no percibimos
esa discriminacion y la sociedad parece no darse cuenta de
que nos discrimina.

A pesar de que la Convencién Internacional de la ON U sobre los
derechos humanos de las personas con discapacidad (diversidad
funcional) lleva vigente méas de un afio en Espafa, nuestras ONG
no la conocen, ni la difunden, y las administraciones publicas y el
gobierno siguen vulnerandola sistematicamente. Esta Convencion
viene a decir que somos seres humanos discriminados por nuestra
diferencia y que se ha de legislar y actuar bajo esas premisas.
Por ejemplo, iimaginas que las mujeres fueran excluidas del
sistema educativo general y relegadas a escuelas especificas?
LY que, ademas, se pensara que se hace por su bien?

Este es sélo uno de los multiples ejemplos de la actual discri-
minacién y vulneracién de los derechos humanos a la que se
ve abocado un colectivo que, adormilado, aspira meramente a
la supervivencia que se le permite desde la sociedad, y desde
un grupo de méas de 4.000 ONG que facturan mas de 3.000
millones de euros al afo y permiten, y prorrogan en muchos
casos, estas situaciones de discriminacion.

Yo soy de la opinidon de que esta situacidn no es casualidad, sino
que es el producto de una valoracion inferior de las vidas de las
personas con diversidad funcional; es decir que, socialmente,
somos percibidos como seres defectuosos que hay que arreglar
y evitar, en la medida de lo posible, para poder tener una so-
ciedad “guapa”, en la que no existamos y dejemos de ser una
molestia que requiere recursos especificos, que es preferible
dedicar a cosas mas “guapas’”’, como el futbol, la Férmula 1,
los megaedificios publicos, etc.
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Somos percibidos como personas improductivas e infelices que
sufrimos por no ser “perfectos”, pero que la sociedad, tras la
debacle nazi, no se atreve a eliminary, por lo tanto, se nos permite
existir; eso si, al cuidado de nuestras familias o en felices granjas
de aparcamiento de humanos a las que se llama residencias.
Una sociedad que se muestra generosa por dejarnos entrar en
algunos edificios, acceder a algunos transportes, dejarnos entrar
en algunos lavabos, acceder a alguna informacion, etc. Todo esto
a la espera de que la ciencia avance y nos “arregle”, una ciencia
que haga desaparecer esa “deficiencia” que tenemos.

Parece crudo e irreal, pero no hay como dedicarse a escribir y
reflexionar sobre los temas éticos relacionados con la vida, la
bioética, para darse cuenta de que ese es el asunto de fondo,
el origen de esta contradiccion en la que el progreso avanza
hacia atras, hacia la eugenesia, hacia la erradicacion de la
diversidad funcional, es decir, retrocede en la historia, igno-
rante de que ese camino ya ha sido recorrido en el pasado con
resultados nefastos.

A este lado del espejo

Desde la diversidad funcional hemos dedicado muy poco
tiempo a reflexionar y defender opiniones bioéticas a partir
de la vivencia de nuestra realidad. De hecho, hasta donde yo
sé, tan s6lo un par de autores en Espafia se han aventurado a
escribir en este ambito desde la diversidad funcional: Soledad
Arnau Ripollés y yo mismo, coautor y autor de dos libros: El
modelo de la diversidad y Bioética al otro lado del espejo.

Estas incursiones se han hecho con la conviccion de que el tra-
bajo en bioética, especialmente en bioética politica, no sélo es
importante, sino que es crucial para el futuro de las personas con
diversidad funcional. Somos nosotros quienes debemos escribir lo
que se piensa y lo que se ve desde “‘este lado del espejo’’. Tenemos
que desmontar mitos y plantar cara a una sociedad que nos sigue
minusvalorando y, como consecuencia, discriminando.

Para los legos, basta con decir que la nueva Ley del aborto, hecha
desde la vision “'progresista’ del Ministerio de Igualdad, es discri-
minatoria ya que establece plazos distintos para poder abortar por
motivos de diversidad funcional. Sin embargo, todo el mundo mira
para otro lado cuando nuestras argumentaciones bioéticas, escritas
en extensos articulos, demuestran esta discriminacién. De igual
manera, la pelicula Mar adentro hizo creer a la sociedad que era
“progresista’” abrirnos la puerta a la libertad de la muerte digna,
mientras, a dia de hoy, se nos siguen negando recursos suficientes
para tener la libertad de Ilevar una vida digna.



Desarrollar nuestros puntos de vista bioéticos, argumentarlos,
desmontar la idea de que sufrimos por tener una diversidad
funcional, hacer consciente a la sociedad, y a nosotros mismos,
de que lo que sufrimos es un trato discriminatorio, poner de
relieve que los integrantes de la sociedad en general se equivocan
medicandose para poder envejecer al maximo, sin pensar en
construir una sociedad en la que entren ellos mismos cuando el
envejecimiento les traiga discriminacion por diversidad funcional.
Estos son los retos que se afrontan desde la bioética.

Nuestra voz bioética acaba de nacer y pocos la escuchan,
pero, eso si, nadie la ha rebatido hasta ahora, porque esta bien

Foto: Josepa Alsinae.'

fundamentada y bien argumentada, porque escribimos en sus
mismos términos, pero desde nuestro conocimiento de lo que
muchos tanto temen y quieren evitar: la diversidad funcional.
Con la seguridad que nos da nuestra voz bioética, algunos
hemos cuestionado publicamente posiciones que se denominan
“progresistas’” en temas tan “tabi’” como la Ley del aborto,
la eugenesia, la eutanasia, la seleccion embrionaria, la terapia
genética, etc. Y todo ello no se ha hecho desde la fe en Dios,
sino desde la fe en el ser humano, desde la conciencia de su
fragilidad y de su diversidad inherente, desde el respeto a sus
derechos humanos y desde la conviccién de que las vidas de
todos los seres humanos deberian tener el mismo valor.
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La Entrevista

Amalia Diéguez, presidenta de la Federacion Espafiola de Dafio Cerebral (FEDACE)

“Una persona con dano
cerebral es una familia

con dano cerebra

III

Licenciada en Filosofia y Letras por la Universidad de Barcelona, Amalia Diéguez pertenece a la directiva de FEDACE desde
2003, en la que ha ejercido como tesorera y secretaria. Asimismo, ha participado en diversas comisiones del Comité Espafiol
de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) y en el desarrollo de la Associacio de Dany Cerebral Sobrevingut,
del Ateneu de (astelld, de afectados y familiares de dafio cerebral adquirido, de la que ha sido directora gerente.

iPodria describirnos qué es FEDACE y
cuales son sus principales lineas de
actuacion?

La Federacion Espanola de Dafio Cere-
bral (FEDACE) agrupa a 31 asociacio-
nes territoriales de personas con dano
cerebral adquirido y a sus familiares.
Se cred en 1995 y hoy cuenta con 8.200
personas asociadas.

Su funcién principal es vincular a todas las
asociaciones territoriales para unir, en una
sola voz, las necesidades y demandas de
las personas con dano cerebral adquirido
(DCA) y, a la vez, representarlas ante la
Administracion y las instituciones. Cuando
hablamos de DCA nos referimos a una
lesidn stbita en el cerebro, que puede estar
producida por diversas causas, aunque las
mayoritarias son los accidentes cerebro-
vasculares —o ictus—y los traumatismos
craneoencefalicos. Dichas lesiones generan
unas secuelas discapacitantes de cara a
la realizacion de actividades habituales
de la vida diaria, tanto desde el punto de
vista fisico como psicoldgico, lo que hace
del DCA una discapacidad muy particu-
lar, a la par que desconocida, a pesar de
que, actualmente, tras la Gltima encuesta
de Discapacidad, Autonomia Personal y
Situaciones de Dependencia de 2008, po-
demos hablar de un colectivo de 500.000
personas.
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Los objetivos de FEDACE son los
siguientes:

> Trasladar a la sociedad la proble-
matica especifica del dafo
cerebral adquirido (DCA)

> Comprometer en ella a las admi-
nistraciones publicas

> Reclamar, como un derecho, la fi-
nanciacion de las asociaciones

> Promover y desarrollar programas de

investigacion, formacion y prevencién

> Apoyar la consolidacion y creacion
de nuevas asociaciones

> Incrementar el potencial de las aso-
ciaciones mediante la colaboracion
entre ellas

> Fomentar la creacién de centros de
rehabilitacion y otros servicios

> La defensa de los derechos de las
personas con DCA

En los dos afios que lleva al frente de
la Federacion, ;se han cubierto sus
expectativas como presidenta de la
institucion? ;Qué retos se marca como
prioritarios para los proéximos anos?
La Federacion aposté hace unos anos por
dar un giro a su modelo de gestion, para

abordar los nuevos retos que se nos presen-
taban. Los pilares los pusieron las primeras

personas que apostaron por unirse en torno
a una federacion nacional y las primeras
que ostentaron la presidencia, contando con
una estructura de minimos, y que supieron
sacarla adelante gracias a un gran esfuerzo
personal. Quiero sefalar que todas ellas eran
familiares directos de personas severamente
afectadas, que debian compaginar su cuidado
y su trabajo con el cargo.

Apostamos por profesionalizar la gestion,
constituir un equipo de trabajo y dotar-
nos de una pequefa infraestructura con
la que acometer los nuevos objetivos y
proyectos. He vivido esta evolucion en
primera fila ya que, durante todo este
tiempo, fui miembro de Junta y participé
en la definicién de esas ambiciosas metas
hacia las que hoy seguimos avanzando. Asi
que, cuando ocupé la presidencia, tenia
claro cuales eran los siguientes pasos a
dar. Por un lado, completar y consolidar
nuestra joven plantilla; por otro, estrechar
vinculos con todas aquellas entidades que,
de una u otra forma, trabajan en torno al
DCA. Ademas, era fundamental ubicar
el DCA en el lugar que le corresponde en
el debate publico, ya que es la primera
causa de discapacidad en las mujeres y
segunda en hombres, y dar a conocer las
carencias de nuestro colectivo, mejorando
nuestro posicionamiento en aquellas ins-
tancias en las que se definen las politicas
que nos afectan.



En este sentido, hoy ya tenemos voz en
los principales foros donde se debaten las
cuestiones de nuestro ambito de actuacion,
hemos conseguido una linea de interlocucion
con el Ministerio de Sanidad y Politica Social
y participamos, de manera activa, en las
organizaciones nacionales y europeas de la
discapacidad. Ademés, hemos constituido un
Comité Técnico, integrado por profesionales
y entidades que, desde el ambito publico y
privado y en las distintas disciplinas, abordan
el tratamiento del DCA y que tiene la mision
de asesorar a la Federacion.

Y en los proximos anos hay que trabajar para
conseguir que se proporcione a la persona
afectada y a su familia los recursos necesarios
para hacer una vida digna, prestando una
especial atencion a tres grupos especialmente
necesitados: los nifios con DCA, los estados
vegetativos persistentes y las personas con
problemas conductuales.

iA través de qué vias las personas
afectadas de dao cerebral y sus

familiares se ponen en contacto con
las asociaciones?

Generalmente, el primer contacto de los
familiares se realiza por teléfono, cuan-
do faltan pocos dias para que la persona
afectada sea dada de alta del hospital.
Esta [lamada suele venir acompanada
de angustia y confusion: el sistema
sociosanitario no ofrece mas alterna-
tivas para un familiar al que no se le
puede considerar recuperado. Se le ha
salvado la vida, pero iqué hay que ha-
cer en ese momento? Esa es la pregunta
del familiar que se pone en contacto

con FEDACE o con cualquiera de sus
asociaciones, desde donde se trata de

informar sobre qué es el dafio cerebral y
los recursos disponibles u ofrecer apoyo
psicoldgico. Lo mas importante es que
estas personas sientan que no estan
solas y que queda un camino muy largo
por recorrer, pero gque tienen a mucha
gente a su alrededor para ayudarles.

Ante lasituacion de abandono y descon-
cierto con la que se enfrentan las familias
que deben cuidar de una persona con
lesion cerebral, ;de qué modo puede
ayudarles FEDACE?

La Federacion ha puesto en marcha dis-
tintos programas orientados a descargar
la familia del peso y las preocupaciones en
el periodo de tiempo en el que se adapta
a la nueva situacién que esta viviendo.
Eso es lo que lleva a cabo el Progra-
ma de Informacion y Apoyo a Familias,
aportando informacion sobre el DCA, los
recursos y ayudas existentes, contactos
con nuestras asociaciones y atencion y
apoyo psicoldgico.

Cuando una persona vuelve al hogar y
comienza, en la medida de lo posible, su
rehabilitacién, muchas de nuestras asocia-
ciones gestionan un Servicio de Ayuda a
Domicilio para usuarios y familiares.

Finalmente, desde las asociaciones de
FEDACE se prestan, en mayor o menor
medida, servicios de asistencia. Princi-
palmente, existen servicios terapéuticos
de rehabilitacién y mantenimiento, que
cada asociacién desarrolla, dentro de
sus posibilidades, en cualquiera de las
disciplinas vinculadas a la rehabilitacion
del DCA: logopedia, neuropsicologia,

psicoterapia, terapia ocupacional, psico-
motricidad... Las asociaciones también
realizan actividades de entretenimiento,
ocio y respiro y, en su mayoria, prestan
estos servicios con caracter ambulatorio.
Ademas, una tercera parte de ellas tienen
plazas de atencién en jornada completa,
incluyendo comedor.

Siempre ha destacado la importancia
de la divulgacion y la prevencion.
i{Qué tipo de apoyos estan recibiendo,
en este sentido, por parte de la Admi-
nistracion publica?

Sin duda alguna, en los Gltimos afos los
apoyos por parte de la Administracion
publica han aumentado de modo consi-
derable. Especialmente ahora que las
politicas sociales han entrado a formar
parte de Sanidad y hemos podido acer-
carnos y sensibilizar con mas facilidad a
los responsables de las politicas sanitarias.
Desde este Ministerio nos han apoyado
especialmente este afo, durante el Dia
del Dano Cerebral Adquirido, celebrado
el pasado 26 de octubre. En referencia a
ese dia, organizamos una Jornada sobre
Atencion al Dafo Cerebral Adquirido, con el
apoyo del Ministerio de Sanidad y Politica
Social, en la que se reivindicé un Modelo
de Atencién al Dano Cerebral, respaldado
por el Comité Técnico de FEDACE.

Y en materia de prevencion, también
contamos con una intensa colaboracién y
apoyo del Ministerio del Interior, a través
de la Direccién General de Trafico. En
concreto, para el Programa de Prevencion
para la Seguridad Vial. En este progra-
ma, un profesional y un usuario de cada
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asociacion realizan charlas en colegios
e institutos: el profesional informa sobre
dafio cerebral, qué es y qué pautas de
seguridad vial hay que segquir para evi-
tarlo, ya que el 70% de los traumatismos
craneoencefalicos provienen de accidentes
de trafico; el usuario cuenta su experiencia
como persona con DCA e intercambia
impresiones con los asistentes.

iC0mo influye su formacion huma-
nistica a la hora de entender las
necesidades de las personas a las que
representa y de implicarse en ellas?

Bueno, supongo que ayuda a contextualizar
y adoptar una perspectiva temporal en el
analisis de la situacion que, como personas
afectadas y familias, atravesamos. También
en la busqueda de instrumentos con los que
dotarnos para luchar por nuestros derechos.
Y quizas, también, a entender que cualquier
problema que atafe al ser humano requiere
un abordaje complejo, porque aglutina
un variado nimero de circunstancias que
interaccionan todas ellas.

En cualquier caso, como persona afectada
y proxima a las angustiosas situaciones que
atraviesan tantas familias, me vi indefecti-
blemente comprometida en su defensa.

Recientemente se ha publicado un
estudio sobre la situacion de las vic-
timas de los accidentes de trafico en
el que se ponen de manifiesto cifras
sobre lesionados en las carreteras.
Los traumatismos craneoencefalicos
representan mas de un 15% de las
lesiones en estos accidentes. ;Qué
actuaciones considera prioritarias?

En FEDACE creemos que es prioritario
acabar con este sangriento goteo de victimas,
tanto mortales como de “‘supervivientes”
afectados por el DCA. Esta es la razon
por la que nuestros socios y profesiona-
les participan, de manera activa, en las
campanas y programas de prevencion
para la seguridad vial. Hay que tener en
cuenta que, en general, las campanas de
prevencion hacen especial hincapié en las
victimas mortales, dejando de lado a las
personas que salvan la vida en un accidente
de trafico, pero que lo hacen con graves
secuelas que transforman su vida.

Esto es lo que intentamos recordar en

cada una de nuestras acciones respecto a
la prevencion para la sequridad vial: que
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hay que preocuparse de estas personas el
dia después del accidente. Es también muy
importante suplir las carencias que existen,
actualmente, en la rehabilitacion, a fin de
mejorar la atencion: una mejor coordina-
cion de recursos y una atencion mas rapida
proporcionarian mas y mejores posibilidades
de recuperacion y menos secuelas.

{Qué aspectos del sistema sanitario con-
sidera que deberian mejorarse, para dar
una respuesta adecuada a las personas
con DCA?

Estamos convencidos de que prevenir la
dependenciay aliviar la carga global del
DCA es posible y, para ello, consideramos
imprescindible realizar un estudio deta-
[lado de su problematica que desarrolle
propuestas de itinerarios de asistencia
para los diferentes tipos de DCA y sus
diferentes etapas evolutivas.

Es preciso poner en marcha planes de atencion
al DCA que acaben, de una vez por todas,
con la ruptura del proceso de rehabilitacion
que se produce con el alta hospitalaria y
que sea capaz de garantizar la continuidad
y la coordinacion asistencial.

La atencion al DCA debe contemplar y
diferenciar los servicios y recursos que
competen al sistema sanitario, incluyendo
las fases de rehabilitacion hospitalaria
y ambulatoria, y también aquellas que
han de ser cubiertas por los sistemas de
cobertura social, desarrollando dispositivos
que han de responder a las necesidades
residenciales, centros de dia, de ocupacion
o de apoyo domiciliario.

Estos servicios y recursos deben responder
a unos criterios de calidad asistencial con-
trastada, por lo que deberan jugar un papel
relevante los centros de referencia para
el tratamiento integral del DCA. Sélo la

concentracion de casos atendidos en estos
centros permitira garantizar la experiencia
de sus profesionales, mejorar la asistencia
clinica, favorecer la generacion de nuevos
conocimientos y la investigacion transna-
cional, promover la formacion de nuevos
profesionales y la evaluacién de nuevos
procedimientos, técnicas y tecnologias en
el ambito de la rehabilitacion.

Por otro lado, y a pesar de la grave amenaza
que el DCA proyecta sobre las familias
de los afectados, no existen previsiones,
planes o acciones en las instituciones
sanitarias para atender a las familias en
esta situacion de riesgo. La consideracion
de las necesidades de la familia, en todos
los 6rdenes del proceso asistencial al
DCA, sélo depende de la sensibilidad y
la voluntad humanitaria de los profesio-
nales concretos que atienden al paciente.
El resultado final es que las familias
nos sentimos abandonadas en nuestras
instituciones sanitarias.

Las familias con DCA necesitan recuperar
el control sobre la propia vida y sentirse
capaces de soportar y dirigir el cambio vital
en el que estan inmersas. También quieren
tener constancia de que quien ha sufrido el
dafo directo dispone de la mejor atencion
sanitaria y social. Estas tres necesidades
basicas deben tenerse cuenta en todo el
proceso de atencion, con respuestas de
tratamiento psicoldgico especifico, si fuera
necesario, y respuestas de solidaridad.

Es muy importante modificar acciones y
omisiones de las instituciones para con
los familiares del DCA: las informaciones
inapropiadas o inexistentes, la falta de
tolerancia y de atencidn a las alteraciones
emocionales, la descoordinacion entre ac-
ciones asistenciales y consultas. .. También
es vital hacer participe a la familia del
programa de rehabilitacion e incorporar



a las asociaciones de personas con DCA 'y
sus familias en el disefio, ejecucion y segui-
miento de las politicas asistenciales.

Es necesario, por tanto, una respuesta coor-
dinada entre el Sistema Nacional de Salud,
el Sistema para la Autonomia y Atencién
a la Dependencia (SAAD) y los correspon-
dientes 6rganos interterritoriales.

La Ley de Dependencia no esta abar-
cando la expectativa inicial que se
origind con su aprobacion. Respecto
al colectivo que representa, ;cuales
son los aspectos mas relevantes que
considera deberia abordar?

La implantacién de la Ley de promocion
de la autonomia personal y de atencidn
las personas en situacion de dependencia
esta siendo muy importante para todo el
movimiento de la discapacidad, ya que
supone un reconocimiento de derechos. Sin
embargo, su puesta en marcha esta siendo
lenta e irregular. Creo que la realidad ha
superado las primeras previsiones de la ley,
por lo que habra que adaptar las dotaciones
y los medios existentes a dicha realidad.

Por otra parte, el sistema de reconocimiento
y valoracion del grado de dependencia
resulta ser distinto en cada una de las co-
munidades auténomas. Ademas, la mayoria
de las CCAA han establecido un proceso
de dos fases, que requiere dos resoluciones
administrativas (valoracion de grado y plan
individualizado de atencion) condicionadas
entre si, lo que provoca un alargamiento
innecesario de los plazos, ya que podria
reducirse con un solo procedimiento, como
la propia Ley contempla. Hay personas que
esperan hasta dos afos para obtener su
Plan Individualizado de Atencion (PIA).
Por otro lado, es necesaria la adaptacion

del baremo de valoracion para que permita
reconocer las discapacidades cognitivas,
ademas de la formacion y preparacion de
los profesionales que vayan a valorar estas
discapacidades, para que las conozcan y
se realice una justa valoracion.

Otra cuestion de debate de la aplicacion
de la Ley de promocion de la autonomia
personal y de atencidn a las personas en
situacion de dependencia es la determina-
cion de la participacion del beneficiario
en el coste del servicio. En este periodo de
aplicacion del Sistema se ha demostrado
que la aportacion de los beneficiarios no
resulta fundamental para el mismo, por lo
que desde el movimiento de la discapacidad
se recuerda que deben quedar exentas de
realizar aportaciones las personas benefi-
ciarias en situacion de dependencia menores
de 65 afios cuya capacidad econémica
no supere 2,5 veces el salario minimo
interprofesional, y que se limite al 75%
la aportacion maxima, en el caso de los
servicios con mayor carga de copago.

Respecto a la revision de las decisiones
administrativas adoptadas en el procedi-
miento de reconocimiento de la situacion de
dependencia, dada la configuracion actual
de la Ley, las revisiones deben realizarse
acudiendo a una via judicial contencioso-
administrativa, que puede provocar plazos
de espera de hasta cinco anos. Nosotros
consideramos que seria mas oportuna y
eficiente la creacion de una oficina de
informacion y gestion de reclamaciones
que fuera mas accesible y proxima a los
ciudadanos que los propios tribunales.
Esta oficina de gestidn publica podria
actuar de intermediadora o facilitadora
entre los usuarios y los tribunales, con
un objetivo claro: dotar a los usuarios de
informacion sobre sus derechos y canalizar
sus demandas y reclamaciones.

Finalmente, la red de servicios del SAAD
es escasa y no se incrementa: es preciso
que las administraciones publicas efec-
tlen una planificaciéon de inversiones
que garantice plenamente el acceso a
las prestaciones y servicios por parte de
los beneficiarios del sistema.

Concluyendo con este asunto, creemos que
queda aun mucho camino por recorrer,
actuaciones que coordinar y elementos
por revisar. La Ley precisa seguir siendo
observada y mejorada en cuanto a su apli-
cacion, pero, al menos, es un camino para
mejorar la calidad de vida y la situacion
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de muchas personas que no sélo viven en
una situacion de dependencia, sino que
buscan una manera de alcanzar su auto-
nomia personal, lo cual, al finy al cabo,
debe ser el objetivo principal de esta Ley
mal [lamada “de Dependencia”.

iCuales son los principales retos a los
que se enfrentan los afectados de
una lesion cerebral cuando salen del
sistema sanitario o sociosanitario y se
incorporan a la vida cotidiana?

Desde FEDACE siempre decimos que una
persona con dafo cerebral es una familia
con dafo cerebral. Tanto la persona afectada
como el familiar se ven afectados por com-
pleto, no sélo en sus actividades de la vida
diaria, sino en sus relaciones sociales.

En primer lugar, la familia debe adaptarse
a un proceso de rehabilitacion para el cual
no esta preparada, ni se lo esperaba. Un
proceso, ademas, que es largo y complicado
porque comienza con la obligacion de la
familia de recuperarse, adaptandose a los
problemas fisicos y cognitivos de su familiar,
a la falta de informacion y de servicios,
a la inseguridad acerca del futuro, a las
posibles dificultades financieras y a los
cambios de roles familiares.

Para la persona con dano cerebral, las
relaciones sociales mas alla de su familia
se complican. Normalmente, las amista-
des anteriores al accidente se pierden y
la reincorporacion a la vida laboral es
dificil, dadas las secuelas cognitivas y
conductuales del DCA. Ademas, es un gran
problema el no conseguir una rehabilita-
cion adecuada en tiempo y forma, ya que
provoca una cronicidad de las secuelas:
cuanto mas se tarda en atender de forma
correcta a una persona afectada de DCA,
mas dificil es rehabilitarla.

Asi, al aislamiento social se unen las
dificultades de enfrentarse a las activi-
dades habituales de la vida diaria, tanto
las que implican esfuerzos fisicos como
cognitivos. Los cambios de conducta, la
desorientacion, las dificultades de comu-
nicacion... es habitual que una persona
con DCA no tenga ninguna secuela fisica
y no se detecte discapacidad en ella, lo
que redunda en una gran incomprension
social ante actitudes poco habituales de
estas personas de cara a la sociedad en
general, lo que provoca también que el
DCA sea poco conocido y, en definitiva,
una auténtica epidemia silenciosa.
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“Hay que agarrar las riendas de nuestra propia vida”

Trasciende tus limites

Minombre es Patricia, tengo 27 afios y soy estudiante de la Diplomatura de Educacidn Social en la Universidad Auténoma

de Barcelona (UAB).

Viajando por Nicaragua (Masaya). Este es uno de sus maravillosos parajes, la laguna de Apoyo: un lago en el crater de un volcan
donde el agua es rica en minerales y nadando vas encontrandote piedras volcanicas flotantes. Es realmente magico.

Recientemente he vuelto de mis practicas de final de carrera,
que he realizado en Nicaragua, donde he pasado seis productivos
meses de aprendizaje profesional, vivencial, cultural, etc. Pero,
hasta llegar a este punto, todo tiene un inicio que empieza por una
idea, una ilusién, un impulso, una motivacion que te lleva a dejar
todos los limites que se supone que tienes, para centrarte en lo que
verdaderamente quieres, y nada ni nadie puede echarte atras.

Mi aventura empezo6 al conocer a Joan Franch, el coordinador
de las practicas en Latinoamérica, que fue el que me apoyé al
ver mi idea, mi ilusién en un hecho, una realidad que hasta ese
momento parecia algo muy lejano e imposible. Hubo personas que
me apoyaron dentro de la universidad, aunque también tuve que
hacer frente a otras que se oponian a que realizara las practicas
en Latinoamérica, pero nadie me iba a echar atras, la decision
estaba tomada y tenfa el apoyo necesario para no volver atras.

¢Donde esta la igualdad de oportunidades? ¢Todavia existen
desigualdades en el &mbito de la educacién? Pues si. ¢Qué lleva
a las personas a oponerse a que una persona con disCapacidad
no tenga las mismas oportunidades que sus companeros? Pues la
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ignorancia, el miedo, las barreras mentales que se han construido
y que son muy dificiles de romper. Pero, finalmente, nosotros so-
mos los responsables de nuestras acciones y tenemos que agarrar
las riendas de nuestra propia vida para superar esas barreras
mentales, arquitecténicas, sociales, etc. Siempre tenemos que
luchar para que todo ello mejore pero, mientras tanto, no podemos
quedarnos en casa esperando a que todo evolucione.

Finalmente, realicé mis practicas en el Centro Juvenil Los Pipitos,
de Esteli (http://www.lospipitosesteli.org.ni/). La finalidad del
proyecto es la de desarrollar procesos formativos y de capacitacion
adaptados a las necesidades educativas especiales de jovenes
con diferentes discapacidades o problemas de comunicacion y
conducta para hacer posible su integracion tanto social como
laboral, asi como la mejora de su calidad de vida.

Estuve colaborando en el area de integracion sociolaboral de los
jovenes con discapacidad, visitando a los jévenes en sus casas
y a sus familias, mediante visitas en los lugares donde estaban
trabajando los jovenes con sus estudios finalizados o los jovenes
en practicas, para hacer un seguimiento de su proceso de inser-



cion; realicé charlas de sensibilizacién en colegios, institutos, en
autoescuelas, a los taxistas; realicé programas de sensibilizaciény
debate en la television de Esteli (Telenorte), etc., y realmente era
bastante duro ver la situacion en la que se encuentran las personas
con disCapacidad en Nicaragua. Te das cuenta de que aqui somos
muy afortunados porque tenemos muchas oportunidades; sélo hay
que estar abierto para permitir que nos lleguen.

Lo planeamos todo para que me encontrara lo mejor posible.
Para ello, a mi llegada ya disponia de la casa donde iba a vivir,
con las condiciones imprescindibles para poder desenvolverme
y desde aqui planifiqué previamente todo aquello que podria
necesitar, como ruedas de recambio, cojin, sondas..., asi como
la batec handbike para mis desplazamientos, ya que, sin ella, me
hubiera sido imposible tener la autonomia de la que disfruté para
pasear sola por toda la ciudad y por esas calles llenas de baches.
Bueno, ya sabéis todas aquellas cosas que necesitamos.

Pero, aunqgue lo planifiques todo, la realidad siempre te superay te
encuentras con contratiempos que no habias contemplado. Mi inicio
alli resulté un poco complicado, como todos los inicios. Lo fue el no
tener silla durante dias; las lluvias torrenciales, que no me permitian
salir; el poder cargar la batec handbike, ya que alli la corriente eléc-
trica es menor; poder tener un taxista que me llevara y me trajera
siempre del Centro Juvenil, puesto que no suelen subir a personas
con disCapacidad, etc. Pero ieso es la aventura de viajar!

Lo bonito de todo esto era que, finalmente, no sé por qué
razoén, todo se iba solucionando de forma natural, asi es la
vida en Nicaragua, sin tener que hacer grandes esfuerzos las
cosas se iban poniendo en su sitio. Estuve viviendo en casa de
una mujer nicaragiiense increible, que me abrid las puertas
de su casa y de su corazén... Que me ayudé mucho en mi es-
tancia alli y todavia me ayuda desde la lejania. Para mi fue
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muy importante vivir en casa de un autéctono, para conocer
mas de primera mano sus comidas, sus costumbres, como se
relacionan, la familia, etc.

Resumiendo mucho, de esta experiencia puedo decir que he
adquirido competencias personales como: luchar por mis
derechos, afrontar situaciones nuevas, cémo vivir fuera del
ambito familiar, la lejania de los seres queridos, un aumento
de la capacidad de adaptacion y de la capacidad de resolucion
de problemas, la ampliacion de la visién del mundo, con nuevas
relaciones, etc. Ademas de competencias de formacion, tales
como conocer de primera mano las causas de la migracion,
entender la situacién de las personas inmigrantes, sumergirme
en el funcionamiento de un centro, ampliar mi conocimiento
de las personas con discapacidad psiquica y, sobre todo, ver el
impacto que produce una persona con disCapacidad trabajando
en el ambito de la insercién laboral, etc.

Ahora puedo decir que no veo nada imposible en este mundo, si
uno se proyecta hacia lo que quiere conseguiry lo visualiza como
una realidad. Este aprendizaje es muy valioso y no se aprende
con leerlo sino experimentandolo, asi que animate a afrontar tus
miedos y los miedos de los demas para conseguir tu suefio y vivir
tu vida tal y como te la imaginas, eso te hara sentir plena.

iAh! Se me olvidaba, tengo una lesiéon medular a nivel de c6
(tetraplejia). Si tenéis alguna curiosidad o el suefio de viajar,
conocer... Os quiero animar a hacerlo realidad. iPorque ti
puedes lograrlo!
Para mas informacion, visita mi blog:
http://nicaragua-patri.blogspot.com/

Patricia Carmona
hidalgopat@hotmail.com

Para mas informacion,
contacte con nosotros:

931 845 914

= www.althea.cc
A\ info@althea.cc
| 1 Sant Cugat del Vallés
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Insercion laboral (IV):
Experiencias personales

Con la serie de articulos que ahora concluye, Sobre Ruedas ha querido ofrecer una vision panordmica de la insercion en el

mundo laboral de las personas con discapacidad.

Esta panoramica se inicid con un primer articulo sobre el
marco legal y su posible evolucion futura, apuntando algunas
reflexiones sobre la necesidad de cambiar un modelo vigente en
el estado espariol desde la aprobacion de la Ley de integracion
social de los minusvalidos, en el aflo 1982. En un segundo
articulo se describid el entorno de subvenciones y apoyos con
los que hoy en dia se cuenta para conseguir la insercion laboral
de las personas con discapacidad. En el nimero anterior se
presento la tercera entrega, con la vision de tres instituciones
de especial relevancia en el impulso de la insercion laboral de
las personas con discapacidad en Cataluna: por un lado, el
Departamento de Trabajo de la Generalitat, poniendo especial
énfasis en la igualdad ante el empleo; por otro lado, la vision
de ECOM, federacion que agrupa a organizaciones de personas
con discapacidad fisica, y, por Gltimo, el punto de vista de la
Federacion de Centros Especiales de Empleo (FECETC), que
agrupa a empresarios titulares de dichos centros y que, a su
vez, se encuadra dentro de la federacion empresarial Foment
del Treball Nacional.

Trabajando como autonomo

Por tanto, hasta ahora la serie habia recogido el marco legal
que encuadra la insercién laboral, las medidas de fomento
disponibles para apoyar la concrecion real de este marco legal
y el punto de vista de las instituciones y organizaciones que
deben gestionar este sistema. Sin embargo, el conjunto que-
daria incompleto si no se contase con la vision directa de las
personas afectadas, de las personas que dan sentido a todo el
sistema, de las personas con discapacidad. Y es por ese motivo
que, para finalizar, se ha solicitado la opinién de dos personas
con discapacidad fisica, integradas en el mundo laboral de dos
formas que se han considerado especialmente significativas:
la insercion mediante la creacidon de una empresa propia y la
insercion en un trabajo por cuenta ajena, en este caso en una
empresa de la Administracion publica.

Desde la redaccién de Sobre Ruedas queremos, antes de fina-
lizar, expresar nuestro agradecimiento a todas las personas y
organizaciones que, con su colaboracidn desinteresada, han
hecho posible esta serie de articulos.

Josep Badia

Después de 13 afios trabajando en una empresa de ayudas técnicas y ortopedia, decidi iniciar y fundar mi propio
negocio: J. Guzman Ajudes Tecniques i Ortopedia, SL. Crei que habia adquirido la suficiente experiencia para em-
prender este proyecto por mi cuenta, como auténomo y pequefio empresario, para satisfacer y, en la medida de mis
posibilidades, mejorar el servicio y la atencion a las personas con discapacidad.

En esta profesién me siento felizy capaz de aportar soluciones,
asi como calidad de vida a personas que, como yo, tienen una
discapacidad. Como persona que utiliza silla de ruedas y el
tipo de paciente o clientes a los que nos dirigimos, la mayo-
ria con movilidad reducida, creo sinceramente necesario dar
cumplimiento a la actual normativa sobre instalaciones de
centros sanitarios (ortopedias). Todos los espacios de nuestra
empresa, entrada, WC, despachos, sala de medidas, taller,
etc. estan adaptados para atender a los usuarios con cualquier
discapacidad. Respecto al horario, al ser una tienda abierta al
publico, no es el mejor ni el mas deseable, puesto que tenemos
que abrir manana y tarde para facilitar el servicio a los clientes.
En cuanto al entorno, estamos situados en un area de zona azul,
lo que facilita el aparcamiento de personas discapacitadas que
dispongan de tarjeta de aparcamiento.
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En un principio pensé en pedir varias subvenciones para la
creacion de mi empresa; es mas, lo tenia previsto en mi plan de
empresa. Finalmente, ante el volumen de tramites y documen-
tacion que era preciso presentar, sélo me acogi a la posibilidad
de la reduccién del 50% de la cuota de autonomo durante los
tres primeros anos.

En el trabajo, y desde hace 20 afios, me siento muy integrado,
ya que atiendo a pacientes, familiares y profesionales sanita-
rios en nuestra tienda o en centros. El estar en primera linea
de atencion y decision te proporciona bastante experiencia
y mucha satisfaccion cuando aportas soluciones que buscan
mejorar la movilidad o independencia de las personas con
diferentes y variadas discapacidades, problematica personal,
situacion o entorno, asi como la de sus mas allegados. Y el



hecho de atender a pacientes en centros geriatricos, hospita-
les, clinicas, etc., te da la posibilidad de interrelacionarte con
multitud de profesionales sanitarios, familiares y pacientes.
Estos desplazamientos los realizo normalmente con mi propio
coche, para no aventurarme a realizarlos o programarlos en
transporte publico, dado que el dia a dfa te lleva a continuos
cambios dificilmente programables para mi.

Diariamente, tenemos demandas de valoracion o asesoramien-
to sobre la venta de ayudas técnicas y ortesis de pacientes o
profesionales sobre los productos mas adecuados o necesarios,
repartiendo con el resto del equipo las tareas diarias. También
programo trabajos a realizar durante la semana, mes o ano,
como pueden ser visitas comerciales, cursos, publicidad, asis-
tencia a ferias, congresos, etc.

El trabajo y, mas que nada, la actividad diaria, la convivencia,
la relacion y la constante demanda de soluciones en la actividad
que ejerzo, me mantienen en buena forma fisica y psiquica, ya
que no hay un dia igual en este trabajo. Ademas, atendemos a
diferentes pacientes, familias y profesionales, con una dispa-

ridad de temas relacionados con personas con discapacidad o
movilidad reducida, que, a la vez, tienen diversas patologias,
necesidades, demandas o economias diferentes.

Soy consciente de que la mejor terapia para mantenerse Gtil es
trabajar. Sin embargo, creo que, a medida que pasa el tiempo
y tienes una edad, van apareciendo patologias y problematicas
relacionadas con tu discapacidad que van minando o menguando
nuestro ritmo de actividad, mermando las horas dedicadas y
el compromiso en la actividad que ejercemos. La jubilacion a
los sesenta y cinco afios es un camino demasiado largo para
las personas que padecemos una gran discapacidad. De todas
formas, en el futuro, si puedo, me plantearé emplear menos
horas en el trabajo y dedicar parte de mi tiempo libre a ayu-
dar a otras personas con discapacidad. Sobre todo, a entrar
en el mundo laboral, deportivo o de formacion, en los cuales
puedan desarrollar actividades que sirvan para satisfacer y
mejorar su calidad de vida.

Juan Guzman
info@jgayudas.com
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Trabajando por cuenta ajena

Después del largo periodo de rehabilitacion, al reincorporarme a la actividad cotidiana, una de las cosas que noté mas en
falta fue ocupar mi tiempo, de una forma“productiva’, tal y como estaba acostumbrado. En aquel momento, al serme impo-
sible sequir ejerciendo mi oficio como matricero, y gracias a las nuevas tecnologias en el campo de la informatica (era el afio

1988), opté por dedicarme al disefo grafico y la preimpresion.

Al principio, dediqué el tiempo a estudiar técnicas de disefio y,
paralelamente, contraté un curso con un disefador grafico de
Tarragona. Al finalizar el curso empecé a trabajar, desde mi
domicilio, para el estudio de este disenador. El boca a orejay el
contacto con diferentes imprentas me permitid tener un volumen
de trabajo suficiente para empezar una aventura como auténomo.
Después de ocho afnos, el mayor volumen del trabajo que tenia
se concentraba en una empresa de Tarragona en la que se me
ofrecié formar parte de la plantilla. En un principio, no quise
trabajar para otro, pero un bajon de trabajo a finales de los
noventa me hizo replantearme la oferta. En 1999, tras nueve
afnos como auténomo, entré a trabajar en una empresa privada
como responsable del Departamento de Disefio y Preimpresion.
A finales de 2006, tras haberme presentado a un concurso de
oposicion publica en el Museo de Historia de Tarragona, dejé
mi empleo en las artes graficas y pasé a ser funcionario interino
en dicho museo. Actualmente, sigo trabajando como subalterno
de atencién al publico, trabajo que me gusta y me permite una
mejor conciliacién de mi vida personal y familiar.

Durante los afios que me dediqué a las artes graficas, las adap-
taciones eran buenas. En cambio, los horarios no me permitian
tener una vida privada plena, basicamente mi vida y mi horario
se concentraban en el trabajo y, por otro lado, el espacio de
trabajo era reducido y muy cerrado, falto de ventilacién y con
abundante ruido.

Actualmente, las condiciones laborales son totalmente diferentes:
trabajo en recintos abiertos y muchas veces a la intemperie. No
resulta un problema, ya que disponemos de ropa de abrigo, cremas
de proteccion, etc. Pero si que en verano se sufre el calor, es lo que

MonLGECario

SR DE CORYGE TR

Truca’ns 0 envia’ns un e-mail i
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central@aemontecarlo.com

tiene trabajar en recintos histéricos. En cuanto al horario, es mucho
mejor y me permite combinar mi vida personal y laboral.

El tema de las adaptaciones es diferente. Aqui si existen unas
necesidades no cubiertas. En la mayoria de recintos del Museo de
Historia no se dispone de accesibilidad, ni para trabajar ni para
ser visitados, asi que desarrollo mi jornada en los tres Unicos
recintos que disponen de unos minimos de accesibilidad.

Directamente, nunca he recurrido a las ventajas de ser disca-
pacitado para acceder a un trabajo. Es cierto que las empresas
donde he trabajado si se benefician de esas ventajas. Pero, en mi
caso, he pasado los procesos de seleccion de manera “normal”’
y no se me ha valorado la discapacidad. Si hubiera tenido la
oportunidad o necesidad de hacerlo, no lo hubiera dudado ni
un momento, ya que considero que es un derecho totalmente
legitimo y muchas veces necesario.

En el trabajo, como en muchos otros lugares, primero tienen
que conocerte. La imagen estigmatizada del discapacitado sélo
se supera con la normalidad y el trabajo diario. Una vez se
supera esa fase, las relaciones entre los comparieros de trabajo
y la interaccion laboral se desarrolla con plena normalidad.

En el aspecto del transporte, siempre he utilizado vehiculo propio
para desplazarme al trabajo. Vivo a 25 kilémetros de mi lugar
de trabajo y no existe transporte publico adaptado entre Valls y
Tarragona. En caso de tener alguna combinacion de transporte
publico, seguramente la utilizaria con asiduidad.

Ferran Roca

www.aemontecarlo.com

TELEFON D’INFORMACIO

934 656 421
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Actividades
Danza integrada

El pasado 19 de septiembre tuvo lugar en Barcelona una Jornada con diferentes actividades alrededor de la danza integrada, orga-
nizada por la Obra Social de“la Caixa”y con la participacion de algunos miembros de la compafiia CanDoCo Dance Company.

Foto: Andrei Estudi.

CanDoCo es una prestigiosa compafia de danza contemporanea
conocida internacionalmente, procedente del Reino Unido, y
una de las mas destacadas y pioneras en danza integrada,
que cuenta con bailarines con y sin discapacidad. Su nombre,
CanDoCo, hace referencia a “poder hacer” y eso es, precisa-
mente, lo que pudo vivenciarse a lo largo del dia, a través de
las diferentes propuestas.

La Jornada constaba de tres actividades: a primera hora de la
mafana tuvo lugar un taller de danza, en las aulas del Institut

Ayuntamiento de Barcelona

del Teatre, con la participacidén de personas con diferentes
capacidades, aportando la riqueza y particularidades de mo-
vimiento de cada uno.

A continuacion, se desarroll6 una charla-debate en la que, bre-
vemente, se expuso la historia de la compania y las actividades
de sensibilizaciéon y educacién que ésta lleva a cabo en todo el
territorio de Reino Unido. Se explicaron, también, otras inicia-
tivas que se llevan a cabo en nuestro pais, en la misma linea de
trabajo, aunque algunas se encuentran aln en sus inicios. Algunas
personas expresaron la necesidad de sensibilizacién de nuestra
sociedad, ya que aln se ponen de manifiesto muchos prejuicios
en cuanto a la participacion de las personas con diferentes ca-
pacidades en actividades artisticas como la danza, excluidos por
la falacia existente en torno al “‘cuerpo perfecto”.

Por Gltimo, en Sant Andreu Teatre tuvieron lugar dos funciones
del espectaculo que ofrece la compafia esta temporada, en las
que se pudo presenciar el excelente trabajo que ésta lleva a
cabo, de una alta calidad artistica y humana.

Para mas informacién acerca de la compaiiia:
www.candoco.co.uk/

Cristina Bonet
Terapeuta ocupacional
PADES Institut Guttmann

Aniversario del Institut Municipal de Persones

amb Discapacitat (IMD)

El pasado 26 de noviembre, el Institut Municipal de Persones amb Discapacitat (IMD), del Ayuntamiento de Barcelona, ce-
lebrd sus 30 afos. El acto, que se realizd en el Salén de Cent del mismo Ayuntamiento, contd con la asistencia de numerosas
personas que han estado vinculadas al IMD a lo largo de estas tres décadas, gran parte de ellas pertenecientes a las asocia-

ciones de personas con discapacidad.

Después de las intervenciones oficiales y las de los represen-
tantes de las personas con discapacidad en el IMD, se proyecté
un audiovisual con las imagenes que evidencian los cambios
producidos en la ciudad de Barcelona en estos 30 afos.

Al finalizar el acto, se obsequio a los asistentes con un ejemplar
del libro Barcelona, una ciutat per a tothom. 30 anys treballant
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amb les persones amb discapacitat (“Barcelona, una ciudad
para todos. 30 afnos trabajando con las personas con discapa-
cidad”), que puede obtenerse en formato pdf, descargandolo
desde la siguiente direccion de Internet:

http://w3.hcn.es/fitxers/baccessible/30anysimatges.208.pdf



Actividades | Ill Jornada de las Victimas de Accidentes de Trafico

Il Jornada de las Victimas de Accidentes de Trafico

El Servei Catala de Transit (SCT) organizé, el pasado 13 de noviembre de 2009, una jornada con motivo del Dia Mundial en

Recuerdo de las Victimas de Accidentes de Trafico.

En esta jornada se hicieron publicos los resultados del estudio
que ha elaborado el SCT, en colaboracion con el Departamento
de Salud, el Institut Guttmanny la Universidad Pompeu Fabra
(UPF), sobre la situacion de las victimas de trafico después
de los accidentes. El estudio aborda aspectos como la hospi-
talizacién de las personas lesionadas, el coste social de las
victimas y la calidad de vida de las personas con discapacidad
por lesion medular o traumatismo craneoencefalico severo a
causa de accidentes de circulacion.

Bajo el lema “Cuando la vida da un vuelco”, la jornada dio a
conocer las vivencias personales de diversas personas lesionadas
en un accidente de trafico. A través de distintos videos docu-
mentales, pudo verse como es el dia a dia de distintas victimas
de accidentes de circulacion y sus familias, afios después de
haber sufrido los siniestros.

Con este acto se trataba, en definitiva, de humanizar las cifras
de muertos y de victimas que se producen en las carreteras
catalanas y de reflexionar sobre las historias que hay detras
de cada accidente, con el objetivo de encontrar soluciones y
compromisos para poner freno a esta guerra diaria.

Para mas informacién:
www.gencat.cat/transit/
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Asociaciones

Reivindicacion de ECOM a favor de la autonomia personal

En el marco del Dia Internacional de las Personas con Discapacidad, ECOM Ilevé a cabo una iniciativa de cardcter

lidico y reivindicativo por sequndo afio consecutivo.

El pasado dia 28 de noviembre, en la plaza de la Universi-
tat, de la ciudad de Barcelona, se concentraron a lo largo
de la manana mas de 350 personas (un 70% de las mismas,
personas con discapacidad), bajo el lema “Prou cadenes!
Més autonomia personal, menys dependéncia” (“iBasta de
cadenas! Mas autonomia personal, menos dependencia’),
reuniendo mas de 300 anillas, que se convirtieron en una
larga cadena con mensajes de solidaridad hacia el colectivo
de personas con discapacidad.

Los centenares de personas con discapacidad que asistieron
a la jornada dejaron, asi, constancia de su deseo de poder
tener una vida independiente y plena. Al finalizar el acto, se
leyé un manifiesto respaldado por las mas de 165 entidades
que forman parte de ECOM, en el cual las personas con
discapacidad piden a las administraciones publicas y a los
agentes competentes medidas que les faciliten su autonomia,
como, por ejemplo, un servicio de asistente personal sin

limitaciones horarias y adaptado a las necesidades de cada
persona. Esa férmula, como se ha demostrado mediante las
diferentes pruebas piloto que se han llevado a cabo en los
Ultimos anos, entre ellas la liderada por ECOM, garantiza
la autonomia de las personas con discapacidad y les permite
participar en la sociedad, trabajar, disfrutar del ocio, etc.,
como cualquier otra persona.

Durante toda la mafnana, los asistentes pudieron participar en
diferentes actividades de sensibilizacién sobre discapacidad,
asi como disfrutar del espectaculo de la compania Planeta
Impro, el Trivial de la Discapacidad. Y, después de la lectura
del manifiesto, se rompid la cadena para simbolizar el desen-
cadenamiento que tanto desea el colectivo.

Mas informacion:
Tel.: 93 451 5550
www.ecom.cat




ACMAH, 11 afios de trabajo

La Associacid (atalana de la Malaltia de Huntington (ACMAH) ha cumplido once afios desde su creacidn en marzo de 1998,
cuando cinco familias afectadas por esta enfermedad unieron sus esfuerzos paraintentar encontrar un poco de luz que facilitara
su camino por la vida, que se presentaba dura, oscura y muy falta de informacion. Desde entonces, es mucho el camino recorri-
do, siempre mirando hacia adelante y siempre luchando para mejorar la calidad de vida de los enfermos y de sus cuidadores.

Actualmente, una gran mayoria de las familias con enfermedad
de Huntington (EH) tiene acceso a un diagnéstico correcto
y a una buena informacion sobre los recursos existentes que
pueden utilizar. La red de Internet también funciona como
una importante via de comunicacion, cada vez mas accesible.
Podemos decir que, hoy por hoy, las familias con EH estan
mejor informadas y mejor atendidas.

Ahora, los enfermos de Huntington tienen la oportunidad de
acceder a diferentes Hospitales de Dia para enfermedades
neurodegenerativas dentro de la red publica, en los que pueden
seguir rehabilitacion y mantenimiento de funciones, que se com-
plementan con los talleres que se realizan cada miércoles en la
sede de ACMAH, desde el afio 2001. Cuentan, también, con la
Unitat Polivalent Barcelona-Nord, coordinada por la Residéncia

lll Semana de las Enfermedades Neuromusculares

El pasado mes de noviembre, la Associacié Catalana de Malalties
Neuromusculars organizé la II Semana de las Enfermedades
Neuromusculares, con mas de 200 participantes.

Se trataron diferentes temas, como la visibilidad de la Asociacion
en los medios de comunicacién; facilitar el dia a dia a través de
ayudas técnicas, que abarca la atencion integral a las familias,
0 como debe ser la relacion médico-paciente. Ademas, se tratd
también el tema de la sexualidad de las personas con discapacidad,
a través de la proyeccion de la pelicula Nacional 7.

Mas informacion:

www.asemcatalunya.com

asemcatalunya@telefonica.net

Tel.: 93 274 49 83

ACAEBH

La Associaci6 Catalana d’Espina Bifida i Hidrocefalia
(ACAEBH) cuenta con un nuevo presidente, Juan Martinez
Navarro, desde el pasado mes de octubre.

Més informacion:

acaebh@telefonica.net

Tel.: 93 428 2180

Stop Accidentes

La asociacion Stop Accidentes ha puesto en marcha el teléfono
902 108 983, como herramienta de asesoramiento juridico y
psicoldgico dirigido a las victimas de accidentes de trafico.

Mas informacion:
http://stopaccidentes.org/

Psicoclinica Mare de Déu de la Merce, donde pueden ser tratados
en casos de trastornos psiquiatricos o de conducta.

Queda mucho por hacer, pero cada dia son méas los agentes implicados
en esta tarea y son mayores el conocimiento y la conciencia social
respecto de enfermedades como esta, consideradas minoritarias o
poco frecuentes, y creemos que el trabajo que se ha realizado desde
ACMAH, con su perseverancia, ha tenido mucho que ver con ello.

Angelina Prades
Trabajadora social de ACMAH

Mas informacion:
Tel.: 93 314 5657
acmah@acmah.org
www.acmah.org

Nueva presidencia en FIMITIC

Miguel Angel Garcia Oca, presidente de la Plataforma
Representativa Estatal de Grandes Discapacitados Fisicos
(PREDIF), ha sido elegido nuevo presidente de la Federa-
cidn Internacional de Personas con Discapacidad Fisica
(FIMITIC).

FIMITIC respaldara acciones encaminadas a lograr unas
condiciones de efectiva igualdad entre personas con y sin dis-
capacidad, como son las destinadas a la creacion de empleo,
la accesibilidad y el ocio para todos.

Miriam Enriquez, in memoriam

En la pasada edicidon de Sobre Ruedas (niUmero 72) conta-
bamos con la colaboracidon de Miriam Enriquez, que nos
daba testimonio de su experiencia en el viaje que realizé
a Suecia, con motivo de la celebracion de los 25 anos de
vida independiente en ese pais.

Lamentablemente, el pasado mes de octubre, Miriam nos
dejé y queremos dejar testimonio del trabajo reivindicativo,
a favor del colectivo de personas con diversidad funcional,
que realiz6 como activista del Moviment de Vida Indepen-
dent, y mas concretamente como miembro de la Oficina de
Vida Independent (OVI) de Barcelona.

iHasta siempre, Miriam!
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Accesibilidad

Nueva tarjeta acreditativa de la discapacidad

El Departamento de Accién Social y Ciudadania de la Generalitat presentd, el pasado 3 de diciembre, la nueva tarjeta acre-
ditativa de la discapacidad, que ya puede solicitarse en Catalufia y que nace en el marco de la Ley de servicios sociales y la
Declaracion de las Naciones Unidas por los Derechos de las Personas con Discapacidad.

La tarjeta permitira a las personas con discapacidad legalmente
reconocida acreditar, de forma agil y practica, ante terceras
personas, su grado de discapacidad. Se trata de una tarjeta de
material plastico, editada por la Generalitat de Catalufay que
se expedira a peticion expresa de las personas que ya tengan
reconocido un grado de discapacidad igual o superior al 33%,
mediante la correspondiente resolucién, ya sea de caracter
permanente o provisional, o bien las realizadas a través de la
correspondiente representacion legal.

Consiste en un documento publico, personal e intransferible,
que sera necesario acompanar del DNI o el NIE. Su forma-

to es Unico para todas las tipologias de discapacidad y sera
necesario presentar el certificado (en papel) del grado de
discapacidad, siempre que las administraciones publicas lo
consideren oportuno.

Pueden encontrar la solicitud correspondiente en las depen-
dencias del Departamento de Accién Social y Ciudadania o
en su pagina web.

Mas informacion:
Tel.: 900 300 500/ 012
www.gencat.cat/dasc/

Ley sobre el uso de perros de asistencia

El pasado 19 de noviembre, el Parlamento de Catalufia aprobé, por unanimidad, la nueva Ley de acceso al entorno de las
personas con discapacidad usuarias de perros de asistencia, que garantiza mds autonomia para las personas con discapa-
cidad. Esta normativa supone un paso mds en la accesibilidad de las personas con cualquier discapacidad que tengan un

perro de asistencia.

La nueva Ley garantiza el acceso a locales, establecimientos,
alojamientos, transportes y espacios publicos, o de uso publico,
a las personas con discapacidad y a sus perros de asistencia.
También regula el entrenamiento y el cuidado de este tipo de
perros, asi como los centros encargados de Ilevarlo a cabo.
La norma garantiza, asimismo, que el usuario tiene derecho
a mantener el perro a su lado en el lugar de trabajo. Ademas,
debera poder acceder acompanado del animal a todos los es-
pacios de la empresa en los que realiza su tarea profesional,
en las mismas condiciones que el resto de trabajadores.

Esta Ley clasifica los perros de asistencia en diferentes tipologias.
La condicién de perro de asistencia se reconocerd mediante un
carné otorgado por el Departamento de Accion Social y Ciuda-
danfa. El perro llevard también un distintivo de identificacion
oficial, en lugar visible. Ademas, tendra que pasar por una revision
sanitaria anual, para certificar que cumple todas las condiciones
higiénicas y sanitarias que marca la normativa. El Gobierno de la
Generalitat de Catalufa, por su parte, prestara apoyo econémico
a los usuarios de perros de asistencia, para ayudarles a cubrir
los gastos de mantenimiento que representan.

Mas informacion:
Tel.: 900 300 500/ 012
www.gencat.cat/dasc/
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Accesibilidad | Jornada sobre accesibilidad en el transporte piblico

Jornada sobre accesibilidad
en el transporte publico

El pasado 28 de septiembre tuvo lugar en Barcelona la Jornada per a I'Accessibilitat Universal al
Transport Public. En ella, los responsables de las principales companias de transporte, expertos en
accesibilidad y el colectivo de personas con discapacidad pudieron dar a conocer las diferentes accio-
nes llevadas a cabo, las que estan previstas y los testimonios de los propios usuarios, necesarios para
hacer del transporte pudblico un espacio mas accesible para todos.

En Barcelona todavia falta adaptar el 30% de la red de metro
y el 74% de la red de trenes de cercanias de RENFE. Mas
accesibles son las estaciones de la compafia Ferrocarrils de la
Generalitat de Catalunya (FGC), con tan sélo un 5% de instala-
ciones no accesibles. Niveles 6ptimos alcanzan los autobuses de
TMB y la red de tranvia, con un 100% de accesibilidad. Estas
cifras permiten que la capital catalana ocupe el tercer lugar
en el ranking de las ciudades europeas relativo a la adaptacion
de las instalaciones y el acceso al transporte.

A pesar de estos resultados, la voz de los usuarios destaco
algunos de los puntos importantes de lo que queda aln por
hacer. En primer lugar, la necesidad de que estos resultados
se extiendan por todo el territorio catalan y del conjunto del
Estado, y no solamente a los grandes nlcleos urbanos. También,
la importancia de la adaptacion de los espacios colindantes a
los accesos, como por ejemplo las marquesinas de espera de los
autobuses, y el mantenimiento de las instalaciones ya existentes.
Aun mas olvidadas parecen estar las personas afectadas por
alguna discapacidad sensorial, ya que, con frecuencia, falta
informacién basica escrita o por megafonia de instrucciones,
incidencias, etc., imprescindibles para manejarse con autonomia
en el transporte publico. Por tanto, acceder al transporte tiene la
misma importancia que acceder a la informacién y no siempre

Barcelona NEWS

Asistente de vestuario en instalaciones
deportivas municipales

El Institut Barcelona Esports (IBE), del Ayuntamiento de Barcelona,
ofrece con el programa Per un esport sense barreres (“Por un deporte
sin barreras”) el pase gratuito a las instalaciones deportivas munici-
pales a los acompanantes de las personas con discapacidad, para que
puedan ayudarlas en la practica del deporte o en el vestuario.

LLos monitores de los centros deportivos municipales estan siguiendo
una formacion especializada para mejorar la atencion que prestan.
También se incluira material adaptado en todos los centros y en el
servicio de préstamo del Institut Barcelona Esports.

Mas informacion:
Institut Barcelona Esports (IBE); tel.: 93 402 3000
Institut Municipal de Persones amb Discapacitat (IMD); tel.: 93 413 2775

es tan evidente que se tenga eso en cuenta, a la hora de disenar
los espacios publicos.

Como ejemplo de buena planificacidn y disefio, cabe citar el
metro de Tokio, ya que, habiendo asumido que su idioma es
completamente diferente al resto, utiliza un sistema de colores,
signos universales y nimeros para informar a toda la poblacion
de dénde se encuentra, qué puerta se abrira, dénde estan los
ascensores del proximo andén...

En general, hay que decir que el acceso al transporte es una de las
realidades que dan cuenta de los niveles de calidad de vida de la
sociedad. Por tanto, jornadas como ésta son de gran importancia
para seguir trabajando en las areas mas desfavorecidas, garan-
tizando un acceso universal al transporte y demas servicios.

Para consultar el programa de la Jornada y las ponencias,
puede accederse al siguiente enlace de Internet:
http://wwwl0.gencat.cat/ptop/AppJava/cat/documenta-
cio/jornades/jornada_accessihilitat_docs.jsp

Cristina Bonet
Terapeuta ocupacional
PADES Institut Guttmann

Contenedores accesibles

La ciudad de Barcelona estd cambiando, progresivamente, todos
los contenedores de basura por otros accesibles a las personas con
discapacidad.

Los nuevos contenedores tienen un simbolo tactil y se colocaran
siempre en el mismo orden, para las personas con discapacidad
visual. Son de menor altura y disponen de una palanca manual
para las personas con discapacidad fisica.

Mas informacion:
www.ben.cat
Tel.: 010
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Buceando por la Red

En portada

Un total de 85.417 personas han firmado
convenios con las comunidades auténomas
como “‘cuidadores no profesionales’” de
personas en situacion de dependencia,
desde que se puso en marcha el nuevo
Sistema para la Autonomia y Atencion
a la Dependencia (SAAD) y hasta el
10 de septiembre de 2009, segun una
respuesta parlamentaria del Gobierno
de Espana.

El Ministerio de Sanidad y Politica
Social estima que cerca del 35 por
ciento de los beneficiarios que reciben
prestaciones contempladas por la Ley
de Dependencia son cuidados por sus
propias familias o por cuidadores no
profesionales.

Mas informacion:
hitp://www.observatoriodeladiscapacidad.es

Datos encuesta EDAD

Nueve de cada diez personas con dis-
capacidad afirman que tiene limita-
ciones y barreras de algin tipo en su
vida cotidiana y el 31 por ciento de
ellas reconoce sentirse “'insatisfechas’”
con los cuidados personales que reciben
para paliarlas, segun se desprende de la
Encuesta de Discapacidad, Autonomia
Personal y Cuestiones de Dependencia
(EDAD-2008), del Instituto Nacional de
Estadistica (INE), presentada el pasado
11 de noviembre de 2009 en la sede
ministerial.

Mas informacion:
http://www.derechoshumanosya.org

Sin ningun pudor

Parece ser que a la Federacion Empresarial
de Atencion a la Dependencia (FED) las
cuentas no le salen. En un articulo reciente
se afirma, con relaciéon a la Ley para la
Autonomia Personal, que “'la esperaban
como el mana, pero les esta poniendo la
soga al cuello”. “Se ha pervertido el espiritu
de la Leyy laletra”, dice la FED, y es que
se esta imponiendo el cuidador familiar
frente a la oferta de plazas residenciales,
hasta el punto de que no pocos mayores
estan volviendo a su casa. Para colmo, se
esta produciendo un trasvase desde las
residencias privadas a las concertadas.

Las administraciones lo comprenden:
“Nos dicen que tenemos razon, pero que
les sale tres veces mas caro prescribir
una plaza residencial que pagar a un
cuidador informal.”

Uno, que es tetrapléjico, se queda pasma-
do. Esta claro que esta ley se ha hecho de
espaldas a los afectados. Las encuestas son
claras: la inmensa mayoria no quiere saber
nada de residencias. Hay que concluir que
la ley naci6 perversa; utilizando a mayores
y discapacitados como materia prima para
dinamizar la economia, pero sin aportar
instrumentos para que este colectivo dis-
criminado pudiera ejercer plenamente sus
derechos ciudadanos. Se pasé de puntillas
por la figura de la asistencia personal, am-
pliamente implantada en paises de nuestro
entorno, generadora de empleo social y
directo, creadora de riqueza y favorecedora
de la igualdad de oportunidades. Ideal,
precisamente, en tiempos de crisis.

Mas informacion:
http://www.derechoshumanosya.org

Paralyzed Veteran of America
(“Veteranos Paralizados de
América’, EE.UU.)

La organizacion Paralyzed Veteran of
America (PVA, “Veteranos Paralizados
de América’) lucha por conseguir que
los legisladores, asi como los arqui-
tectos y las empresas constructoras,
tengan la conciencia necesaria para
universalizar el disefio de accesibilidad
para las personas con discapacidad.
Los Veteranos Paralizados también
son un medio de informacion para las
personas que quieren remodelar sus
viviendas o que quieran reclamar sus
derechos civiles.

Su Departamento de Arquitectura pro-
mueve el disefio universal de accesibilidad,
desarrollando los estandares y codigos del
sector de la construccion y recomendando
iniciativas para cambiar las leyes a favor
de los discapacitados.

Centros Médicos, complejos deportivos
y proyectos plblicos se benefician del
conocimiento Unico de los arquitectos
que trabajan en la PVA, organizacion
que se esfuerza por mejorar la calidad
de vida de las personas que viven con
una lesion en la médula espinal.

Mas informacion:
http://www.access-board.gov/spanish.htm
hitp://www.ada.gov/publicat_spanish.htm

Raquel Bozal

Peristeen’

Feristeen® te ayuda a recuperar el control del intesting
neurdgenc. Te da la confianza v la libertad para vivir

la vida como tu guieres. Dos versiones:
Peristeen® Standard vy Peristeen® Small

& Coloplast
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Guttmann News

Renovacion en la presidencia del Patronato

Después de 18 aios al frente de la Fundacié Institut Guttmann, Juan Echevarria cede la presidencia a Francesc Homs.

En la reunidon ordinaria celebrada el pasado mes de diciembre,
el Patronato de la Fundacié Institut Guttmann ha nombrado
a Francesc Homs i Ferret como nuevo presidente. Francesc
Homs sucede en el cargo a Juan Echevarria Puig, empresario
reputado y ex presidente del Consejo Social de la Universidad
Pompeu Fabra. Echevarria, después de 21 afios en la Funda-
cid y al frente de su presidencia desde noviembre de 1991, se
despide de la institucion cerrando una de sus etapas de mayor
crecimiento, éxitos y notoriedad publica.

Francesc Homs, miembro del Patronato del Institut Gu-
ttmann desde 1991, cuenta con una amplia trayectoria
politicay empresarial. Ha sido diputado en el Congreso de
los Diputados durante el periodo 1986-1999, siendo por-
tavoz econdmico y presidente de la Comisién de Industria
y Energia, ademas de concejal del Ayuntamiento de Bar-
celona, diputado en el Parlamento de Catalufia y consejero
de Economia y Finanzas de la Generalitat de Cataluna.
Homs, actual presidente de Abertis Logistica, consejero y
asesor de diversas empresas, asume la presidencia de la
Fundacid con el reto de impulsar los objetivos institucionales
ya fijados en la Hoja de Ruta 2008-2013.

Convenio de colaboracion
con la Fundacio “la Caixa”

Francesc Homs es miembro
del Patronato del Institut
Guttmann desde 1991.

Juan Echevarria, 21 anos de
compromiso con el Institut
Guttmann.

Asimismo, Josep Arcas Romeu asumira la secretaria del
Patronato, al que se han incorporado como vocales Salvador
Alemany Mas, Sol Daurella Comadran, Antoni Esteve Cruella
y José M. Plaza Lozano.

Obra Social

@ Fundacié "la Caixa"

El pasado mes de julio, el Institut Guttmann firmd un convenio de colaboracion con la Fundacid “la Caixa” para contribuir al
proyecto “Aula de informatica y de iniciacion prelaboral”, que ya se esta desarrollando en el Institut Guttmann.

El proyecto se presenté a la Convocatoria de Inclusion Social
y Laboral de personas con discapacidad que la Fundacié “'la
Caixa’” publicd a principios de afio. Con esta convocatoria la
Fundacid pretende conceder ayudas para la realizacion de
proyectos innovadores que den respuesta a las necesidades so-
cioeducativas actuales, asi como para los proyectos de mejora
de la calidad de vida de las personas con problemas de salud
fisica o mental.

El proyecto del Institut Guttmann tiene como objetivo fa-
cilitar a los pacientes, como parte integrante de su proceso
rehabilitador, la alfabetizacién digital, la iniciacion a la
informatica y a la navegacion por Internet, asi como el
aprendizaje en la utilizacion de las ayudas técnicas nece-

sarias, adaptadas a cada caso en particular, para su mejor
accesibilidad digital posible.

A su vez, esta iniciativa pretende ofrecer a sus ex pacientes, o
a otras personas con gran discapacidad sobrevenida, la oportu-
nidad de seguir una formacion ocupacional y unos programas
de insercién laboral y profesional que, de modo adaptado a sus
necesidades y posibilidades funcionales, potencien la competencia
y competitividad de cada una de estas personas. Y, gracias a
las lineas de cooperacidn establecidas con diferentes entidades
especializadas en esta actividad, estamos facilitando su acceso
al mercado laboral y potenciando una inclusién social activa
y normalizadora.
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Actividades Institut Guttmann

Actividades realizadas
durante el ano 2009

1| ACTIVIDAD ASISTENCIAL

-

El Institut Guttmann cerrd
2009 con una cifra total
de pacientes atendidos de
4.725, de los cuales 964
(20%) lo han sido por
primera vez. Del total,
el 44,9% corresponde a
pacientes afectados por una
lesion medular, mientras
que el 46,3% restante han
sido pacientes atendidos
en su Unidad de Dano
Cerebral. Cabe destacar
que el 89% son personas
procedentes de Cataluia
y el 11% restante es la
suma del resto de Espana
y otros paises.

Todas estas cifras se enmarcan dentro de un concepto de calidad
asistencial integral orientado al paciente y dirigido siempre
hacia la excelencia de la organizacidon. En este sentido, el
Institut Guttmann forma parte de un Proyecto de seguridad
integral para pacientes en el que participan 23 hospitales de
referencia en Catalufa, promovido por el Departamento de Salud
y basado en el modelo EFQM, vinculado a la Acreditacion de
Hospitales de Cataluia. Y es que en 2009 se ha realizado un
intenso trabajo para seguir impulsando la politica de calidad,
consiguiendo uno de los grandes objetivos propuestos, como
es la reacreditacion de la International Joint Commission en
el mes de junio.

Como es habitual, la atencion a los pacientes se ha reali-
zado en régimen hospitalario y en modalidad ambulatoria,
rehabilitacion adulta e infantil y de funciones superiores,
cirugia mayor y menor, hospital de dia, consultas externas y
revisiones periddicas.

2| ACTIVIDAD DOCENTE E INVESTIGADORA

La actividad docente ha continuado con el Master en Neu-
rorrehabilitacion, el Diploma de Postgrado y los Cursos de
Especializacion en Neurorrehabilitacion, con un total de 111
alumnos matriculados en 2009. Por lo que respecta a la for-
macion practica ligada a los programas MIR, se ha contribuido
a la formacion de 25 médicos residentes de la especialidad de
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Medicina Fisicay Rehabilitacién. También hay que contemplar
la contribucién a la formacién practica de 11 nuevos profesio-
nales, entre ellos psicdlogos, logopedas y fisioterapeutas.

En el ambito de la investigacion, se ha potenciado el Institut Guttmann
como referente nacional e internacional en investigacion transnacional
en neurorrehabilitacion. En 2009, se ha conseguido el reconocimiento
como Grupo de Investigacién Consolidado, con financiacién de la
Agéncia de Gestié d’Ajuts Universitaris i de Recerca (AGAUR), asi
como el establecimiento de un convenio de colaboracion con el Burke
Rehabilitation Center de Nueva York.

Por lo que respecta a la produccion cientifica, se ha trabajado en méas
de 63 estudios de investigacion: 10 en rehabilitacién funcional, 18
en neuromodulacién, neuroestimulacion y estimulacion no invasiva,
9 en rehabilitacion cognitiva y un largo etcétera. En cuanto a los
convenios de colaboracidn, hay que destacar la solicitud presentada
en la Convocatoria de Nucleos de Investigacién Cooperativa de
ACC10y lasolicitud a la Convocatoria de Consorcios Estratégicos
Nacionales de Investigaciéon Técnica, E-Cenit 09.

En esta misma linea, se esta trabajando con diferentes centros
colaboradores en Cataluia y con otros centros estatales de
dafo cerebral en Madrid, en el desarrollo de la Plataforma de
Neurorrehabilitacion Cognitiva PREVIRNEC. Asimismo, se
esta trabajando con diferentes socios de conocimiento para la
aplicacion de la Plataforma de Telerrehabilitacion Cognitiva
a colectivos con otro tipo de afectaciones.

3| ACTIVIDAD SOCIOSANITARIA

Este afo hay que destacar, especialmente, el empuje que ha
recibido el proyecto Al cor de la Sagrera (“WEn el corazén
de La Sagrera”). Sobre el mismo, cabe resefar la firma del
convenio con el Departamento de Accién Social y Ciudadania,
el Departamento de Salud de la Generalitat de Catalufa y el
Ayuntamiento de Barcelona en el que se han establecido las
lineas de colaboracion por lo que respecta al impulso, desarrollo
y visualizacién de dicho proyecto.

También se ha seguido trabajando en el desarrollo de los
proyectos de expansion territorial en centros ambulatorios en
Lleida, Girona y Tarragona.

El equipo sociosanitario de evaluacién y apoyo ha atendido en
2009 a 250 pacientes y ha realizado 65 servicios de atencién
domiciliaria.



4| ACTIVIDAD SOCIAL

Campafias de prevencion

El Institut Guttmann se unié como colaborador al pacto Kilémetros
sin alcohol, iniciativa liderada por el piloto de Férmula 1 Pedro
Martinez de la Rosa que esta recogiendo firmas para alzar la voz
contra el binomio mortal compuesto por alcohol y conduccion.

Asimismo, seguimos dando continuidad a la campafa de sen-
sibilizacion contra los accidentes de trafico Game Over, que
durante 2009 ha realizado 718 sesiones en diferentes escuelas
de Catalufay ha atendido a mas de 26.700 alumnos. El hospital
ha ofrecido durante este afo 12 sesiones informativas dentro del
programa Tot conversant, para dar a conocer la realidad de las
personas con una gran discapacidad de origen neurolégico.

Jornadas

El Auditorio ONCE fue el escenario elegido por la XXI Jornada
Técnica, dedicada a la Rehabilitacion Neuropsicoldgica Infantil
como tratamiento imprescindible para restaurar los déficit cogni-
tivos y tratar los problemas conductuales y emocionales después
de una lesion cerebral. La convocatoria, que reunié a mas de 250
participantes, contd con la presencia de la neuropsicéloga aus-
traliana Vicki Anderson, encargada de la conferencia inaugural.
En el apartado de ponencias, participaron, ademas, el profesor
Eduardo Soriano, catedratico del Departamento de Biologia Celular
de la Universidad de Barcelona, y la profesora Niria Sebastian,
catedratica del Departamento de Tecnologias de la Informacion
y las Comunicaciones de la Universidad Pompeu Fabra.

Publicaciones
En 2009 se ha editado el nimero 20 de la coleccion “Blocs”:
iPorque tu eres importante!, en colaboracién con SegurCaixa
Holding y la Fundacién Adecco. En esta ocasion, se trataba de
una guia practica orientada a ofrecer apoyo a
los familiares cuidadores de personas con una
gran discapacidad de origen neurolégico. La
presentacion en sociedad del libro, que se ha
realizado en Barcelona, Lleiday Girona,

ha contado con la
asistencia de méas
de 500 personas,
entre familiares,
personas afectadas,
amigos del Institut
Guttmanny diferen-
tes personalidades
del ambito social e
institucional.

www.grupodorados_.corr‘\ : info@grupodf:t‘)'ru_-.

Todo en elevacion

Sillas, plataformas y equipos maviles

Grupo .
DORADOS s f==r,

T1OEWAC IO MO IRAD

Tel. 902 430 467
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Actividades Institut Guttmann

Promocion del deporte

Ya vamos por la quinta ediciéon de la Jornada Mou-te i veuras,
disefiada para la inclusién de los menores con discapacidad en
las escuelas. El objetivo de este ano, en el que han participado
mas de 200 nifos de diferentes colegios, era concienciarlos
de que la practica del deporte ofrece ventajas no sélo fisicas,
sino también cognitivas y actitudinales, fundamentales en el
desarrollo personal.

También ha sido muy relevante la iniciativa Spirit of Service, llevada
a cabo por la consultora estratégica A. T. Kearney, que organizé en
Barcelona un acto en el que se donaron fondos al Institut Guttmann,
con el objetivo de promocionar el programa de deporte adaptado
a personas con discapacidad de origen neuroldgico.

5 | VISITAS RECIBIDAS

Durante 2009, el Institut Guttmann ha contado con numerosas y
representativas visitas de diferentes estamentos institucionales, socia-
les, politicos y cientificos, tanto nacionales como internacionales.

Cabe destacar la realizada por varios representantes del Ministerio
de Sanidad y Politica Social del Gobierno espafol, que nos visitaron
en el mes de octubre junto a una pequefa delegacion del Departa-
mento de Salud de |la Generalitat de Catalufia, mostrandose muy
interesados por el Area de Rehabilitacién Funcional del Institut.

También de las instituciones del Estado, recibimos a la Delegacion
de la Comisién para las Politicas Integrales de la Discapacidad
del Congreso de los Diputados, quienes destacaron especialmente
la importancia de acreditar centros de referencia en neurorre-
habilitacion, asf como la relacién entre el colectivo de personas
discapacitadas y la puesta en marcha de la Ley de Dependencia.

Otras personalidades que nos han honrado con su presencia han
sido el presidente de la Federacién Nacional de Asociaciones
de Parapléjicos y Grandes Discapacitados Fisicos (ASPAY M),
Alberto de Pinto y el doctor Carles Vallbona, recientemente
galardonado con la Medalla Josep Trueta al Mérito Sanitario
de la Generalitat de Cataluia y director del Institute for Reha-
bilitation and Research de Houston (EE.UU.), quien, ademas,
pronuncié una conferencia sobre el sindrome pospolio.

Elena Lauroba, directora general de Derecho y Entidades Juridi-
cas del Departamento de Justicia, y Xavier Campa, subdirector
de Entidades Juridicas del mismo Departamento, visitaron el
hospital durante el mes de diciembre, poniendo de manifiesto
su interés por la vertiente fundacional de la institucion.
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Especial interés despertd entre los pacientes ingresados en
el hospital la visita de Pedro Martinez de la Rosa, piloto de
Formula 1, quien nos acompaié durante las fiestas navidefas
y hasta tuvo tiempo de jugar un partido de badminton sobre
ruedas con algunos de nuestros pacientes.

6| A DESTACAR

La Fundacié la Maraté de TV3 hizo entrega de los fondos re-
caudados en la celebracion de la Maraté de 2008, dedicada a
las enfermedades mentales. El proyecto “*Mejorar la cognicion
social y la metacognicion en esquizofrenia’, presentado por
el Institut Guttmann, la Corporacién Sanitaria Parc Tauli y el
Hospital de Mataro, se encontraba entre los seleccionados.

7| DISTINCIONES

En el capitulo de reconocimientos, durante el ejercicio 2009
el Institut Guttmann ha sido reconocido con tres importantes
distinciones:

> Medalla al Mérito de la Seguridad Vial, concedida por el
Consejo de Ministros el pasado mes de junio y entregada por el
Ministro del Interior, Alfredo Pérez Rubalcaba, en la categoria
oro y distintivo azul, como reconocimiento a la labor del Ins-
titut Guttmann en la asistencia y rehabilitacion especializada
a personas con lesion medular y dano cerebral adquirido, asi
como su compromiso en la prevencion de accidentes.

Y -

- Premio FAD 2010 a la Excelencia en la Calidad en Hospitales,
concedido por la Fundacié Avenis Donabedian (FAD) y que reco-
noce la contribucion de la instituciéon al desarrollo de programas
de mejora continuada en diferentes ambitos hospitalarios.

> Premio Adecco como hospital de referencia en rehabilitacion,
con el que la Fundacién Adecco, en la celebracion de su déci-
mo aniversario, premia a empresas, trabajadores y entidades
catalanas de referencia en su ambito de especializacion.



Boletin Oficial del Estado

Resolucion de 29 de junio de 2009, de la Presidencia del Consejo Superior de Deportes, por la que se publica
la modificacion de los Estatutos de la Federacion Espafiola de Deportes de Personas con Discapacidad Fisica.
(BOE, nim. 174 de 20 de julio de 2009).

Orden SAS/2006/2009, de 20 de julio, por la que se modifica la Orden TAS/2013/2007, de 28 de junio, por la que se
establecen las bases reguladoras para la concesion de los premios Reina Soffa, de accesibilidad universal de municipios.
(BOE, nim. 178 de 24 de julio de 2009).

Orden SAS/2080/2009, de 21 de julio, por la que se establecen las bases reguladoras de la concesion de sub-
venciones sometidas al régimen general de subvenciones de la Secretaria General de Politica Social y Consumo.
(BOE, nim. 184 de 31 de julio de 2009).

Resolucion de 28 de julio de 2009, de la Secretaria de Estado de Asuntos Exteriores, por la que se publica la
relacion de ayudas y subvenciones concedidas durante 2009 para actividades de divulgacion, promocién y defensa
de los derechos humanos.(BOE, nim. 195 de 13 de agosto de 2009).

Resolucion de 27 de julio de 2009, del Real Patronato sobre Discapacidad, por la que se convoca la concesion de los
Premios Reina Soffa 2009, de accesibilidad universal de municipios. ( BOE, nim. 198 de 17 de agosto de 2009).

Real Decreto 1371/2009, de 13 de agosto, por el que se modifica el Real Decreto 1400/2007, de 29 de octubre,
por el que se establecen normas para el reconocimiento del complemento a los titulares de pension de jubilacion
e invalidez de la Seguridad Social, en su modalidad no contributiva, que residan en una vivienda alquilada,
prorrogando su vigencia para el afio 2009. (BOE, nim. 217 de 8 de septiembre de 2009).

Resolucion de 12 de agosto de 2009, de la Secretaria General de Politica Social y Consumo, por la que se convoca
la concesion de subvenciones sometidas al régimen general de subvenciones en el area de atencion a personas con
discapacidad, durante el aflo 2009. (BOE, nim. 220 de 11 de septiembre de 2009).

Resolucion de 4 de septiembre de 2009, de la Secretaria de Estado de Educacion y Formacion Profesional, por
la que se resuelve la convocatoria de subvenciones a entidades privadas sin fines de lucro para la realizacion de
actividades dirigidas a la atencion del alumnado con necesidad especifica de apoyo educativo y a la compensacion de
desigualdades en educacion durante el curso escolar 2009-2010. (BOE, nim. 231 de 24 de septiembre de 2009).

Real Decreto 1430/2009, de 11 de septiembre, por el que se desarrolla reglamentariamente la Ley 40/2007, de 4
de diciembre, de medidas en materia de Seguridad Social, en relacion con la prestacion de incapacidad temporal.
(BOE, niim. 235 de 29 de septiembre de 2009).

Orden SAS/2670/2009, de 22 de septiembre, por la que se establecen las bases reguladoras para la concesién
del premio Reina Soffa, de promocion de la insercion laboral de personas con discapacidad. (BOE, nim. 238
de 2 de octubre de 2009).

Resolucion de 28 de septiembre de 2009, del Instituto de Mayores y Servicios Sociales, por la que se publican las sub-
venciones concedidas a entidades y organizaciones no gubernamentales para actuaciones de turismo y termalismo para
personas con discapacidad, con cargo a los presupuestos de 2009. ( BOE, nim. 254 de 21 de octubre de 2009).

Real Decreto 1635/2009, de 30 de octubre, por el que se regulan la admisién de los alumnos en centros pablicos
y privados concertados, los requisitos que han de cumplir los centros que impartan el primer ciclo de la educa-
cion infantil y la atencion al alumnado con necesidad especifica de apoyo educativo en el ambito de gestion del
Ministerio de Educacion. (BOE, nim. 265 de 3 de noviembre de 2009).

Resolucion de 20 de octubre de 2009, de la Secretaria General de Politica Social y Consumo, por la que se
publican las cuentas anuales del Real Patronato sobre Discapacidad, correspondientes al ejercicio 2008. (BOE,
nim. 273 de 12 de noviembre de 2009).

Resolucion de 10 de noviembre de 2009, de la Direccion General de la Ciudadania Espafiola en el Exterior, por
la que se convocan ayudas para actividades asistenciales y de atencion del Programa de Mayores y Dependientes
de la Orden TAS/874/2007, de 28 de marzo. (BOE, nim. 277 de 17 de noviembre de 2009).

Orden PRE/3113/2009, de 13 de noviembre, por la que se dictan normas de aplicacion y desarrollo del Real
Decreto 357/1991, de 15 de marzo, por el que se desarrolla, en materia de pensiones no contributivas, la Ley
26/1990, de 20 de diciembre, por la que se establecen en la Seguridad Social prestaciones no contributivas, sobre
rentas o ingresos computables y su imputacion. ( BOE, nim. 280 de 20 de noviembre de 2009).

Resolucidn de 4 de noviembre de 2009, de la Secretaria General de Politica Social y Consumo, por la que se publica el
Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia 'y Atencion a la Dependencia, sobre criterios comunes
de acreditacion en materia de formacion e informacion de cuidadores no profesionales. ( BOE, nim. 286 de 27 de
noviembre de 2009).

Resolucion de 4 de noviembre de 2009, de la Secretaria General de Politica Social y Consumo, por la que se
publica el Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia, sobre
objetivos y contenidos comunes de la informacién del Sistema de informacion del Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia. (BOE, nim. 286 de 27 de noviembre de 2009).

Para mas informacion: www.boe.es

Legislacion

Diari Oficial de la Generalitat
de Catalunya

RESOLUCION EDU/1817/2009, de 28 de mayo, por la
cual se modifican los conciertos educativos de centros
privados de educacion especial.(DOGC nim. 5412, de 2
de julio de 2009).

RESOLUCION ASC/2320/2009, de 29 de julio, por la cual
se da publicidad a subvenciones de un importe igual o supe-
rior a 3.000 euros concedidas durante el primer semestre
de 2009 por el Departament d’Accié Social i Ciutadania.
(DOGC nim. 5453, de 28 de agosto de 2009).

RESOLUCION EDU/2346/2009, de 5 de julio, por la cual se
resuelve la convocatoria para la concesion de subvenciones
a entidades que realizan actuaciones a favor de alumnos
y personas adultas con necesidades educativas especiales
derivadas de discapacidades fisicas, psiquicas o sensoriales
o enfermedades graves y de sus familiares durante el afio
2009. (DOGC nim. 5454, de 31 de agosto de 2009).

RESOLUCION TRE/2631/2009, de 27 de mayo, por la cual
se dispone la inscripcion y la publicacién del T Convenio
colectivo de trabajo de Catalunya de asociaciones para
centros de formacidn, rehabilitacion, orientacion, valoracién,
autonomia personal, protecciény atencion a discapacitados
para el afio 2008 (c6digo de convenio nim. 7902795).
(DOGC nim. 5475, de 1 de octubre de 2009).

DECRETO 151/2009, de 29 de septiembre, de despliegue
parcial de la Ley 18/2003, de 4 de julio de apoyo a las
familias. (DOGC nim. 5475, de 1 de octubre de 2009).

ORDEN TRE/471/2009, de 16 de octubre, por la cual se
aprueban las bases reguladoras para la concesion de ayudas
extraordinarias, destinadas al fomento de la integracion
laboral de las personas con discapacidad en centros especia-
les de trabajo, y se publica el importe maximo de caracter
excepcional y no recurrente para el afio 2009. (DOGC ndm.
5500, de 6 de noviembre de 2009).

RESOLUCION TRE/3076/2009, de 19 de octubre, por
la cual se modifican los importes maximos destinados a
la concesion de subvenciones destinadas al fomento de la
integracion laboral de las personas con discapacidad en
centros especiales de trabajo. (DOGC nim. 5501, de 9 de
noviembre de 2009).

RESOLUCION EDU/3172/2009, de 15 de octubre, por
la cual se modifican los conciertos educativos de diversos
centros privados de educacion especial. (DOGC ndm. 5507,
de 17 de noviembre de 2009).

ORDEN TRE/509/2009, de 2 de noviembre, por la cual se
aprueban las bases reguladoras para la concesion de ayudas
y subvenciones a los programas de igualdad de oportunidades
en el trabajo: programas laborales para la diversidad. (DOGC
nim. 5514, de 26 de noviembre de 2009).

RESOLUCION TRE/3266/2009, de 16 de noviembre, por
la cual se da publicidad a la concesién de subvenciones
publicas para la realizacién de las acciones previstas en
los programas de insercion sociolaboral de colectivos con
dificultades especiales en el mercado de trabajo durante
el ejercicio 2007. (DOGC nim. 5514, de 26 de noviembre
de 2009).

Para mas informacion: www.gencat.cat/dogc/
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La Fundacid Institut Guttmann edita un nuevo volumen de la coleccion BLOCS:

iPorque tu eres importante!

Guia practica multidisciplinar dirigida a los familiares cuidadores de personas con una gran discapacidad de origen neuroldgico
y que incluye los aspectos asistenciales, psicoldgicos y el propio cuidado que el familiar cuidador ha de tener de si mismo.

iPorgue tu eres importante! manteniendo la linea editorial
didactica y divulgadora de la Coleccién BLOCS es un con-

_ junto de documentos técnicos que facilitaran el conocimiento
" de los procesos y las técnicas rehabilitadoras que favorecen
la salud, la autonomia y la calidad de vida de las personas

que padecen una gran discapacidad de origen neuroldgico.

Incluye ademas, otros aspectos como son el conocimiento de

la enfermedad, los problemas médicos asociados, el proceso
neurorrehabilitador y todas las ayudas técnicas y tecnoldgicas
existentes. En este libro se ponen de manifiesto todas las
situaciones, necesidades y experiencias de las personas con

gran discapacidad para contribuir a la sensibilizaciéon social

y potenciar las respuestas comunitarias que favorezcan el

respeto a la diversidad, la igualdad de oportunidades y la

ip@rque tl:l eres\ inclusién social.

. I La guia, editada con la colaboracion de la Fundacién Adecco

A | m po rta nte ! y SegurCaixa Holding, es el resultado de un trabajo multidis-

S LT T ciplinar realizado por un grupo de profesionales del Institut

Guttmann y el apoyo de familiares cuidadores de personas
afectadas por una gran discapacidad.

GUITMANN
.

“Vida con diversidad funcional”

| Concurso de Fotografia Digital
revista “Sobre Ruedas”

Bases del concurso:

> El autor debera ser mayor de edad.

> Las fotografias pueden representar diferentes momentos de la vida cotidiana de una persona
con diversidad funcional:
ambito familiar, estudios, trabajo, deporte, transporte, ocio, viajes, accesibilidad y cualquier
otro tema que represente la realidad.

> Podran presentarse hasta un maximo de cinco fotografias por autor.

> El formato de las fotografias sera digital, con un tamafo minimo de 3 megapixels.

> Se presentaran con el titulo, autor y datos de contacto.

> El plazo de presentacion sera hasta el 26 de marzo del 2010.

> Para participar, enviar un correo electronico a sobreruedas@guttmann.com y se
recibira el formulario de participacion.

> El jurado estara compuesto por los miembros del equipo asesor de la revista.

> Todas las fotografias presentadas podran ser utilizadas en proximas publicaciones
de la revista, nombrando siempre al autor de las mismas.

> Se realizara un reconocimiento a los tres mejores trabajos presentados, valorando
tanto el tema escogido como la calidad de la fotografia.

> Este concurso se convoca con el objetivo de actualizar el archivo fotografico de la revista.
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