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Tras el paréntesis vacacional, volvemos al transito por este dificil
2011 encarando un otofio Ileno de interrogantes. La crisis no es
solamente econdmica sino también social, por todo lo que conlleva
y, tanto el colectivo como las entidades de personas con discapa-
cidad, viven con preocupacion posibles pérdidas de derechos o al
menos el efectivo acceso a los mismos y que tan dificil han sido
de conseguir. Sera necesario conciliar o reconciliar los procesos
econdémicos, de generacién de riqueza, con una ética que sea pareja
en el avance en materia de derechos humanos, es decir, “'invertir”
realmente en las personas. Este deberia ser el auténtico objetivo
del crecimiento y del progreso humano.

En el presente nimero de Sobre Ruedas, se presentan las seccio-
nes clasicas de la revista intentando siempre mantener el reto de
tratar aquellos temas de actualidad y de interés, tanto para las
personas con diversidad funcional y sus familias, como para los
profesionales u otros lectores interesados. En esta linea, el nimero
78 se inicia con la seccion de neurorrehabilitacion, donde se pre-
sentan dos articulos interesantes, el primero sobre la importancia
de las Ilamadas funciones ejecutivas en la vida cotidiana y, por
tanto, de la calidad de vida y un segundo articulo donde se pone
de manifiesto la importancia de la deteccién y el control de los
factores de riesgo en la prevencion de caidas.

En la seccion “A fondo...” se aborda una de las cuestiones que
mas comprometen la calidad de vida de muchas personas con
lesion medular: el dolor neuropatico, donde se plantean las in-
vestigaciones que se vienen realizando en el Institut Guttmann y
que abren fundadas esperanzas en determinados procedimientos
clinicos para su tratamiento.

“La Entrevista’” en este nimero es a David Bonvehi, el primer
diputado del Parlamento de Catalunya con una lesién medular y
cdmo este hecho no es mas que un factor de normalidad en una
sociedad diversa y responsable.

En “Experiencias” se presenta un relato personal que se carac-
teriza por su emotividad pero también por el compromiso y la
superacion que demuestra el autor.

En el presente nimero se dispone de una amplia seccién de
“Asociaciones”, sefial que, pese a las dificultades y las crisis, el
movimiento asociativo mantiene con el vitalismo que siempre le
ha caracterizado.

En “Formacion y Empleo” la entidad ASPID de Lleida nos in-
troduce en un tema importante en el &mbito de la discapacidad,
como es el empleo con apoyo, y explica su experiencia a través
del programa que desarrolla.

Por Ultimo, se mantienen las secciones de novedades en el Institut
Guttmann, en la ciudad de Barcelonay las de caracter legislativo,
para cerrar el presente nimero con el “buceo por la red” de la
amiga Raquel.

Si realmente las crisis crean oportunidades, tal vez esta sea una
buena oportunidad para plantearnos cudl es el modelo de sociedad
que queremos tener.

Editorial

Després de les vacances, tornem a transcérrer per aquest 2011
tan dificil, encarant una tardor plena d’interrogants. La crisi no
és solament economica, sind també social, per tot el que implica
i, tant el col-lectiu com les entitats de persones amb discapacitat,
viuen amb preocupacié possibles pérdues de drets o almenys
I’efectiu accés a aquests, que tan dificils han estat d’aconseguir.
Sera necessari conciliar o reconciliar els processos economics, de
generacié de riquesa, amb una ética que estigui a I'alcada en I'aveng
en matéria de drets humans, és a dir, “invertir’” realment en les
persones. Aquest hauria de ser I'auténtic objectiu del creixement
i del progrés huma.

En aquest nimero de Sobre Ruedas, es presenten les seccions
classiques de la revista, intentant sempre mantenir el repte de
tractar els temes d’actualitat i d’interes tant per a les persones amb
diversitat funcional i les seves families, com per als professionals o
altres lectors interessats. En aquesta linia, el nimero 78 comenga
amb la seccié de neurorehabilitacid, on es presenten dos articles
interessants, el primer sobre la importancia de les anomenades
funcions executives en la vida diaria i, per tant, en la qualitat de
vida, i un segon article, on es posa de manifest la importancia de
la deteccié i els factors de risc en la prevencié de caigudes.

A la seccié “A Fons...”, s’aborda una de les qliestions que més
comprometen la qualitat de vida de moltes persones amb lesié
medul-lar: el dolor neuropatic, on es plategen les investigacions
que s’han realitzat a I'Institut Guttmann i que obren moltes espe-
rances en determinats procediments clinics per al seu tractament.

“’entrevista’”, en aquesta ocasio, s’ha fet a David Bonvehi, primer
diputat del Parlament de Catalunya amb una lesié medul-lar, i com
aquest fet no és més que un factor de normalitat en una societat
diversa i responsable.

En “Experiencies” es presenta un relat personal que es caracteritza
per la seva emotivitat, perd també pel compromis i la superacié
que demostra |'autor.

En aquest niimero es disposa d’una amplia seccié d’’ Associacions”,
senyal que, malgrat les dificultats i les crisis, el moviment associatiu
manté el vitalisme que sempre |I’ha caracteritzat.

A “Formacid i treball”’, I’entitat ASPID de Lleida ens introdueix
en un tema important en I'ambit de la discapacitat, com és el
treball amb suport, i explica la seva experiéncia mitjancant el
programa que porten a terme.

Finalment, es mantenen les seccions de novetats a |'Institut
Guttmann, a la ciutat de Barcelona i les de caracter legislatiu.
Per tancar aquest nimero, trobem el “busseig per la xarxa”
de la nostra amiga Raquel.

Si realment les crisis creen oportunitats, potser aquesta en seria

una de bona per plantejar-nos quin és el model de societat que
volem tenir.
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Neurorrehabilitacion

Funciones ejecutivas
y vida diaria

Vivimos inmersos en un entorno complejo y cambiante que nos exige constantemente planificar, organizar y monitorizar
mdltiples actividades para poder afrontar con éxito nuestra vida cotidiana. Un éxito que estd intimamente ligado a las

denominadas funciones ejecutivas.

Alberto Garcia
Neuropsicélogo

Area NeuroPsicoSocial
Institut Guttmann

El término funciones ejecutivas hace referencia al conjunto
de funciones cognitivas que permiten el control consciente
del pensamiento y la accidn, y que subyacen a toda actividad
que persigue un objetivo o meta. Igual que sucede con
otras funciones cognitivas, las funciones ejecutivas pueden
verse alteradas por diversas patologias neuroldgicas (p.
ej., traumatismo craneoencefalico, ictus, tumor cerebral o
enfermedades neurodegenerativas) y trastornos psiquiatricos (p.
ej., esquizofrenia, depresion o trastorno obsesivo compulsivo).
A grandes rasgos, las personas con disfuncion ejecutiva pueden
manifestar dificultades para iniciar actividades, problemas para
adaptarse a imprevistos, o bien actuar de forma impulsiva sin
pararse a pensar en las posibles consecuencias de sus actos.
Estos déficits repercuten, en dltima instancia, en la competencia
de la persona para llevar una vida independiente, autdnoma
y socialmente adaptada, afectando no sélo al individuo sino
también a las personas mas proximas, generando estrés e
inestabilidad en el medio familiar.

Funciones ejecutivas y cortex prefrontal

Las funciones ejecutivas son aquellas funciones cognitivas
que nos permiten controlar y regular las multiples
actividades que conforman nuestro dia a dia. Desde
vestirnos o ducharnos hasta gestionar un pequefo negocio
o disefar una campafa publicitaria, pasando por otras
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actividades cotidianas como conducir, hacer la compra o
cocinar. Si bien estas actividades no parecen tener nada
en comun, todas ellas son retos cotidianos, de mayor
0 menor envergadura, que podemos superar gracias a
las funciones ejecutivas. Somos capaces de planificar y
organizar nuestro comportamiento a través del tiempo y
el espacio con el fin de cumplir con los objetivos que nos
hemos marcado; de cambiar planteamientos y adaptarnos
a circunstancias cambiantes; y de realizar el seguimiento
de nuestra conducta en curso. En sintesis, las funciones
ejecutivas posibilitan que hagamos lo correcto, en el
momento adecuado, siempre que sea necesario.

Las funciones ejecutivas han sido comparadas con el
director de una orquesta, el cual, si bien no toca ningin
instrumento musical, desempefa un papel importantisimo
en la ejecucion de la pieza que la orquesta interpreta.
El director organiza, activa, centra, integra y dirige
a los diferentes grupos de musicos que componen una
orquesta para interpretar una determinada melodia.
Otra analogia ampliamente utilizada es la que equipara
las funciones ejecutivas con el director ejecutivo de una
gran empresa. Este toma decisiones, coordina y gufa
a la empresa, vigilando que se cumplan los objetivos
marcados y, en caso de no ser asi, tomar las medidas
necesarias.



Anotar las tareas en una agenda facilita la planificacién y la organizacion.

INICIATIVA / MOTIVACION Ejemplos

Tiene dificultades para iniciar actividades Dice que se encargara de poner la lavadora, pero no lo hace

Deja actividades para otro momento Pospone tareas domésticas (p. ej. ir a comprar, lavar los
platos)

PLANIFICACION

Inicia una actividad sin disponer de los elementos necesarios Se dispone a preparar una tortilla de patatas sin disponer

para realizarla de patatas

No planea sus actividades por adelantado No puede ir a cenar a un restaurante ya que no ha realizado
la reserva

Tiene problemas para encontrar sus propias cosas Con frecuencia pierde las llaves, cartera o el teléfono movil

Presenta dificultades para organizarse Limpiando el piso se entretiene en pequefios detalles, de modo

que solo limpia parte del mismo

FLEXIBILIDAD

Se preocupa cuando debe hacer frente a cambios Se bloquea ante cualquier cambio de planes (p. ej. aprender
a utilizar un nuevo electrodoméstico)

Tiene dificultad para aceptar alternativas a la hora de resolver  Se atasca y es incapaz de aceptar sugerencias a la hora de
problemas gestionar un tramite burocratico

INHIBICION

Actla antes de pensar Se ofrece para hacer algo cuando tiene otros compromisos
que no se lo permiten

Toma decisiones inadecuadas Firmar un préstamo o realizar apuestas sin considerar las
consecuencias
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Neurorrehabilitacion

Desde un punto de vista anatdmico, las funciones ejecutivas
dependen de un sistema neuronal formado por diversas
regiones cerebrales, en el cual el cortex prefrontal (CPF)
desempefna un papel crucial. Situado en la parte mas
anterior del cerebro, el CPF es la regién cerebral de
integracion por excelencia, que controla y regula nuestros
comportamientos gracias a la informacion que envia y
recibe de, virtualmente, todos los sistemas sensoriales y
motores del cerebro. Se podria decir que el CPF actla
como la torre de control de nuestro cerebro. Partiendo de
la informacidn procedente del medio externo, asi como
de nuestras necesidades y motivaciones, decide cémo
interpretar la realidad y actuar en consecuencia.

El CPF se divide en tres regiones: dorsolateral, medial y
orbital. La region dorsolateral se encarga de establecer
los objetivos a alcanzar y planificar la accion (es la parte
“cognitiva’” del CPF). La orbital actia como un sistema
de censura conductual, eliminando o inhibiendo todos
aquellos estimulos que pueden interferir en la ejecucion
de la accién, mientras que la regidn medial aporta la
motivacion para iniciar actividades.

Disfuncion ejecutiva

La afectaciéon de las funciones ejecutivas, o disfuncion
ejecutiva, acostumbra a limitar la autonomia de la persona
con dano cerebral, disminuyendo su capacidad para
enfrentarse adecuadamente a las exigencias de la vida
diariay reduciendo las posibilidades de una reincorporacion
ocupacional o laboral satisfactoria.

La disfuncion ejecutiva es un conjunto heterogéneo de
alteraciones cognitivo-conductuales. Esta constituida por un
amplio abanico de sintomas, de los que no todos tienen por
qué manifestarse en cada una de las personas que presentan
alteraciones en el funcionamiento ejecutivo. Entre ellas destacan
las siguientes: dificultad para centrarse en una tarea y finalizarla
sin un control externo, comportamiento rigido y perseverante
(en ocasiones con conductas estereotipadas), problemas para
adaptarse a nuevas situaciones o imprevistos, inflexibilidad
comportamental o dificultad en la resolucién de problemas. En
el cuadro de la pagina anterior, se recogen diferentes aspectos
ligados a las funciones ejecutivas y alteraciones concretas
que pueden observarse en el funcionamiento cotidiano.

{Cdmo podemos ayudar a una persona
con disfuncion ejecutiva?

Existen diversas estrategias para enfrentarse al desafio
que supone la disfuncién ejecutiva. A continuacion se
recogen algunas de ellas:

6 / Institut Guttmann
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Iniciativa

Motivacion

Neurorrehabilitacion | Funciones ejecutivas y vida diaria

Algunas ayudas

Concrete qué actividades tienen mayor prioridad
para que su familiar pueda organizar mejor
su tiempo. Ayldele a desglosarlas y estimar
cuanto tiempo necesitara para completar
cada parte.

Establezca horarios que le ayuden a organizar
el tiempo. Es importante establecer una rutina
estructurada, ya que muchas veces este no es
capaz de gestionar su tiempo.

Empiece por actividades sencillas; solo cuando
las realice bien pase a actividades mas com-
plejas. Divida cada tarea en un conjunto de
pasos mas simples. Cuando sea necesario y
posible, simplifique o acorte las tareas.

Ayldele a organizar una tarea determinada:

qué va a hacer, qué pasos requiere y cual es
la meta que alcanzara al terminarla. Dele
instrucciones claras y sencillas, incluso las
que nos puedan parecer evidentes.

Supervise las actividades que realiza su familiar,
pero no las haga por él. Utilice instrucciones
que le ayuden a autorregularse: “intenta ir
mas despacio”, “‘piensa lo que vas a hacer”,
o0 bien, “piensa lo que vas a decir”.

Elabore listas de “‘cosas que hay que hacer”.
Inicialmente, es recomendable solicitar la
ayuda de otros para comprobar la idoneidad
de la lista. Algunas preguntas Utiles para la
creacion de una lista de tarea: ¢qué tarea es
la mas importante?, équé hay que realizar
antes? o ¢alguna de estas tareas tiene plazo
de entrega?

En aquellos casos que presentan falta de iniciativa o
motivacidn, ayude a la persona a iniciar la actividad y
supervisela a lo largo de su desarrollo. No haga las cosas
en su lugar: deje que haga todo aquello que pueda hacer,
aunque tarde mas tiempo. De la misma manera, fomente
su participacion en la selecciéon de las actividades a rea-
lizar (p. ej., ¢qué quieres hacer? iqué quieres comer?).
En ocasiones, también puede ser Util plantear preguntas
cerradas, dando a elegir entre dos actividades (p. €j., Lqué
quieres para comer: carne o pescado?). Utilizando estas
sencillas pautas, podemos ayudar a mejorar la iniciativa
y motivacion de la persona afectada.

Sobre Ruedas / 7



Neurorrehabilitacion

Prevencion de caidas

En el hospital

Actualmente, las caidas son consideradas un problema de salud importante, ya que constituyen la primera causa de ingresos
por lesiones. Y en el entorno institucional, el impacto no es menos importante: en los hospitales, un tanto por ciento de los
acontecimientos adversos ocurridos implica una caida del paciente.

Anna M? Justo
Enfermera
Institut Guttmann

La prevencion de caidas y lesiones asociadas ha sido
objeto de consideracion por parte de The Joint Comi-
sion, en Estados Unidos, que la tiene establecida como
objetivo nacional para la seguridad de los pacientes.
A nivel de Catalufa, en el marco de la Alianza para
la seguridad de los pacientes y con la colaboracion del
colegio de Enfermeria de Barcelona, se realiza el pro-
yecto de “prevencion de caidas y lesiones asociadas en
pacientes ingresados’”, comprobando que la incidencia
es elevada.

En este articulo, nos vamos a centrar en las medidas a
sequir para prevenir las lesiones de alto riesgo a causa
de las caidas en el centro hospitalario. En el Institut
Guttmann, donde se atiende a personas que han con-
traido una gran discapacidad de origen neuroldgico
a consecuencia de una lesién medular, dafio cerebral
adquirido o una enfermedad neurodegenerativa, es
muy importante la prevencion de caidas a causa de la
movilidad reducida y de los trastornos conductuales
que puedan padecer. Por tanto, es necesario tener es-
tablecidos unos protocolos para garantizar la maxima
sequridad del paciente.

8 / Institut Guttmann

Carlota Romani
Enfermera
Institut Guttmann

Medidas restrictivas

Segln el Comité de Bioética de Catalufia, se usaran me-

didas restrictivas siguiendo los siguientes criterios:

e [Indicacion médica y segun evolucion clinica del
paciente.

* |Las medidas restrictivas se fundamentan en el prin-
cipio de beneficio de la persona.

e Sedebe informar a la familia y al paciente para ob-
tener su consentimiento al ingreso en el hospital

e QOtraindicacion de sujecidn sera en pacientes agitados
0 con inquietud psicomotriz, portadores de sondas
(vesical, nasogastrica, gastrostomia...), drenajes,
canulas de traqueostomia, vias (centrales, perifé-
ricas...) por el riesgo que comporta de que se las
puedan arrancar.

* Lasacciones deberan garantizar al paciente la maxima
dignidad y respeto.

* Las medidas restrictivas han de constar en la his-
toria clinica.

Por tanto, justifican la indicacion de las medidas
restrictivas:

e Estados de agitacion psicomotriz.

e Conductas auto y/o heteroagresivas.

* Desorganizacion conductual en estados de confusion.



Neurorrehabilitacion | Prevencion de caidas

Protocolo de prevencion

Se realiza a través de cuatro procesos:

1. Valorar el riesgo de padecer una caida

Se pasa la escala de CRICHTON en el momento del ingreso y a todos los pacientes.

ESCALA DE CRICHTON
para la valoracion del riesgo de sufrir caidas

Valoracién del resgo Puntvacin |
Estado mental alterado

Tratamiento farmacolégico que implique riesgo
Problemas de idiomas o socioculturales
Pacientes sin factores de riesgo evidentes

Puntuacion: Bajo riesgo de sufrir una caida
Riesgo medio de sufrir una caida

Riesgo alto de sufrir una caida

1 puntos
2-3 puntos
4-10 puntos

2. Educacion sanitaria

Se realiza tanto al
paciente, si es posible,
como a la familia.
Incluye recomendaciones
y entrenamientos

en marcha y/o
transferencias.

FICHAS EDUCACIVAS PREVENCION DE CAIDAS

Este triptico informativo esta orientado a la prevencion de las caidas
y posibles lesiones asociadas que se puedan producir en las personas
ingresadas de un centro hospitalario. Es por eso que deberan consi-
derar una serie de medidas para minimizar este riesgo.

No dude en consultar, al equipo de enfermeria que le atiende, cual-
quier duda que le pueda surgir.

RECOMENDACIONES:

Por tal de asistir a su familiar o amigo, debe recibir
primero la informacién y las pautas para realizar las
técnicas y transferencias de forma correcta. El personal
de enfermeria serd el encargado de supervisar la ensefianza
y darle autorizacion para poner en practica las técnicas
de forma independiente. Es importante seguir las pautas
indicadas para conseguir una correcta higiene postural y
evitar posibles lesiones en el paciente.

Los pacientes que estén haciendo reeducacion en AVD
(actividades de vida diaria), precisaran de la supervision
del persona de enfermeria hasta que le autoricen a realizar
las AVD de forma independiente.

* Colocar la silla de ruedas para realizar las transferencias lo mas cerca
posible de la cama o del WCy FRENARLA STEMPRE. Asegurarnos también,
que la cama esta frenada.

* Utilizar calzado cerrado, antideslizante y con suelas no gastadas. No realizar
NUNCA las transferencias descalzo.

* Cuando esté solo, aseglirese de tener al abasto los objetos que utilice con
frecuencia, como el timbre, el mando de la cama, el teléfono, el agua...

* Dejar las barandillas de la cama subidas siempre que el paciente esté solo.
* Utilizar medidas de sujecion bajo indicacion facultativa a la silla de ruedas
y/o a la cama.

* No retirar nunca las medidas de sujecion sin consultar con el personal de
enfermeria.

Recomendaciones estandar:

Si deambula:

En sedestacion:

Incluye los apartados anteriores.

e (Cama a la altura adecuada y frenada. .
* Zapatos deportivos atados, cerrados y bien * Silla de ruedas frenada.
colocados.

* Dejar cerca la silla, mesita, timbre...

e Zapatillas para la ducha, etc.

Sobre Ruedas / 9



Neurorrehabilitacion

3. Dispositivos de sequridad

e (Camas con barandillas en ambos lados.

* En caso necesario, acolchamiento de las mismas. ACtuaC!én én caso de prOdUCirse
una caida en el hospital:

4, Sistemas de sujecion , ,
* Valorar al paciente en busca de lesiones

Para la restriccidon de los movimientos, siempre en el producidas.

contexto terapéutico y después e haber agotado todas las e Avisar al médico responsable.

posibles alternativas. » Registrar en la historia clinica la caida.
* Revalorar la escala CRICHTON.

Se realizan por orden médica y se registran en el curso e Comunicar a la familia.

clinico. Es necesario valorarlas diariamente y vigilar la
aparicion de posibles puntos de presion.

Enlacama

Cincha abdominal Cincha abdominal Cincha de EEII Cincha de EESS Manoplas
y torax

Enlasilla

Cincha abdominal Cincha abduccion Cincha abdominal Chaleco con
de piernas YA EGEL cremallera

10 / Institut Guttmann



Desde 1968:

- Calidad
- Seguridad
- Confianza

Transporte Conduccion
Adaptaciones para los usuarios que han de ser Adaptaciones que posibilitan la conduccion
transportados con o sin silla de ruedas. de usuarios con diversas afecciones.

Sillas:
Todo tipo de sillas y ayudas técnicas.

Guidosimplex del Minusvalido S.L.
C/SantPere,n°5 08291 Ripollet (Barcelona) « Tel.: 93594 20 66  guidosimplex@im-guidosimplex.com ¢ www.im-guidosimplex.com
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Neurorrehabilitacion

Prevencion de caidas en el domicilio

El equipo PADES Guttmann tiene entre sus funciones acompanar en el trénsito del alta hospitalaria, reforzando la educacion
sanitaria recibida durante el proceso de rehabilitacion en el propio domicilio, asesorando a los pacientes y sus familias en la
supresion de barreras arquitectonicas y sobre la adquisicion de ayudas técnicas adecuadas en cada caso, etc.

Cristina Bonet
Terapeuta Ocupacional
PADES Institut Guttmann

Dado que gran parte del trabajo de este equipo se de-
sarrolla en los domicilios, con el tiempo, se ha podido
comprobar como la mayoria de accidentes en el hogar
de las personas con alguna discapacidad fisica de origen
neurolégico son debidos a las caidas. Estas se deben, por
una parte, a las dificultades de movilidad que presentan
estas personas que, en muchas ocasiones, necesitan ayuda
de terceras personas para desplazarse o transferirse y,
por otra parte, a los factores ambientales. En cuanto al
entorno fisico, en un domicilio, son muchos los factores
que intervienen en este tipo de accidentes: iluminacion,
objetos y mobiliario, pavimentos...

Por estos motivos, queremos ofrecer las recomen-
daciones que damos a nuestros usuarios para evitar
estos accidentes en la medida de lo posible y, en caso
de producirse, cémo deben actuar teniendo en cuenta
que no siempre es facil y que, en muchas ocasiones,
el cuidador principal puede tener algin problema
de salud, edad avanzada o algin otro problema que
agrave la situacion.
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Elena Hernandez
Enfermera
PADES Institut Guttmann

Situaciones de riesgo

En cama: debido a dificultades de movimiento y, en algunos
casos, a afectaciones cognitivas, como la anosognosia
o falta de conciencia de los déficits, que puede llevar a
la persona a emprender acciones que no puede realizar
por si sola, por ejemplo, levantarse de la cama.
Durante las transferencias: es una de las situaciones
mas frecuentes, ya sea por los motivos descritos an-
teriormente o por no realizarlas de forma correcta o
con las ayudas técnicas necesarias.

En el hano: generalmente, se trata de caidas durante
las actividades de higiene y autocuidado, ya que in-
tervienen elementos como agua, jabdn, pavimentos
deslizantes... Ademas, la persona esta normalmente
desnuda o con poca ropa, lo que dificulta al cuidador
los agarres firmes y seguros.

Al intentar alcanzar objetos del suelo o muy lejanos.
Durante la deamhbulacion, las dificultades de movi-
miento, junto con la utilizacién de ayudas técnicas

como caminadores, muletas...
Medicacion que puede afectar al nivel de conciencia.



Recomendaciones preventivas

Durante el proceso de rehabilitacion, en el Institut Guttmann
todos los profesionales tienen como uno de sus objetivos la
educacion sanitaria de los pacientes y sus familias. Esta
es una parte clave de este proceso, ya que muchos de estos
aprendizajes adquiridos pueden servir en un futuro para la
prevencion de caidas fuera del hospital. Ademas del cono-
cimiento de las técnicas de transferencias, contencion, etc.,
podemos adecuar el domicilio con algunos consejos:

* Colocar barandillas en la cama.

e Evitar la presencia de alfombras y otros objetos que
interfieren el paso.

e Si es posible, reformar el bafo, colocar un suelo
antideslizante.

*  Una correcta iluminacion nos permitira ubicar mejor los
objetos, especialmente si se levanta por la noche.

e Evitar la presencia de animales sueltos.

* No colocar mobiliario auxiliar en zonas de paso.

e Evitar la presencia de cables por el suelo.

* Colocar cinchas de sujecién en la silla de ruedasy en la
cama si la persona esta muy desorientada o agitada.

e Utilizar mangos largos o pinzas para acercar objetos
que no estan dentro de su area de alcance.

e Colocar barras o asideros en los puntos mas frecuentes
de transferencia.

En caso de producirse la caida:

* Encaso de estar asistiendo a su familiar y sentir que
pierde el control del peso, intente deslizarlo para
evitar que se golpee.

* Mantener la calma.

e Pedir ayuda.

* Segln la gravedad de la caida: avisar al Centro de
Atencién Primaria o al 112.

e Sidispone de grua de transferencias y no dispone de
otra persona para la incorporacion, puede realizar
la siguiente técnica (ver pies de foto).

Conclusiones

De todo lo anteriormente comentado, se puede extraer que
la mejor forma de evitar una caida es la prevencién. Ade-
mas de seguir los consejos en cuanto al entorno fisico y las
ayudas técnicas, lo mas importante es la adquisicion de los
conocimientos ofrecidos por parte de los profesionales du-
rante su estancia en el hospital de neurorrehabilitacion. Este
aprendizaje es parte del proceso rehabilitador y forma parte
de nuestra mision, la de ayudar a empezar nuevas vidas, sean
cuales sean las secuelas fisicas, cognitivas y emocionales que
quedan después de una lesion de origen neuroldgico.

Apartar la silla de ruedas u otros objetos que puedan
dificultar la técnica.

Colocar el arnés.

Colocar las piernas por encima de las patas de la gria
con cuidado de no provocar lesiones. Bajar el brazo de
la griia lo maximo posible. Enganchar el arnés al anclaje
correspondiente de la grua.

Incorporar a la persona vigilando siempre la posicién de
las piernas para evitar lesiones.
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Nuevos abordajes
terapéuticos en el
dolor neuropatico

Por regla general, el dolor es un mecanismo adaptativo util, un don que nos protege, no una pesadilla. Pero, a veces, el
mecanismo fracasa. Un 40% de personas con lesion medular desarrollardn dolor neuropatico, un dolor que presenta una
variedad de sintomas y que puede percibirse como una sensacion quemante, persistente o lancinante, muy desagradable,
localizado muchas veces en dreas del cuerpo en las que se ha perdido el control motor o la sensibilidad.

Dolors Soler
Doctora en Psicologia
Institut Guttmann

Puede ser moderado o intenso e interferir en las actividades
de la vida diaria y de funcionamiento fisico, incluyendo,
ademas, alteraciones del suefo, sintomas de ansiedad
y/o depresion. Estos sintomas pueden repercutir, en el
transcurso del tiempo, en la percepcién de bienestar
psicoldgico y calidad de vida.

A pesar de que se ha avanzado en la comprension de los
mecanismos neurofisioldgicos implicados en la aparicion
de este dolor, y en el desarrollo de nuevos tratamientos
farmacoldgicos, su manejo adecuado continla siendo
un problema comun para los servicios de salud. Existen
varios tratamientos farmacoldgicos disponibles, pero
el control del dolor es dificil de conseguir y rara vez se
logra su erradicacion total, siendo el objetivo principal
del tratamiento modificar su intensidad a un nivel mas
tolerable. Se han publicado varios estudios que describen
que las medicaciones disponibles solo proveen alivio en
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un 50% del dolor a un tercio de las personas con lesidn
medular y dolor neuropatico.

La dificultad en el manejo de este tipo de dolor puede estar
relacionada, en parte, con una falta de conocimiento sobre
cdmo reacciona el sistema nervioso después de una lesion. La
literatura cientifica sobre el dolor ha investigado desde hace
afnos sobre los problemas asociados a la reorganizacion del
sistema nervioso después de una lesion. Una parte importante
de estos estudios ha centrado su interés en la contribucion de
los mecanismos a nivel de la médula espinal. Sin embargo,
si repasamos las publicaciones relacionadas con las terapias
dirigidas a aliviar el dolor, empleando anestésicos locales o
intervenciones quirlrgicas destinadas a la médula espinal
y periferia, los resultados son poco consistentes y relativa-
mente pobres. Estas dificultades han sugerido que también
pueden existir mecanismos a nivel cerebral que tengan un
papel relevante en el dolor neuropatico.
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También disponemos de
estudios que muestran que
el dolor neuropdtico después
de una lesion medular o
amputacion se relaciona con
cambios en la reorganizacion
somatosensorial cortical y
que la magnitud de esta
reorganizacion se corresponde
con la presencia y la
intensidad del dolor.
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Causas del dolor

El dolor neuropéatico se debe, principalmente, a una le-
sion en el sistema nervioso, a un mal funcionamiento de
este y es un proceso dindmico que no se puede explicar
con una sola teoria 0 mecanismo Unico. En la Gltima
década, numerosos estudios describen que, tras la lesion
medular, ocurren importantes cambios plasticos no solo
a nivel de la propia médula espinal, sino también a nivel
cerebral, ya que el sistema nervioso intenta reorganizar
sus circuitos funcionales tras el dano de un segmento. El
dafo neuronal inicial es sélo el principio de una cascada
de cambios fisioldgicos y bioquimicos generados por el
dafo isquémico o traumatico en la médula, que se va
reproduciendo a todos los niveles del sistema nervioso y
se va amplificando a medida que la via neural aumenta
de tamano (ver Figura 1) hasta llegar al cerebro.

El cerebro es el 6rgano mas importante del sistema ner-
vioso central. Los estimulos sensitivos correspondientes al
tacto, la presién, el dolor o la temperatura que se regis-
tran en la superficie del cuerpo o interior del organismo
han de recorrer un largo camino para ser percibidos: los
receptores especificos que detectan los estimulos (bajo
la piel y distribuidos por todo el cuerpo) generan unos
impulsos nerviosos que se transmiten a través de fibras
nerviosas hacia la médula espinal y a lo largo de vias
especificas hasta el cerebro, donde las sensaciones se
hacen conscientes. Un dato sobre su envergadura es que

se calcula que, en la superficie corporal, hay alrededor
de 4 millones de receptores para la sensacion del dolor
y 500.000 para la presion. Todas las sefales proceden-
tes de los receptores sensitivos de todo el cuerpo llegan
hasta una zona concreta de la corteza cerebral, donde se
procesan y se hacen conscientes. Por ejemplo, las sefales
del tacto de toda la superficie de la piel del lado izquierdo
del cuerpo estan representadas en el hemisferio cerebral
derecho, en una cinta vertical de tejido cortical llamado
giro poscentral. Se trata de una fiel representacion de
toda la superficie del cuerpo, casi como si hubiera una
pequeia persona colocada sobre la superficie del cere-
bro. A este mapa se le [lama homunculo (figura 2). En
realidad, existen varios mapas a nivel cerebral pero, para
simplificar, podemos suponer que solo existe un mapa
denominado cortex somatosensorial primario.

Cuando, después de una lesién medular completa o una
amputacion, el cerebro deja de recibir sefales de los
receptores sensitivos, por ejemplo, de las piernas o un
brazo, tal y como queda ilustrado en la figura 2, decimos
que el territorio correspondiente de la mano o piernas
en la corteza sensorial queda desaferentizado. Como
consecuencia, los campos receptores de otras regiones
corporales adyacentes empiezan a invadir el territorio que
ha quedado vacio, que correspondia a la mano ausente o
piernas afectadas por la lesion. Es decir, el cerebro no suele

Hematologia
Bioquimica
Immunologia
Autoimmunitat

Microbiologia

UNITED LABORATORIES BARCELONA, S.L.
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Todas las sefiales procedentes
de los receptores sensitivos
de todo el cuerpo llegan
hasta una zona concreta de

la corteza cerebral, donde

se procesan y se hacen
conscientes.

quedarse como antes de la lesién, con
areas desocupadas; se reorganiza para
seqguir prestando sus funciones. Esta
capacidad de cambio del cerebro se
llama plasticidad. Es una caracteristica
espontanea del cerebro y apoya la idea
de que la plasticidad no es un estado
ocasional del sistema nervioso, sino
el estado de normalidad del sistema
nervioso durante toda la vida.

Esta capacidad de reorganizarse a nivel
neuroldgico se ha podido demostrar,
empleando técnicas de neuroimagen,
en numerosos trabajos. En humanos,
la reorganizacion cortical se ha rela-
cionado con la presencia de sensaciones
fantasma después de una amputacion
o lesion medular. También disponemos
de estudios que han demostrado que el
dolor neuropatico, después de una lesion
medular o amputacion, se relaciona con
cambios en la reorganizacion somato-
sensorial cortical y que la magnitud de
esta reorganizacion se corresponde con
la presencia y la intensidad del dolor.

Estos trabajos ilustran el concepto de que
la reorganizacion cortical en respuesta
a la lesién no siempre es beneficiosa,
proporcionando el riesgo de cambiar
de manera inadecuada y de perpetuar
los déficits. Esto refuerza la idea de
que las estrategias dirigidas a revertir
este proceso de reorganizacién pueden
tener un potencial terapéutico en el
abordaje del dolor neuropatico central.
Esto también sefala la importancia de
actuar a nivel cerebral aunque el origen
del dolor sea a nivel espinal.
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A fondo

El principal beneficio del tratamiento es

el alivio del dolor. Sin embargo, algunos
pacientes también refieren beneficios
secundarios como, por ejemplo, la mejora del
sueno, el estado de animo, la realizacion de
actividades diarias y un menor consumo de
medicamentos para el dolor.

Por esta razén, decidimos evaluar los efectos analgésicos
de terapias neuromoduladoras en pacientes con dolor
neuropatico asociado a una lesién medular. En el trabajo
de investigacion que realizamos en nuestro centro, demos-
tramos que este tipo de técnicas puede influir y revertir
la reorganizacién anémala que se produce tras una lesion
medulary mejorar la sintomatologia dolorosa. Estudiamos,
por un lado, el efecto de una estrategia de ilusion visual
que consistia en situar a la persona frente a un espejo,
en el que podia ver su cuerpo reflejado de cintura para
arriba, mientras que proyectdbamos la imagen de unas
piernas en movimiento que se acoplaban perfectamente en
la parte inferior de la imagen reflejada. Con este montaje
en realidad, lo que el cerebro ve es la proyeccion de unas
piernas sanas moviéndose, recreando una ilusion visual
de las piernas afectada en movimiento, lo que estaria
restaurando en la persona una imagen corporal integra
y coherente en el cerebro.

Es un truco visual que modifica, remodela, la representacion
mental del cuerpo como si la persona pudiera nuevamente
sentir que realiza las tareas que hacia antes de la lesion. Verse
inmerso en este tipo de estimulo crea una imagen mental,
[leva al cerebro a experimentar los mismos cambios que si
estuviera realizandola. Hemos de considerar que pensar es
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una actividad cerebral tan importante como lo es actuar
sobre el mundo o recibir estimulos del mundo. Sabemos que
imaginar activa los mismos circuitos cerebrales que cuando
se hace lo que se imagina. Entonces, igual que actuar o
percibir cambia el cerebro, asi también, pensar o imaginar
lo cambia. Es un modo de rehabilitacion, de reforzar las
conexiones neuronales. La idea de aplicarlo no era, especi-
ficamente, para recuperar la funcién motora, pues en estas
lesiones no es posible, sino para tratar el dolor.

En este mismo estudio quisimos evaluar, también, la eficacia
de las técnicas de estimulacion no invasiva en el cortex motor,
en concreto, de la estimulacion transcraneal por corriente
directa (tDCS). La tDCS es un método no invasivo, indolo-
ro, que aplica una ligera corriente eléctrica sobre el cuero
cabelludo (mediante dos electrodos recubiertos por unas
esponjas) penetrando en el craneo hasta llegar al cerebro. El
mecanismo exacto de la tDCS no esta claro, pero los estudios
han demostrado que modifica el nivel de excitabilidad en un
grupo de areas cerebrales relacionadas con el procesamiento
del dolor. Un motivo para la modulacién de la excitabilidad
cortical se basa en la evidencia de que los pacientes con dolor
neuropatico desarrollan cambios en la excitabilidad de la
corteza somatosensorial y motora, y que la normalizacion
de estos cambios se asocia a un alivio del dolor.

La tDCS se ha empleado en una variedad de sindromes
dolorosos, incluyendo dolor neuropatico después de una
lesion medular, fibromialgia, el dolor central tras un ictus,
neuralgia del trigémino y otros tipos de dolor facial, y en
el sindrome regional doloroso complejo.

El principal beneficio del tratamiento es el alivio del dolor.
Sin embargo, algunos pacientes también refieren beneficios
secundarios como, por ejemplo, la mejora del suefo, el
estado de animo, la realizacién de actividades diarias y un
menor consumo de medicamentos para el dolor. Nuestra
experiencia indica que alrededor del 66-70% de los pacientes
responde a latDCS, es decir, experimentan alivio del dolor
y/o beneficios secundarios después de recibir el tratamiento.
El estudio y empleo de este tratamiento experimental se
esta desarrollando en varios paises destacando su uso en
Estados Unidos y Alemania donde se utiliza actualmente
€omo una opcidn terapéutica mas.

Hay que destacar de esta técnica los siguientes puntos: es
una técnica no invasiva y no dolorosa; no presenta efectos
secundarios graves; los efectos analgésicos de latDCS son
acumulativos, es decir, la repeticién de varias sesiones de
tDCS en dias consecutivos genera un mayor efecto en el
dolor que una sola aplicacién; y los efectos moduladores
de la tDCS pueden ser de larga duracién. Sin embargo,
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ese efecto no es permanente y se ha observado entre indi-
viduos una alta variabilidad en la duracion del alivio del
dolor. Para mantener los beneficios del tratamiento a largo
plazo sobre el dolor crdnico, debe repetirse el tratamiento
de tDCS. Sin embargo, algunos pacientes se benefician
de la técnica durante un periodo de tiempo largo, ya que
la intensidad de dolor después de las sesiones puede no
regresar al nivel previo al tratamiento. Por Gltimo, aplicar
varias veces el tratamiento de estimulacion tDCS no da
lugar a una ““desensibilizacion’ (el efecto observado en
ciertos tipos de medicacion analgésica como, por ejemplo,
los opiaceos, en los que puede disminuir el efecto analgé-
sico con el uso repetido), lo que indica el potencial de la
tDCS para su empleo a largo plazo repetido.

Los resultados de nuestro estudio mostraron que si aplica-

mos combinadamente ambas técnicas, la ilusion visual y
la tDCS, se reducia de manera significativa la intensidad
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del dolor, la interferencia del dolor en las actividades de la
vida diaria y sus efectos se mantuvieron durante unas tres
0 cuatro semanas. Y no detectamos efectos secundarios
significativos, demostrando la seguridad de ambas técnicas.

Nuestra conclusién ha sido que estas dos estrategias
neuromoduladoras, aplicadas de manera combinada,
son alternativas Utiles para orientar la plasticidad con
una finalidad terapéutica. La estimulacién no invasiva
aumentaria la excitabilidad cortical, que se traduce
en un estado mas proclive al cambio, mientras que la
ilusion visual guiaria esta reorganizacion favoreciendo
una representacion sensorial central mas adaptativa.
Estos resultados nos han animado actualmente a pro-
seguir investigando el potencial terapéutico de ambas
técnicas en diferentes grupos de pacientes, con la
expectativa que se puedan beneficiar de ellas en un
futuro préximo.


www.suministrosortopedicosmeridiana.com

Actividades

El Institut Guttmann, sede del IV Congreso
de la Asociacion Europea de Psicologos
especialistas en Lesion Medular

Anna Gilabert
Psicéloga

Area NeuroPsicoSocial
Institut Guttmann

Dentro del marco de las XXIII Jornadas Técnicas de
nuestro Hospital Universitario, el Institut Guttmann ha
acogido este afo la organizacion del IV Congreso de la
Asociacion Europea de Psicélogos especializados en la
Lesién Medular (ESPA), ya de ambito internacional, que
ha tenido lugar los pasados dias 5 y 6 de mayo.

Los miembros del equipo de psicologia clinica del
Institut Guttmann han participado activamente en
todas las ediciones celebradas anteriormente de este
congreso y, concretamente, fue en la segunda edicién,
celebrada en Alemania hace ahora cuatro afos, cuando
se ofrecié como centro especializado para acoger la
organizacion de una futura edicion. Fue en la siguiente
edicion, celebrada en 2009 en Suiza, cuando el comité
organizador anuncié que nuestro centro habia sido elegido
como sede para el préximo congreso, lo cual ha resul-
tado ser un gran honor y ha desencadenado un ejemplar
trabajo en equipo, no solo por parte del departamento de
NeuroPsicoSocial, sino también del resto de profesionales
del Institut Guttmann. La gran implicacion por parte de
todos, junto con la importante funcién realizada por el
equipo de relaciones publicas, han dado como resultado
que la valoracion de los asistentes al congreso, expertos
provenientes de los principales centros especializados en

Todas las aportaciones destacaron la
importancia de la atencion psicoldgica como
parte del tratamiento de rehabilitacion
integral de la lesion medular.

lesion medular europeos e, incluso, de otros paises como
Australia, Estados Unidos, Canada, etc., haya sido de
una excelente calidad tanto a nivel de contenidos como
de organizacion.

La conferencia inaugural, impartida por el Dr. Benito,
miembro del equipo médico del Institut Guttmann, tratd
sobre el presente y el futuro de la neurorrehabilitacion,
haciendo un exhaustivo repaso a los actuales tratamien-
tos y Ultima tecnologia aplicada a este campo, al mismo
tiempo que sefald hacia dénde se dirigen los esfuerzos
para seguir avanzando en él.

Los talleres realizados corrieron a cargo de miembros del
equipo NeuroPsicoSocial, también del Institut Guttmann,
expertos que, al mismo tiempo, constituyeron la comision
que selecciond las comunicaciones que se presentarian
en el congreso.
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En el primer taller, realizado por Anna Gilabert, psicéloga
del instituto, con la colaboracion de Judith Oliva, psicéloga
estudiante de master en este hospital universitario, se dio
a conocer la estructura y funcionamiento de la Unidad de
Neurorrehabilitacion Infantil. Se hizo hincapié en los aspectos
relacionados con la calidad de vida de los nifios afectos de
una discapacidad, como puede ser la lesiéon medular, paralisis
cerebral infantil, mielomeningocele, distrofias musculares,
etc., tanto desde la perspectiva de los propios nifios como
desde la de sus padres, dando lugar a un debate acerca de
las investigaciones mas recientes. Asimismo, se mostraron
los resultados de las actuales investigaciones que se estan
realizando en el Institut Guttmann en este campo.

El segundo taller fue impartido por Joan Sauri, psicélogo,
y Almudena Gémez, neuropsicéloga, ambos miembros del
equipo del instituto. En él, presentaron la modalidad de
intervencion desde NeuroPsicoSocial en la patologia dual,
la lesion medular junto con el dafo cerebral adquirido,
explicando las estrategias clinicas necesarias para poder
manejar las alteraciones fisicas, cognitivas, conductuales
y emocionales dentro del tratamiento neurorrehabilitador.
Dichas pautas pueden ayudar tanto al paciente y a su
familia, como al equipo de profesionales a comprender
mejor el impacto de las secuelas cognitivas en el proceso
de rehabilitacion funcional de la lesion medular.

El tercer taller fue realizado por la Dra. Dolors Soler, doctora
en psicologia del equipo del instituto, con la colaboracion
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La conferencia inaugural, impartida por el
Dr. Benito, miembro del equipo médico del
Institut Guttmann, tratd sobre el presente

y el futuro de la neurorrehabilitacion,
haciendo un exhaustivo repaso a los
actuales tratamientos y ultima tecnologia
aplicada a este campo, al mismo tiempo que
sefiald hacia donde se dirigen los esfuerzos
para sequir avanzando en él.

de Neus Rodriguez, psicdloga estudiante de méaster. En él
expusieron los resultados de las investigaciones realiza-
das en el Institut Guttmann que, de acuerdo con la mas
reciente literatura existente en este campo, demuestran la
efectividad de la aplicacion de la estimulacién transcraneal
por corriente directa y la ilusion virtual como tratamiento
del dolor neuropatico en la lesion medular, destacando que
los beneficios de este modelo de intervencion, utilizando
las dos técnicas de manera combinada, son mayores y mas
duraderos que si se utiliza cada una de estas intervenciones
de manera individual.

El Dr. Post, investigador principal del Centro de Excelencia
en Medicina de la Rehabilitacién de Hoogstraat, en los Paises
Bajos, fue el conferenciante invitado. Su aportacion consistié
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en un exhaustivo analisis sobre el conocimiento adquirido a
través de las investigaciones realizadas a nivel internacional
durante los Ultimos veinte afios acerca de la calidad de vida
de las personas con una lesion medular.

Durante el congreso, también hubo lugar para diver-
sas comunicaciones en las que se trataron estudios de
actualidad, destacando entre ellas la realizada por
Mariona Gifre, psicéloga del instituto, en compania de
Arantza del Valle, doctora en psicologia y miembro del
equipo de investigacion de la Universidad de Girona,
el cual se encuentra colaborando con el departamento
de investigacidn del Institut Guttmann desde 2008. La
comunicacién mostré los resultados del estudio realiza-
do a partir de la metodologia cualitativa, centrandose
concretamente en analizar el proceso de transformacion
de la identidad en la persona tras sufrir una lesion
medular. Asimismo, hubo también un espacio para la
exposicién y el debate de pésters y articulos sobre las
mas recientes investigaciones.

A modo de conclusidn general, cabe decir que todas las
aportaciones destacaron la importancia de la atencion
psicoldgica como parte del tratamiento de rehabilitacion
integral de la lesién medular, puesto que existe una clara
evidencia de que el proceso de adaptacién a la discapaci-
dad y la posterior calidad de vida se ven condicionados,
de manera significativa, por el estado psicolégico y emo-
cional, tanto del propio afectado como del de su entorno,
asi como de las estrategias de afrontamiento y recursos
personales que se ponen en marcha.

Finalmente, hay que anunciar que el quinto congreso de
la ESPA se celebrara dentro de dos afios en un centro
especializado de Noruega; y decir también que, puesto que
ya son varios los paises mas alla de la Comunidad Europea
participantes en este congreso, el comité organizador esta
pensando en la posibilidad de concebir la asociacion a
nivel mundial, cambiando asi su nomenclatura.

Mas informacion:
WWW.espass.org
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Patas regulables

Precio Oferta: 975 €
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La entrevista

Entrevista con Davi
Bonvehi, diputado
del Parlament

de Catalunya

David Bonvehi, licenciado en derecho y master en derecho de empresa, ha sido elegido diputado de Convergencia i Unié
(Cl) en las recientes elecciones catalanas. Le gustan los deportes, el mundo asociativo y la historia.
Inicid su carrera politica en 2003 como concejal en el Ayuntamiento de Fonollosa y, con sélo 25 afios, fue nombrado alcalde,

convirtiéndose en el alcalde més joven de Catalunya.

¢Qué le motivé a dedicarse a la
politica?

Cuando vives en un pueblo pequefio
como el mio, casi todo el mundo se
interesa por las cosas comunes, te
interesas por la colectividad. No
obstante, mi dedicacidon a la politica
fue casual, me incorporé a las listas
municipales del aino 2003 como su-
plente, en una lista donde constaba
mi padre como ndmero tres. Después
de dos meses desde la celebracion
de las elecciones municipales que
permitieron a mi lista gobernar el
municipio, tuvieron lugar diferentes
hechos que provocaron que las cua-
tro personas de mi partido que eran
concejales dimitieran de sus cargos,
y los siete siguientes renunciaran a
sus cargos, hecho que provocd que
yo entrara como concejal. Al cabo
de seis meses, los cuatro concejales
de CiU y los concejales de los otros
partidos me escogieron como alcalde
de mi municipio; tenia 25 afios, y yo
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trabajaba como abogado y en las
horas libres ejercia de alcalde.

Después de su accidente, durante
unos meses tuvo que dejar su cargo.
¢Qué recuerda de esa época? iDe qué
forma ha cambiado su vida el haber
sufrido una lesion medular?

De esa época, recuerdo el carifo de mi
mujer, Neus, de mi familia y de todos
mis amigos, y de mucha gente de mi
pueblo. Cuando tuve el accidente, fal-
taban cinco meses para las elecciones y
renuncié a presentarme como candidato
en las elecciones. Tuve y tengo la suerte
de que asumi desde el mismo momento
del accidente mi nueva situacion.

Un afo después de su accidente le
nombraron presidente comarcal de
CDC del Bages. ¢Qué supuso para
usted reincorporarse tan pronto al
mundo de la politica?

La verdad es que la vida transcurre
muy rapida. Al cabo de un afo de mi



accidente, companeros del partido me
propusieron encabezar el proyecto de
Convergencia en mi comarca, el Bages.
Yo me encontraba muy bien, y dije que
si. A partir de aqui, he trabajado incan-
sablemente para mi comarcay, un dia,
hace ya un ano y medio, el presidente
Artur Mas me propuso formar parte
de las listas de CiU en el Parlament
de Catalunya. No obstante, nunca pen-
sé que el President me situara en el
nimero 23 de la lista. Eso significo
que me convirtiera en diputado en el
Parlament, el primer diputado en silla
de ruedas en nuestra historia como
pals, y que tuviera la opcion de vivir un
momento histérico que fue la votacion
de Artur Mas como 129 presidente de
la Generalitat de Catalunya.

El pasado 9 de marzo realizo su pri-
mera intervencion como diputado en
el Parlament de Catalunya. ¢Cuales
son sus principales objetivos en su
nuevo cargo?

Pues muchos; en primer lugar, tra-
bajar para construir cada dia este
pequefio pals que tenemos, y des-
pués trabajar de manera transversal
por los treinta y cinco pueblos de
mi comarca, mejorar la legislacion
sobre cooperativas, sector al que
me dedicaba antes del accidente,
ejercer correctamente las responsa-
bilidades que me han encomendado
(soy el portavoz de mi grupo en la
Sindicatura de Comptes y soy el
portavoz en la Comissid d’Afers
Institucionals). Y trabajar también,
de manera transversal, por las per-
sonas discapacitadas.

Por lo que respecta a la dinamica
diaria en el Parlament, éicree que su
situacion puede ayudar a normalizar,
ante sus compaineros, el conocimiento
que puedan tener sobre las personas
con diversidad funcional?

Puede ser; no obstante, los 135 di-
putados y diputadas catalanes son
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conscientes del mundo de la disca-
pacidad, aunque sf que es cierto que
tener un companero al que ven cada
dia con su silla de ruedas seguro que
les mejorara alin mas su conocimiento.
También he de decir que la mayoria
de ellos son conscientes de que se
han hecho muchas cosas, pero que
quedan muchas por hacer.

Su reciente llegada al Parlament de
Catalunya ha obligado a hacer refor-
mas de accesibilidad en el hemiciclo,
éno le parece que aun queda mucho
trabajo por hacer?

Si, pero el edificio del Parlament estaba
muy bien adaptado, lo que no estaba
adaptado era el hemiciclo, y esto es
lo que mi entrada en el Parlament ha
provocado que se haya adaptado. ¢Y
si queda mucho trabajo por hacer?
No lo dude, mucho.
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Experiencias

Del Hospital de Sant Pau a Guttmann,
pero jmerece la pena vivir!

27 de mayo de 2011.16:43 horas. En la Sala de rehabilitacidon y Laboratorio de marcha del Institut Guttmann
abandono las paralelas con un andador y, acompanado por dos fisioterapeutas que valen todo el dinero del mundo,
consigo hacer la primera caminata auténoma después del grave accidente de seis meses atras.

Javier y Montse me acompanan des-
pués de mi larga temporada en cama
0, como maximo, desplazandome de
aqui para alla en una silla de ruedas.
Indescriptible. Los dos me miran a
los ojos y callan. Su mirada creen que
aparenta la normalidad del ser humano
que, como cada dia, simplemente hace
su trabajo. Pero la auténtica expresion,
SUS 0j0s, y su concepcion de “‘vocacion
innegociable’” los delata. “'Bernat acaba
de andar —piensa Javier—*'. Hoy es un
gran dia también para este hombre
—reflexiona Montse”’. Porgue ison tantas
las personas que, a su lado, han tenido
la suerte de vivir un privilegio de esta
incontrastable magnitud!

Al dia siguiente, jugaba el Barca la final
de la Champions contra el Manchester
United. Y ganaba su cuarta Copa de
Europa. Pero, en esos momentos, en la
Guttmann de Badalona, eso era irre-
levante. Tampoco importaba aquella
furgoneta que, meses atras, me embistid
violentamente en Barcelona y situaba
las cosas entre la vida o la muerte; mas
cerca de la segunda opcion que de la
primera. “*Hoy—pensaba y volvia a pensar
mi cabeza— un hombre ha vuelto a ser
el de antes, cosa que poco se imaginaba
nadie; ni los cirujanos que tuvieron que
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abrir la cabeza, ni los traumatélogos
que operaron una rodilla, una cadera
y tantas otras cosas, ni ninguno de los
especialistas del Hospital de Sant Pau
que, los primeros dias en el quiréfano,
en la UCI o sedado e intubado por to-
das partes, le ayudaron a mantenerse
vivo. Esto es un “milagro”, explicaba
Guillem, médico veterano, inteligente
mentalidad y hombre de profunda y
larga experiencia; “pero un milagro
médico’’, puntualizaba irénicamente...
los cuales existen. Joaquim (el doctor
House de turno en la UCI de Sant Pau) lo
compartia. La traumatéloga M2 Carmen
sufria. El ‘asturiano’ lo dudaba. Y las
enfermeras, como siempre, lo crefan
por conviccion y por el sentido de amor
puro que tienen; porque lo tienen.

En la Guttmann seguimos caminando,
pOCO a poco pero, con una lentitud al
mismo tiempo expeditiva. La vista ha
ganado altura; de hecho, poco mas de
50 cm, pero vuelve a observar el entorno
desde el mismo sitio de siempre, una
perspectiva que, olvidada, mental-
mente ya no existia. Pero también la
mentalidad es rapida... instantanea.
Después de meses y meses de cumplir
con ciega obediencia los ejercicios de
Neuropsicologia, el cerebro funciona
con control preciso y respuesta inme-
diata. Albert reiria si lo viera, y me
recordaria a nuestro amigo. Lucia
también. Y Pablo. Antonia, jefa del
departamento, afirmaria con su pers-
picacia contenida: esto va bien. La
enfermera Merche me amenazaria
carinosamente: “‘te daré una colleja’”.
Ariadna miraria desde lejos, como
aquel que no se fija, y con su expresion

dulce pero un poco distante (que tanto
ayuda en el dia a dia), dibujaria una
sonrisa de aquellas que te atraviesa
de arriba a abajo. Toni, Alex, Eli,
Salva, Sandra, Cristina, Carles, Ra-
quel “alias Sebastian Vettel”, Pep...
todos los fisioterapeutas pasan por tu
lado y vuelven otra vez, pendientes de
tantos y tantos lesionados que se van
recuperando minuto a minuto. Pare-
ce gque no te vean pero te hacen una
caricia o algiin comentario bonito. Y
es que esto es Guttmann: un hospital
que no es un hospital, una casa que
no es una casa, un gimnasio que no es
un gimnasio... el paraiso, puede ser?
No, porgque también se pasan malos
momentos. Y la gente llora, se asusta
o sufre; itambién en las habitaciones!
¢Pero es que alguien ha dicho que el
paraiso sea bonito o perfecto?

11 de junio de 2011. Estoy solo en
casa. Alicia, mi mujer, ha salido con
Irene, nuestra hija pequena. La mayor,
Patricia, se ha despertado y ha salido
con los amigos. Después de una ducha,
lenta como no podria ser de otra forma,
me encuentro en el comedor sentado en
la silla de ruedas. Tengo el andador a
un palmo. Lo miro. iCaramba! Piensa
mi cabeza, isin duda que esto tiene
que ser un artilugio practico! Sin tan
solo pensarlo me pongo de pie sobre
la pierna derecha —la Unica que los
médicos me dejan apuntalar—y, poco a
poco, voy hacia la habitaciéon. Hay una
ventana abierta para que la habitacion
se ventile. Me acerco y la cierro. Desde
la ventana, doy un vistazo a la gente
que pasa por la calle como si fuera la
primera vez que miro. Doy la vueltay



voy al bafo. También —como si fuera
la primera vez— me veo reflejado en el
espejo. Toda una sorpresa. Las manos
agarradas al andador dan al cuer-
po una estabilidad inmensa (gracias,
Medina). Cojo la maquina de afeitar
y aprovecho la altura y el espejo. Os-
tras, isi tengo a mano el balsamo!
Una vez acabado, me pongo un poco,
huele bien. Salgo del bafo y, poco a
poco, voy al comedor. Abro la ventana
de la terraza y salgo. Cuesta un poco
superar el pequeno desnivel, pero se
supera; después de cinco meses largos
de ejercicios en Guttmann uno supera
cualquier cosa. Derecho y agarrado a
la baranda veo a mi vecino que pasa:
—iHola, Pere! Hace un poco de viento
y ho me oye. Sigo mirando la calle: los
coches, las personas, las bicicletas...
itodo! Pasa un buen rato y sigo con-
centrado como si fuera la primera vez
que miro. Desde el principio de la calle
bajan Alicia e Irene. Las veo pero no
me ven. Tampoco miran hacia arriba,
¢Por qué tendrian que hacerlo? Estan
[legando y les doy un grito. Entonces
miran hacia arriba y me saludan; con
cara de sorpresa mi mujer, con inmensa
alegria y sonrisa Irene. —Hola papa,
holaaaa. No te muevas, que subo y te
abrazo. iY lo hace!

11 de junio de 2011: Hace justo siete
meses de la embestida. Con mi mujer,
abrimos una botella de cava y brin-
damos. Si esto no es disfrutar de la
felicidad... que me lo expliquen.

28 de junio de 2011. En la sala de
Terapia Manual, Carlos se me acerca
por detras. Trae un par de muletas en
las manos y me dice que las coja.
—¢Quieres decir, Carles? —le pregunto
un poco descolocado.

—Quiero decir, me dice con una mirada
de aquellas que sabes que no fallan.
Con socarroneria afade: —son 6rdenes
de Montse.

—iNo hablemos mas entonces! —Suelto
el andador, cojo las muletas y... uno
gue anda cada vez mas normal.

Debia ser hacia el afio 440 antes de
Cristo—mas 0 menos, porque exactamente
tampoco lo sabe nadie— que Sécrates
hablaba de una idea que siempre me ha
impactado. El maestro de la filosofia
pensaba que, en la vida, hay que ir
poco a poco escogiendo los amigos.
Pero que, una vez escogidos, hay que
mantenerse firme, constante y fiel a
su lado. Este ateniense, de envidiable
inteligencia, también decia que cada
acto, cada palabra o cada pensamiento
con que uno actta tendrian que ser
siempre los mas proximos a como lo
haria si, por algln imprevisto, tuviese
que irse de este mundo antes de hora.
Asfi es en Guttmann. Finalmente, una
nueva amiga, Vicky, me sorprende con
un piropo inesperado: “‘Bernat, eres
un hombre con clase. No lo dudes y
no la pierdas nunca’. iQue vergiienza
intima tan grande al sentirse tan bien
visto! Y, al mismo tiempo, qué cerca
de un padre querido y anorado con
“locura” durante tantos anos.

Ya es la noche del 28 de junio. Hablo
con mis hermanos y mi madre, lla-
mo a Pilar, a Luis de Santa Eulalia
del Campo, a mi primo Jordi y a mi
otro amigo —desde que teniamos dos
anos— Jordi: iando con muletas!, les
cuento. En la entrada de casa, mi
mujer me da un beso. Qué casualida-
des impagables que se dan en la vida
que, ahora si, certifico que imerece
la pena vivir! Me lo decia la cabeza,
pero ahora, ademas, me lo dice el
corazon.

Gracias a todos. Entre otras cosas,
porgue nunca podré devolver tanta
generosidad; ya lo sabe el doctor Joan,
ya lo sabe Laliy ya lo sabe mi querido
doctor Xavier, ese pediatra que dicen
que ahora es alcalde. Nunca.

Bernat Capell
1 de julio de 2011

hcapell@gencat.cat
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Asociaciones
ECOM

ECOM convoca los Premios Maria José
Védzquez autonomia personal

Coincidiendo con el 40° aniversario de
la entidad, ECOM ha creado los Premios
Maria José Vazquez autonomia personal,
que tienen el objetivo de reconocer la
labor que personas, entidades, institu-
ciones y empresas hacen para facilitar
la autonomia personal del colectivo de
personas con discapacidad fisica.

Estos premios llevan el nombre de la que
fue presidenta de la entidad hasta el 8 de
febrero de 2011, dia en que murid repenti-
namente son un reconocimiento a la labor
que ella impulsd y lideré a lo largo de su
vida para fomentar la autonomia personal
de las personas con discapacidad fisica.

Las candidaturas deben ser presentadas
por terceras personas (persona individual,
entidad, institucién o empresa), que, co-
nocedoras de alguna experiencia, crean
que puede ser merecedora de uno de los
premios, en cualquiera de alguna de sus
tres categorias: Innovacion, Proyeccion
Social o Igualdad de Oportunidades.

El plazo de presentacion se cierra el 27 de
septiembre y la entrega de los galardones se
haraen el transcurso de la cena conmemorativa
del 40° aniversario de ECOM, que tendra
lugar durante el mes de noviembre.

Mas informacion:
www.ecom.cat

ASPAYM (atalunya en el Salo Ability 2011

La asociacion Aspaym Catalufa estuvo presente
en el Sald Ability. Desde su expositor, presentd
su nueva revista Mou-te més e informd y
asesord a los visitantes sobre las actividades
y acciones que realiza a favor de las personas
con lesion medular y otras discapacidades en
general, al tiempo que participd en el ciclo de
conferencias del salén. Patricia Carmona,
presidenta de la asociacién, y Ana Sufé,
vocal de la junta directiva, abordaron el
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tema Vida Independiente en la
ponencia titulada Ejemplos de
superacion personal. Ambas
expusieron la experiencia de su
discapacidad, focalizada en el
proceso que siguieron para adquirir
su maxima autonomia y tener
un papel activo en su vida. Este
camino les permitié desarrollar
su personalidad y llegar a tener
el control de su propia vida. Es
decir, vivir de acuerdo con los
principios de autodeterminacion
e igualdad de la filosofia de Vida
Independiente. El pdblico, compuesto por
personas con discapacidad y sin ella, mostro
mucho interés por esta nueva filosofia, por
la dignidad que proporciona a las personas
con discapacidad y que muy lentamente se
esta extendiendo en nuestra sociedad.

Mas informacion:
www.aspaymcatalunya.org

ADIMO

La asociacion de personas con disca-
pacidad fisica y sensorial de Mollet del
Valles y comarca trabaja para mejorar
la calidad de vida de las personas con
discapacidad, sus familiares y su entorno.
Para conseguir estos objetivos, ADIMO
organiza diferentes actividades, entre
las que destaca el programa de radio
“Barreres Fora” de radio Mollet.

Mas informacion:
Tel.: 935703525
adimovalles@yahoo.es

www.adimovalles.org

APERDIS

APERDIS es una asociacion de Nou Barris,
en Barcelona, que trabaja para mejorar la
calidad de vida de las personas con algun
tipo de discapacidad fisica. Entre sus obje-
tivos esté crear un espacio de debate entre
todas las personas con discapacidad fisica
del barrio, sensibilizar a la poblacién sobre
la eliminacion de barreras arquitectonicas
y establecer una linea de trabajo con la
regiduria y trabajar conjuntamente para
conseguir objetivos comunes.

Para conseguir estos objetivos, APERDIS
organiza diferentes actividades como talle-
res, charlas, cineférums, salidas culturales,
grupos de debate, etc.

Mas informacion:
aperdis@gmail.com
Telf.: 93 276 80 77
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Federacion Nacional
ASPAYM premiada por la
Fundacion CASER

En la IT Edicién de los Premios Funda-
cién CASER Dependenciay Sociedad, la
Federacién Nacional ASPAYM ha sido
galardonada, dentro de la modalidad
de Excelencia a la Dependencia, por su

Jornadas ASPAYM Madrid

Los pasados dias 3 y 4 de junio, se cele-
braron en la Fundacion del Lesionado
Medular las XVIl Jornadas Cientificas de
ASPAYM Madrid.

Ademas de su asamblea de socios, tra-
tando temas como la importancia de la
rehabilitacion en la lesion medular, la
aplicacion de las nuevas tecnologias para
la mejora de la calidad de vida de las
Personas con discapacidad, los parques
naturales y actividades de naturaleza ac-
cesibles para todos y los tltimos avances
en la reparacion de la lesion medular y
alternativas de tratamiento en las com-
plicaciones mas habituales.

También se celebrd un acto de homenaje a
los voluntarios que colaboran habitualmente
en la asociacion, contando, asimismo, con
la actuacién de la compania de baile Bey-

programa Atencion Integral al Nuevo
Lesionado Medular.

El proyecto, iniciado en 2008, interviene,
de forma integral, en las necesidades del
nuevo lesionado medular y sus familias,
desde el propio centro hospitalario a tra-
vés del apoyo del equipo profesional y los
voluntarios lesionados medulares veteranos
de ASPAY M. Su programa se desarrolla en
dos fases, la hospitalaria y la posthospita-
laria. En la primera, se intenta disminuir
el alto nivel de ansiedad que presentan las
personas con lesion medular debido a la
escasez de informacion y los cambios que
conllevara su vuelta a casa, asf como las
condiciones en las que se enfrentara en un
futuro proximo; y en la segunda, incluye el
apoyo psicosocial, que supone un elemento
clave en la adaptacion a la nueva situacion.

Inauguracion de las XVII Jornadas
Cientificas de ASPAYM Madrid.

ProAction (www.heyproaction.com).

Y, ademas de las conferencias, las jornadas
albergaron un espacio de expositores, donde
los asistentes encontraban informacion
relativa a colectores, sondas, cojines, ar-
ticulos de ortopedia, etc. Un afio mas, el
nimero de asistentes confirma la calidad
de las conferencias y de los ponentes, asi
como de los temas tratados.

Mas informacion:
www.aspaymmadrid.org
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Desde la experiencia de ASPAY M en este
tipo de acciones, se ha observado una mejora
en el proceso de adaptacion de sus benefi-
ciarios, al contar con la informacion y el
apoyo adecuado para poder acceder a los
recursos especificos requeridos (tratamien-
tos de rehabilitacion, material ortopédico,
adaptacion de la vivienda...).

En este proyecto de Atencion Integral al
Nuevo Lesionado Medular, coordinado
por la Federacion Nacional ASPAYM, y
ejecutado por sus asociaciones integrantes,
han colaborado diversos hospitales y centros
especializados en el tratamiento de la lesion
medular del territorio espanol.

Mas informacion:
www.aspaym.org

PREDIF Islas Baleares

Servicio para facilitar la autonomia
funcional de grandes discapacitados

EI SEPAP (Servei de Promocid de I’Autonomia
Personal a la Vida Independent de Persones
amb Discapacitat Fisica Greu) es un servicio,
de reciente creacion, cuyo objetivo principal es
facilitar a la persona con discapacidad fisica
grave, de las Islas Baleares, el desarrollo de
un éptimo nivel de autonomia funcional. Es
decir, tiene como meta conseguir el ajuste
de la persona a la vida diaria y mejorar su
calidad de vida, ayudandola a asumir res-
ponsabilidades y a funcionar en la sociedad
que le rodea, tan activa e independientemente
como sea posible. Uno de los aspectos mas
destacables de este nuevo servicio es la
importancia del trabajo llevado a cabo en el
entorno real de la persona, siendo valorada
por un equipo interdisciplinar directamente
en su domicilio, para conocer, de forma
mas efectiva, su realidad y su forma de
desenvolverse en el medio, interviniendo
posteriormente en dicho entorno.

Mas informacion:
www.predit-ib.org
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Asociaciones

ApanefA Asociacion de Dafio
Cerebral Sobrevenido de Madrid

Nuevo Centro de Dia Publico en Madrid para
personas con DCA El pasado 28 de junio,
la presidenta de Comunidad de Madrid,
Esperanza Aguirre, y el consejero de Asuntos
Sociales, Salvador Victoria Bolivar, junto
a José Guirao, gerente de Obra Social Caja
Madrid, Jaime Alejandre, director general
de Politicas Sectoriales y Discapacidad del
Ministerio de Sanidad, Politica Social e
Igualdad (MSPSI) y José Luis Sanchez
Fernandez, presidente de ApanefA, entre
otras autoridades, colocaron la primera
piedra de un Centro de Dia publico de
Madrid para tratar a personas con dano
cerebral adquirido (DCA).

La construccién de este centro, con ca-
pacidad para 105 personas, es iniciativa
de ApanefA y correra a cargo de Obra
Social Caja Madridy del MSPSI. Enél, se
llevard a cabo una atencion especializada
y especifica para las personas con DCA,
mediante una intervencién integral que
engloba los aspectos médico-sanitarios,
psiquicos y sociales, proporcionando los
apoyos necesarios para ello.

El edificio estara ubicado en la calle Cromo,
nimero 5, en el distrito de Arganzuela, en
unos terrenos de 1.619 m2 cedidos a la
asociacion por el Ayuntamiento de Madrid,

Asociacion Catalana de Espina Bifida e Hidrocefalia

El 21 de noviembre es el Dfa Nacional
de la Espina Bifida y por ello, como cada
ano, la Asociacién Catalana de Espina
Bifida e Hidrocefalia aprovecha para
celebrar una jornada lidica y reunirse
con los afectados, familiares y todo aquel
que quiera y esté interesado en compartir
ese dia tan especial con nosotros.

Este afo, la celebracion sera en el Institut
Guttmann que, como en otras ocasiones,
nos ofrece su colaboracion para convertir
la jornada en un éxito, y se adelantara
al dia 19 de noviembre. Aunque todavia
falta concretar todas las personas que in-
tervendran en las ponencias, os podemos

asegurar la presencia del doctor Rodo, del
Hospital Sant Joan de Déu, que nos hablara
sobre los implantes de esfinteres artificiales
y técnicas encaminadas a la solucion de
la incontinencia. Otro de los temas que
queremos abordar es de la Hidrocefalia y,
en la segunda parte del dia, trataremos la
autonomia personal enfocada a la insercién
laboral de personas con discapacidad. Para
ello, se organizara un taller de experiencias
y debate que pretende dar a conocer las
realidades de las personas presentes, que
nos expliquen sus experiencias personales
de superacion y sus claves de éxito.

Un buen momento para reunirnos, compartir
experiencias, charlary, sobre todo, para

con caracter gratuito por 50 afos, a través
de su plan “*Red de Suelo Solidario”.

Mas informacion
Tel.: 917512013
apanefa@apanefa.org

pasarlo bien en un ambiente divertido.
Desde ACAEBH, solo nos queda invitaros
a celebrar esta jornada con nosotros. Os
esperamos (reservas antes del 10 de no-
viembre). También queremos aprovechar
para agradecer, una vez mas, al Institut
Guttmann por su colaboracién y por faci-
litarnos, afo tras afo, sequir celebrando
esta jornada que es tan importante para
todos nosotros. iGracias!

Mas informacion:
acaehh@telefonica.net
Tel.: 934282180

Autoescuela especializada
para personas con discapacidad

Vehiculos adecuados para una amplia diversidad funcional.
Adaptamos el vehiculo segin el usuario.

Disponemos de vehiculo adaptado con bola para remolque.
Seis divisiones. Conslltanos para saber la més cercana a tu domicilio.
Nos desplazamos a domicilio en toda Catalunya (fuera de Catalunya, consultar).

Autoescuela Molins. Desde 1954. | Sede central: Plza. Progrés, 9 | 08191 Rubi | Tel. 936 996 675 | e-mail: rubi@aemolins.net

30 / Institut Guttmann



Foro de vida independiente

Asociaciones

iQuiero ser Independiente!

- Quiero ir al colegio, mama.

- Carifo, ya vas al colegio.

- iPero mi colegio estd muy lejos, y no hago sumas, ni redac-
ciones...

- Es verdad carifo, pero tus piernas y tus brazos estan enfer-
mos...

- iNoooo, mis piernas y mis brazos no estan enfermos, no me
duelen, no me marean, ni tan siquiera...!

- iHija, ya basta!, iSi quieres ser auténoma, tienes que ponerte
bien!

- Pero mami... yo no quiero ser auténoma, iiiquiero se Inde-
pendiente!!!

- ¢Acaso no es lo mismo, carifno?

- No mama4, para ti ser auténoma es que yo llegue a ser como
todo el mundo, y para mi ser independiente es poder ir al mismo
colegio que mis amigas del parque.

- Carino, el colegio al que van tus amigas tiene escaleras y hace
5 afios, cuando quise matricularte, la directora me preguntéd
Ly quién la desplazara por el centro, con tantas escaleras?,
¢quién la acompanara al bafo cuando tenga ganas?, ¢quién
la ayudara a comer? Y sabes, carifio, que yo no pude, ni puedo
dejar mi trabajo...

- Lo sé, mama, me lo has explicado muchas veces, pero he oido
hablar de la Asistencia Personal, de \a Convencion de los
Derechos Humanos de las personas con diversidad funcional
y he leido la pagina web del Foro de Vida Independiente y
DIVERTAD, y, mami, itengo derecho a ir a la misma escuela
que mis amigas!

- Ya carifo, pero el mundo no cambiara en 5 ni en 6 diasy, con
todos los derechos del mundo, el colegio de tus amigas sigue
[leno de barreras...

- Mami, en la pagina web del Foro de Vida Independiente y
DIVERTAD, dice que el 10 de septiembre haran una Mar-
cha por la Visibilidad de las personas que queremos ser
independientes. Yo quiero ser Independiente, quiero ir a la
Marcha!

- Bueno, ya veremos, de aqui a septiembre faltan muchos
dias.

- Pero mami, es en Madridy, si queremos ir, tenemos que ver en
qué viajamos y donde nos alojaremos, ya sabes que no todos los
trenes, ni todos los aviones, ni todos los hoteles son accesibles,
y van a ir muchas personas con diversidad funcional...

- ¢Diversiqué?

- Diversidad Funcional, mama, quiere decir que funcionamos
de muy diferentes maneras, y todas son buenas. iPero no te dis-
traigas! ¢Iremos o no iremos a Madrid el 10 de septiembre?

- Bueno, intentaré que me den permiso en el trabajo...

- iEres la mejor, la madre mas grande del mundo! Y yo me
encargaré de hacer las reservas y te ayudaré con los gastos,
con mis ahorros, y aprenderé un montén con el Foro y con-
seguiremos que rehabiliten la escuela, para que me dejen de
rehabilitar a mi. iTe quiero, mami!

Dedicado a todas las familias: mamas, papas, hermanos, ti-
tos, abuelos, parejas, hijos, etc. que se niegan a permitir que
discriminen a sus seres queridos.

Margarita Alonso Guevara
(Activista del Movimiento de Vida Independiente y DIVERTAD)

Mas informacion:
hitp://www.forovidaindependiente.org

www.ortopediaguzman.com

Sillas de ruedas
Taller propio

Vida diaria
Ayudas movilidad

Camas

Ortopedia Técnica
Material antiescaras
Gruaas

Asientos especiales
Rehabilitacion
Material de bano
Alquiler

Tel. 93 411 15 96
Lunes a Viernes 9:30 2 13:30 y de 16 a 20 | Sabado de 9:30 a 13:30

Fax 93 339 93 30
info@ortopediaguzman.com
www.ortopediaguzman.com

Ortopedia J. Guzman
C/ Maria Barrientos, 7-9
08028 Barcelona (Les Corts)
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Formacion y Trabajo

Empleo con apoyo

La experiencia de ASPID

La Asociacion de Parapléjicos y Discapacitados fisicos de Lleida (ASPID) trabaja por el desarrollo
personal y profesional de las personas con discapacidad, aportdndoles las herramientas y apoyo
necesarios que les permitan alcanzar su propio proyecto de vida en plenitud, para que puedan
ser personas clave, importantes y relevantes en la sociedad.

El Area de Integracion Laboral de ASPID (Ail), que cumple
su décimo aniversario intermediando entre personas con
discapacidad en bisqueda de empleo y el tejido empresa-
rial del territorio, tiene como objetivo impulsar y promo-
cionar la formacidén, ocupacion y apoyo en la bdsqueda y
el mantenimiento del empleo en condiciones dignas y de
calidad. Durante nuestra trayectoria, hemos atendido a
1.400 personas con discapacidad en busqueda de empleo,
se han formalizado 550 inserciones, hemos gestionado 500
ofertas de trabajo y formado a 750 personas.

La diversidad de programas y proyectos gestionados durante
este tiempo nos ha dado un aporte metodoldgico variado
que ha favorecido la consolidacion de diversas lineas de
trabajo dentro del area, especializadas segun la necesidad
de apoyo que tiene cada persona sobre su proceso individual
de busqueda de empleo y el mantenimiento de este.

Esta basado en cuatro elementos fundamentales®:

El trabajo esta integrado en empresas ordinarias y sin
diferenciacion en las actividades a desarrollar.

Entrenamiento: una vez empleada la persona, se
le proporcionan las herramientas necesarias y
entrenamiento para llevarlo a cabo.

Se trata de un empleo remunerado; las personas
perciben un salario acorde al trabajo realizado y
a la categoria laboral que desempenan.

El mantenimiento del lugar de trabajo como ob-
jetivo final.
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Los profesionales que conforman

esta drea provienen de diferentes
disciplinas: trabajadores/educadores
sociales, psicdlogos, socidlogos y
pedagogos, con el objetivo de tener
una vision multidisciplinar a la hora de
implementar los itinerarios laborales de
una forma mas integrada.

Entre las metodologias mas especificas para personas
con especiales dificultades de insercion que ofrecemos
desde el Ail, esta el Empleo con Apoyo, una iniciativa que
nace a principios de la década de los ochenta en Estados
Unidos, bajo la influencia de la psicologia experimental
y conductual. Es un modelo metodoldgico de integracion
laboral que facilita la incorporacién de personas con ca-
pacidades diversas y especiales dificultades de insercion,
en la empresa ordinaria.

El desarrollo de esta metodologia en Espafia no se da
hasta principios de los noventa, y es posible gracias a
dos acontecimientos principales: la promulgacién de la
Ley de Integracion Social de los Minusvalidos (LISMI)
en 1992, en defensa de los derechos y normalizacion e
integracion social de las personas con discapacidad, y El
programa de Integracion Escolar. Después del movimiento
para la educacion integrada, era [6gico y necesario que se
contemplara el empleo ordinario para estas personas con
necesidades especiales.



En el marco asociativo, en 1993 se funda la Asociacion
Espafola de Empleo con Apoyo (AESE); ese mismo afo,
nace la European Union of Supported Employment (EUSE)
y, dos afios mas tarde, lo hace la Asociacién Catalana de
Empleo con Apoyo (ACTAS).

La definicion de Empleo con Apoyo reconocida en Europa
es “‘'dar apoyo a las personas con discapacidad y a otros co-
lectivos en desventaja para conseguir y mantener un empleo
remunerado en el mercado laboral abierto’” EUSE 2005.

Los profesionales que conforman esta area provienen de
diferentes disciplinas: trabajadores/educadores sociales,
psicdlogos, socidlogos y pedagogos, con el objetivo de te-
ner una vision multidisciplinar a la hora de implementar
los itinerarios laborales de una forma mas integrada. Los
principios y valores basicos que contempla el integrador
laboral ante cualquier proceso de intermediacion con la
persona que busca trabajo son la individualidad, el respeto,
la autodeterminacion, la eleccién informada, el principio

de empoderamiento, la confidencialidad, la flexibilidad —el
sistema se ajusta a las necesidades de la persona y a sus
circunstancias especificas—, y la accesibilidad.

El empleo con apoyo, al ser una estrategia de insercion
dirigida especificamente a personas con especiales dificul-
tades de empleo, requiere una intervencién intensa.

Se considera que la persona puede entrar a participar en
este programa siguiendo cuatro consideraciones previas: la
persona ha de poder trabajar, ha de querer trabajar, ha de
ser consciente de su situacion y aceptarla, y ha de necesitar
el apoyo para llegar a trabajar y mantener el empleo. Otros
criterios que también pueden considerarse a la hora de
valorar la idoneidad de un participante son que su familia
o0 entorno inmediato estén dispuestos a implicarse en el
proceso, la responsabilidad sobre sus acciones, etc.

(1)European Union of Supported Employment: Directriz 1. Principios, Valores
y Estandares del Empleo con Apoyo.
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Las fases y procesos de
intervencion se pueden
sintetizar en 3;

La preparacion: acogida del usuario, valoracién de
la idoneidad de su incorporacion al programa y, si
es asi, se procede al analisis de las competencias y
elaboracion del diagnéstico ocupacional.

Insercion laboral: se procede a la prospeccion em-
presarial y localizacion del lugar de trabajo a ocupar,
el objetivo es que sea adecuado a las capacidades
y necesidades de la persona. Detectada la empresa,
se analizaria el entorno de trabajo, el objetivo es
detectar y disefiar el apoyo necesario, las técnicas de
ayuda que necesitara el usuario, etc., y por tltimo, la
adaptacion y formacion en el lugar de trabajo, con el
objetivo de formalizar la contratacion laboral.

Acompanamiento o seguimiento: se pueden dife-
renciar cuatro tipos: el que inicialmente se efectlia
a empresa y trabajador; el que se hace a lo largo
de la vida laboral del trabajador, actualizando de
forma proactiva los sistemas de apoyo establecidos
en un inicio; el seguimiento en la gestién de inci-
dencias y crisis, y el seguimiento de evaluacion y
actualizacion de los objetivos laborales y personales.
Otras metodologias de intervencién para personas
con discapacidad abordan el entrenamiento previo
para conseguir el empleo, un método que se basa en
encontrar trabajo y entrenar, in situ, las habilidades
para desarrollarlo.
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Las personas a las que desde ASPID proponemos este
método de insercidn son, en general, personas con dis-
capacidad fisica/organica/sensorial o pluridiscapacidad,
que tienen una afectacion severa de la discapacidad o
factores complementarios que les impiden poder acceder
al mercado laboral de una forma auténoma.

Si analizamos la evolucién de la atencién a usuarios
dentro del Ail, los Ultimos cuatro afios, segun el tipo de
programa, podemos ver el nimero de personas atendidas
seglin metodologia de empleo con apoyo, las atendidas
dentro del Servicio de Integracion Laboral, programa
también para personas con discapacidad pero con algo
mas de autonomia en la insercién, y el programa IPI,
de orientacion a la insercion de la poblacion en general.

Porcentaje de insercion

. Atendidos
ALY - 25 . Insertados




La persona ha de poder trabajar, ha de querer
trabajar, ha de ser consciente de su situacion
y aceptarla, y ha de necesitar el apoyo para
|legar a trabajar y mantener el empleo.

Esta metodologia mas especifica nos ha ayudado a mantener
el porcentaje de insercidn de personas que, por sus carac-
teristicas y necesidades mas severas, no hubieran tenido
la posibilidad de emplearse en el mercado ordinario.

Desde Ail, en los Ultimos afos, hemos detectado una
creciente demanda de insercion por parte de usuarios con
mayores grados de afectacidén. En consecuencia, se han
destinado mas recursos para poder aumentar el nimero
de personas participantes en el programa.

Para las personas usuarias de los servicios del Area de
Integracion Laboral, poder contar con una oferta variada
de programas y metodologias adaptables a sus necesidades
individuales facilita y, en ocasiones, incluso posibilita el

acceso al empleo.
Lidia Méndez Ardoy
Directora del Area de Integracién Laboral de ASPID

2010

2009

2008

2007

Formacion y trabajo | Empleo con apoyo

Atencion por tipo de programa
D Empleo con apoyo

. Programa SIL
. Programa IPI

79

288
69

39
I 240
IR 134

34

197
30

25

I 150
B 35

AMBULANCIAS TOMAS

SERVICIOS DE URGENCIAS 24 HORAS

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

AMBULANCIAS ADAPTADAS
CON ELEVADOR PARA MINUSVALIDOS

TEL. 93 232 30 30 ¢ FAX 93 23171 71

Padilla, 165
08013 Barcelona
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Guttmann News

Acuerdo de colaboracion en apoyo

del laboratorio QVIDLAB

Fundacién Adecco y Agilent Technologies han for-
malizado un nuevo acuerdo de colaboracion con el
Institut Guttmann, con el objetivo de reforzar el proyecto
QVIDLAB, laboratorio de medidas potenciadoras que tie-
ne como objetivo generar conocimiento para mejorar la
autonomia personal y calidad de vida de las personas con
lesion medular y dafo cerebral adquirido.

Esta nueva colaboracion no es mas que la confirmacion de
que ambas entidades han alineado su estrategia y proyectos

de integracion social y laboral de personas con discapacidad
con el Institut Guttmann. Desde el afo 2007, la Fundacién
Adecco y Agilent Technologies ofrecen su apoyo conjunto a
diferentes proyectos Ilevados a cabo en el hospital, proyectos
que vinculan tecnologia y discapacidad. Esta confianza per-
mite al Institut Guttmann continuar liderando proyectos de
investigacion y seguir generando conocimiento en el ambito de
las neurociencias en colaboracidon con mas de 67 entidades,
hospitales, universidades, centros tecnolégicos y empresas
especializadas, tanto nacionales como internacionales.
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Barcelona News

Actividades adaptadas y accesibles

en el Espai de Mar

El Espai de Mar es un equipamiento de promocion deportiva, ocio y educacion ambiental que organiza, a lo largo de todo
el afio, un amplio abanico de actividades en torno al mary la playa

El centro dispone de un conjunto de instalaciones, servicios
y actividades completamente adaptadas y accesibles para el
conjunto de la ciudadania.

Sus instalaciones, ubicadas en los porches del Paseo Maritimo
de la Barceloneta, tienen una superficie de 679 m2, con una
fachada orientada a mar de 127 m. Dispone de 20 duchas, 250
taquillas, 7 lavabos, 3 vestuarios y un gran espacio polivalente
con equipamiento audiovisual.

El programa de actividades, individuales y grupales, esta orien-
tado al fomento de habitos saludables a través de la practica
deportiva y de ocio.

Independientemente de las caracteristicas individuales, el centro
posibilita que cualquier colectivo de personas con discapacidad
(con apoyo o recursos materiales o humanos) pueda llegar al
agua sin dificultades y practicar deportes con el material adap-
tado adecuado.

ACCESORIOS DE VEHICULOS PARA

PERSONAS CON MOVILIDAD REDUCIDA

Distribuidor oficial en Espana de:

Desde un planteamiento inclusivo, el centro ofrece diversas
actividades aptas para las personas con discapacidad:

e Inclusién en actividades de practica de actividad fisica y
deportiva dirigidas: la persona con discapacidad compartira
la actividad dirigida por un educador deportivo con otras
personas sin discapacidad.

e Actividades educativas y ambientales: en colaboracion con
los equipamientos de educacion ambiental de la ciudad.

e Actividades terapéuticas individualizadas o colectivas: apro-
vechando los valores terapéuticos de la arena y el agua.

Para mas informacion:
www.espaidemar.cat
activitats@espaidemar.cat
Porches del Paseo Maritimo, 5
Tel. 93 221 49 89

- Instalacion y adaptacion de accesorios para la conduccion
- Sistemas de ayuda en el acceso al vehiculo

- Asesoramiento personalizado

- Productos especificos y homologados: rampas, escalones,

plataformas elevadoras, telecomandos, chair toppers, etc. ..

En colaboracion con Autoescuela Roca de Esplugues de Llobregat

Soluciones ARC:
C/ Cobalto, 155
08907 L'Hospitalet de Llobregat (Barcelona)

Tel. 932601965 | Fax 932601967
http://www.arc-soluciones.com
info@arc-soluciones.com
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Legislacion
BOE

Ley 14/2011, de 1 de junio, de la Ciencia, la Tecnologia y la Innovacion.
Establece algunas excepciones en la duracion de los contratos de personal investigador cuando se
trate de investigadores con discapacidad.

Establece, entre los objetivos de esta ley, fomentar la innovacion e investigacion aplicada al desarrollo
de entornos, productos, servicios y prestaciones que garanticen los principios de inclusion, accesi-
bilidad universal, disefio para todos y vida independiente en favor de las personas con discapacidad
0 en situacion de dependencia. Establece para ello la disposicion de las medidas oportunas.

Real Decreto-ley 8/2011, de 1 de julio, de medidas de apoyo a deudores hipotecarios, de
control del gasto publico y cancelacion de deudas con empresas y autonomos contraidas por
las entidades locales, de fomento de la actividad empresarial e impulso de la rehabilitacion
y de simplificacion administrativa.

Entre otras materias contiene medidas de impulso a la rehabilitacion. La inspeccion técnica de
edificios, que establecen que a partir de ahora sera obligatoria para edificios con una antigiie-
dad superior a 50 afios siempre que estén situados en municipios de mas de 25.000 habitantes,
incluira la evaluacion de la adecuacion de estos inmuebles a las condiciones legalmente exigibles
de accesibilidad.

Ley 20/2011, de 21 de julio, del Registro Civil.

A destacar el articulo 76 que hace referencia a la Inscripcion de actos relativos al patrimonio
protegido de las personas con discapacidad y el articulo 77 sobre la Inscripcién de autotutela y
apoderamientos preventivos.

DOGC

ORDEN BSF/167/2011, de 19 de julio,
por la cual se apruehan las hases y se ahre
la convocatoria para la concesion de las
ayudas de suporte a la autonomia en el
propio hogar para el aio 2011.

Podran ser beneficiarias las personas con
discapacidad fisica, psiquica i/o problema-
tica social derivada de malaltia mental que
quieran vivir solas o con otras personas, y que
necesiten soporte personal para el desarrollo
de la vida auténoma, pero sin la necesidad
de presencia permanente de un cuidador o
cuidadora.
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Buceando por la red

Ayuda para mejorar el
acceso a las revisiones
de mama en mujeres con
discapacidad

Las mujeres con discapacidad se enfren-
tan a numerosas barreras para hacerse
la revision de mama anual, crucial para
su salud y bienestar. Desde equipos de
mamografia y consultas médicas inac-
cesibles a comentarios discriminatorios
por parte del personal sanitario. Lo que
deberia ser una prueba de rutina al alcance
de todas las mujeres se convierte en un
gran problema en sus vidas.

La United Spinal Association y el In-
dependence Care System (ICS) van a
celebrar una sesion educativa altamente
informativa para los profesionales sa-
nitarios, con el fin de ayudarles a que
sean conscientes de esta innecesaria y
desafortunada situacion.

La Asociacién de Lesién Medular esta
fuertemente comprometida para lograr
la conciencia publica en los temas de
asistencia sanitaria que impactan a las
mujeres con discapacidad, coordinando
eventos anuales y talleres, y creando un
comité asesor para defender, educar y
ser un referente para que las mujeres
puedan dirigir los temas que afectan
profundamente a sus vidas diarias.

Necesitamos tu apoyo y el de toda la
comunidad sanitaria para asegurar que
todas las mujeres tienen acceso a estas
importantes pruebas de prevencion. Unete
a nosotros para empezar a dialogar con

el fin de resolver las disparidades sanita-
rias que impactan sobre las mujeres con
discapacidad. idejemos de ser negligentes
y salvemos vidas!

Mas informacion:
www.unitedspinal.org

Disefno accesible

Paralyzet Veterans of America (PVA) es la
Unica organizacion de veteranos con arquitectos
en plantilla, especializados en disefio accesible
y con amplia experiencia, que proporcionan
ayuda en el disefio a sus miembros

La Arquitectura PVA busca promover un
entorno accesible, libre de barreras, abogando
por el disefio accesible en la arquitectura
y la construccién de industrias, asi como
ayudando a desarrollar claves y estanda-
res en los edificios para toda la nacién, que
sirve en los comités asesores federales para
definir mas ampliamente las directrices de la
ADA. Estos estandares y leyes se extienden
mas alla de los derechos de los veteranos, y
benefician a todos.

De esta forma, muchos edificios publicos,
estadios, tribunales, monumentos y otras
estructuras se hacen mas accesibles y agrada-
bles para el piblico. Desde PVA, se muestran
orgullosos de su servicio a los veteranos y de
su lucha para mejorar la calidad de vida de las
personas con lesién medular y de cualquiera
con movilidad reducida.

Mas informacion:
WWW.pva.org

El congresoinstaal gobiero
a crear un foro de debate
que establezca las bases
de una estrategia nacional
sobre discapacidad 2012-
2020

La Comision para las politicas integra-
les sobre discapacidad del Congreso de
los Diputados acordd por unanimidad,
en la sesion reciente, presentar una
proposicion no de ley en la que pide al
Gobierno que se desarrolle un foro de
debate y reflexién, y que a partir de
sus conclusiones pueda elaborarse una
estrategia nacional de discapacidad
2012-2020.

Esta proposicion es una iniciativa pre-
sentada por el Grupo Parlamentario
Socialista, segtin informa Europa Press,
y en ella se plantea que “organizacio-
nes representativas de las personas con
discapacidad y sus familias, asi como
de los demas actores implicados o que
pudieran estarlo en el disefio, aplicacion
y seguimiento de politicas pdblicas en
materia de discapacidad” tomen parte
en el foro de debate y reflexion.

Mas informacion:
www.ohservatoriodeladiscapacidad.es

Raquel Bozal
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Sobre Ruedas

Los lectores que deseen recibir la revista Sobre Ruedas
solo en version electronica, lo deben comunicar a:

sobreruedas@guttmann.com

indicando la direccion de correo electrénico en el que desean
les enviemos el aviso cada vez que salga un nuevo nimero.

Sobre Ruedas también innova con el objetivo de
mejorar la accesibilidad, la difusiéon y a la vez ser
respetuosos con el medio ambiente.

La version electronica de la revista en

www.guttmann.com/sobreruedas
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