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Finalizado un afo dificil e inmersos en eso que se ha Ilamado
“crisis global”’, encaramos un nuevo afo donde las perspectivas
no parecen mejorar sino todo lo contrario. Para los colectivos
de personas con discapacidad existe el fundado temor a que “'la
crisis’”’ ponga en peligro los [lamados modelos de Estado del Bien-
estar _Welfare State_y haya un retroceso en aquellos derechos
que tanto han costado conseguir. Lo cierto es que vivimos una
profunda transformacion de las estructuras de la sociedad. Nuevos
escenarios emergentes que implicaran una mayor responsabilidad
individual, una mayor participacién publica y una mayor capacidad
para cooperar y aprender de una forma colectiva.

El presente nimero de Sobre Ruedas se inicia con la seccién
de neurorrehabilitacion, donde se presentan dos articulos sobre
medicamentos. El primero sobre aquellos medicamentos de
posible uso para las personas con lesion medular a lo largo de
su vida y el siguiente sobre el correcto uso del medicamento
en el domicilio. También se realiza un repaso a la actualidad
de la investigacion en neurorrehabilitacion.

En la seccion “A fondo...” se aborda uno de los temas que mas
interesan a las personas con discapacidad y a sus familias: la
promocién de la autonomia personal. A través de diferentes arti-
culos se realiza, en primer lugar, un analisis critico de la situacion
de la autonomia personal en el actual marco legislativo para,
posteriormente, en los siguientes articulos, poner en evidencia el
valor que, para vivir de forma independiente y con autonomfa,
tienen el asistente personal, los proyectos de vida independiente
y la tecnologia en la vida doméstica. Finalmente, se realiza una
revision sobre el estado actual de la vivienda accesible.

“La Entrevista”, en esta ocasion, es a Josep Lluis Cleries, Conseller
de Benestar Social i Familia de la Generalitat de Catalunya, donde
se pone de relieve las prioridades del gobierno catalan en materia
de servicios sociales y de promocion de la autonomia personal.

Se presentan tres “Experiencias” relacionadas con la coope-
racion internacional, las vivencias de los alumnos de la escuela
I’Avet Roig tras la lectura de un libro sobre deporte adaptado y
superacion personal y el relato de una ruta en bici adaptada. En
la habitual seccion de “Asociaciones”, se explican sus actividades
mas recientes, donde cabe resaltar los actos relacionados con
el 40 aniversario de la Federacion ECOM.

Como es habitual, en el nimero de “Sobre Ruedas” del ultimo
cuatrimestre del ano, se hace un breve repaso a la actividad
desarrollada por el Institut Guttmann a lo largo del ano.

Por Ultimo, en “Barcelona News”, se presentan las novedades
relacionadas con la discapacidad en la ciudad de Barcelona,
las de caracter legislativo, y cerramos el presente nimero con
el “buceo por la red”.

Puede ser que, en la sociedad que emerge, el concepto de la
discapacidad como diversidad, el vivir con una discapacidad
no sea tanto una realidad a “‘proteger’” como una realidad con
la que convivir y de la que aprender, una sociedad orientada
éticamente hacia la autonomia, un espacio comun que acoja
nuestras diferencias. iFeliz ano 2012!

Editorial

Finalitzat un any dificil i immersos en aixo que s’ha anomenat
“crisi global”, iniciem un nou any on les perspectives no semblen
millorar sind tot el contrari. Per als col-lectius de persones amb
discapacitat hi ha el fundat temor que “la crisi’ posi en perill
els models anomenats d’ Estat del Benestar Welfare State i
hi hagi un retrocés en aquells drets que tant han costat acon-
seguir. La veritat és que vivim una profunda transformacié de
les estructures de la societat. Nous escenaris emergents que
implicaran una major responsabilitat individual, una major
participacié publica i una major capacitat per cooperar i
aprendre d’una manera col-lectiva.

Aquest niimero de Sobre Ruedas s’inicia amb la seccié de
neurorehabilitacid, on es presenten dos articles sobre medi-
caments. El primer sobre aquells medicaments de possible Us
per a les persones amb lesié medul-lar al llarg de la seva vida
i el segiient sobre el correcte Us del medicament al domicili.
També es realitza un repas a lactualitat de la investigacid en
neurorehabilitaci6.

A la seccié “'A fondo...” s’aborda un dels temes que més inte-
ressen a les persones amb discapacitat i a les seves families:
la promocié de l'autonomia personal. A través de diferents
articles es realitza, en primer lloc, una analisi critica de la
situacio de I"autonomia personal en I’actual marc legislatiu per
a, posteriorment, en els segiients articles, posar en evidéncia
el valor que, per viure de forma independent i amb autonomia,
tenen |"assistent personal, els projectes de vida independent i
la tecnologia a la vida domeéstica. Finalment, es realitza una
revisio sobre I’estat actual de I’habitatge accessible.

“[/Entrevista”, en aquesta ocasid, és a Josep Lluis Cleries,
Conseller de Benestar Social i Familia de la Generalitat de Ca-
talunya, on es posa de relleu les prioritats del govern catala en
matéria de serveis socials i de promocié de I’autonomia personal.

Es presenten tres “Experiéncies” relacionades amb la coopera-
cid internacional, les vivéncies dels alumnes de I’escola I’Avet
Roig després de la lectura d’un llibre sobre esport adaptat i
superaci6 personal i el relat d’'una ruta amb bicicleta adapta-
da. A I’habitual seccié d’“"Associacions”, s’expliquen les seves
activitats més recents, on cal ressaltar els actes relacionats
amb el 40¢ aniversari de la Federacié ECOM.

Com és habitual, al nimero de “Sobre Ruedas” de I’GlItim
quadrimestre de I’any, es fa un breu repas a I’activitat desen-
volupada per I"Institut Guttmann al llarg de I’any.

Per finalitzar, al “'Barcelona News’ es presenten les novetats
relacionades amb la discapacitat a la ciutat de Barcelona,
les de caracter legislatiu, i tanquem aquest nimero amb el
“busseig per la xarxa”.

Pot ser que, en la societat que emergeix, el concepte de la
discapacitat com a diversitat, el viure amb una discapacitat
no sigui tant una realitat a “protegir’” com una realitat amb
la qual conviure i de la qual aprendre, una societat orientada
eticament cap a la autonomia, un espai comu que aculli les
nostres diferéncies. Felig any 2012!
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Lesion medulary
medicacion cronica

Una vez pasada la fase postraumatica aguda, la persona con lesion medular se enfrenta a una segunda fase en la que,
probablemente, deba de tomar medicacion crénica de por vida con el fin de consequir una mejor convivencia con algunas

de las alteraciones fisioldgicas que conlleva la lesion.

Ana M. Pérez
Jefa de farmacia
Institut Guttmann

Es importante conocer los medicamentos que el mé-
dico le ha prescrito, su utilidad y los posibles efectos
secundarios que puedan tener. Entre los mas habituales
que puede necesitar un lesionado medular en la fase
crdnica, encontramos: farmacos para el control de la
defecacion, para el dolor neuropatico y para el control
de la espasticidad, que repasamos a continuacion.

Farmacos para el control de la defecacion

Es importante conseguir un buen control de la evacuacion
intestinal ya que, de lo contrario, puede tener repercusio-
nes negativas sobre las actividades sociales y la propia
autoestima del individuo. En este articulo hablaremos
basicamente de los farmacos utilizados en el estrefi-
miento, puesto que el tratamiento farmacolégico de la
incontinencia fecal esta en vias de desarrollo.

En primer lugar, hay que mantener una dieta adecuada,
rica en frutas, verduras y legumbres, sin olvidar beber
abundante agua, aproximadamente 1,5 litros dia. Es
necesario establecer un ritmo adecuado, cada 24, 48
horas, y siempre a la misma hora, dedicando el tiempo
necesario para conseguirlo. Si, a pesar de estas medidas
higiénicas, no se consigue un buen ritmo de evacuacion,
puede haber personas que necesiten laxantes para evacuar.
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¢Qué son los laxantes? Son productos que facilitan el paso
y la eliminacion de las heces. Generalmente, se utilizan
por via oral y, también, por via rectal. Existen varios
tipos de laxantes, como son:

Laxantes orales:

e Incrementadores de la masa intestinal: Plantago
Son sustancias que aumentan la masa de materia
fecal por absorciéon de agua. También pueden actuar
por reblandecimiento de las heces, lo que favorece su
eliminacién. Se recomienda tomarlo con abundante
agua. No tiene un efecto inmediato, suele actuar a
las 24 horas después de la administracién. Se acon-
seja tomar, preferentemente, antes de las comidas.
Efectos secundarios que pueden producir: distensién
abdominal, flatulencia y obstruccién intestinal, si se
toman con poca agua.

e Laxantes salinos: Hidroxido de magnesio
No se absorbe. Actla atrayendo agua a la luz intestinal,
disminuyendo la consistencia de las heces y aumentando
su volumen. Su efecto tarda en aparecer de 1 a 3 ho-
ras. Se debera administrar por la mafiana, en ayunas.
Efectos secundarios: son leves y transitorios; el mas
comun es la diarrea.



e Laxantes osmdticos: Lactulosa, Lactitol
Actlan aumentando el contenido en agua de las heces
y su volumen. Su efecto aparece a las 24-72 horas.
Preferentemente, administrar con las comidas.
Efectos secundarios: como mas habitual, pueden
producir ciertas flatulencias al inicio del tratamiento

e Estimulantes: Senosidos
Farmaco estimulante que aumenta la motilidad intesti-
nal. Su accion comienza entre las 6-10 horas después
de tomarlo. Debe administrarse preferentemente por
la noche, antes de acostarse.

Laxantes rectales:

e Supositorios de glicerina: actian por dsmosis. Los
efectos tardan en aparecer entre 15 y 60 minutos.

* Supositorios de hisacodilo: son un laxante de tipo
estimulante. Su accidn aparece a los 15-60 minutos.

Farmacos para el control de la espasticidad

La espasticidad, podriamos definirla como una rigidez de
algunos musculos que puede cursar con espasmos, a veces
dolorosos, y que pueden interferir en algunas actividades
de la vida diaria.

En primer lugar, deben corregirse todos los factores que
favorecen o aumentan la espasticidad, por lo que hay que
mantener un buen ritmo de evacuacion intestinal, prevenir
las Ulceras por presidn, conseguir un buen vaciado de la
vejiga urinaria y detectar y tratar posibles infecciones.

Entre los medicamentos que se utilizan para paliar la

espasticidad por via oral tenemos:

e Baclofeno: este es el farmaco del que se tiene mas ex-
periencia para el tratamiento de la espasticidad. Actla
inhibiendo reflejos monosindpticos y polisinapticos en
la médula espinal. La dosis diaria debe administrarse

generalmente cada 8 horas y es aconsejable tomarlo
después de las comidas. Efectos secundarios mas ha-
bituales: en general, es bien tolerado, pero en algunas
personas puede dar nauseas, vémitos y somnolencia.

e Tizanidina: es un antiespastico con un mecanismo de
actuacioén diferente al baclofeno, pero también actia
a nivel central. La dosis diaria debe administrarse,
generalmente, cada 8 horas, y puede tomarse con o
sin alimentos. Efectos secundarios: ocasionalmente
puede provocar sensacién de cansancio, somnolencia
y sequedad de boca.

* Benzodiazepinas: dentro de este grupo, el diazepam
y el clonazepam son los farmacos mas utilizados.
Son benzodiazepinas de accidn prolongada. Pue-
den tomarse con o sin alimentos, pero siempre en
las mismas condiciones. Uno de los problemas que
presentan para su utilizaciéon como antiespéastico
es la somnolencia que provocan a lo largo del dia,
por eso suelen utilizarse conjuntamente con otros
antiespasticos, pero solo en dosis nocturnas.
Efectos secundarios: somnolencia, sequedad de
boca y tolerancia al farmaco, lo que obliga a un
aumento de dosis.

Farmacos para el dolor neuropatico

Su mecanismo de produccién es complejo y todavia no esta
bien establecido. Podriamos definirlo como una sensacion
punzante, quemante, también puede describirse como una
descarga eléctrica y otras sensaciones; es un dolor crénico
que genera estrés fisico, emocional, y que puede llegar a
interferir en el desarrollo de la vida diaria.

El dolor neuropatico es de dificil control y requiere de
un abordaje multidisciplinar. Generalmente, se utilizan
estrategias que combinan diferentes farmacos y son trata-
mientos a largo plazo y con posibilidad de éxito incierto.
Entre los fArmacos mas empleados encontramos:
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Antidepresivos: son farmacos que se utilizan para el
tratamiento de la depresion, pero que han funcionado
también en el tratamiento del dolor neuropatico.
Podriamos hablar de muchos antidepresivos, pero los
mas empleados en este caso son Amitriptilina y, Ulti-
mamente, Duloxetina.

e Amitriptilina es un antidepresivo triciclico de los llamados
clasicos. Existe larga experiencia con este farmaco,
pero presenta efectos secundarios como sequedad de
boca, estrefiimiento y retencidn de orina que, en algunas
ocasiones, obligan a abandonar el tratamiento.

¢ Duloxetina es un antidepresivo de Gltima generacion
con accion dual sobre la recaptacién de serotonina y
de noradrenalina, que también ha demostrado accién
analgésica.

Anticonvulsivos: algunos medicamentos utilizados en el
tratamiento de la epilepsia acttian en el alivio del dolor neu-
ropatico. Aunque se utilizan muchos farmacos de este grupo
para este tipo de dolor, hablaremos de los mas utilizados
en nuestro medio, como son Gabapentina y Pregabalina.

¢ (Gabapentina: tiene actividad anticonvulsivante y analgé-
sica. Es el farmaco anticonvulsivo con mayor indice de
evidencia para el tratamiento del dolor neuropatico de
origen central. Se considera aconsejable tomarlo con las
comidas. No se debe dejar de tomar este medicamento

de forma brusca, sino que hay que ir disminuyendo la
dosis paulatinamente. Como efectos secundarios mas
frecuentes, podemos sefalar sensacién de cansancio,
somnolencia, dolor de cabeza y nduseas, aunque normal-
mente iran desapareciendo a lo largo del tratamiento.

* Pregabalina: de introduccién mas reciente en el
mercado, es también un farmaco antiepiléptico con
indicacién en dolor neuropatico. Se puede tomar con
o sin alimentos; si se tiene problemas gastricos, mejor
tomarlo con alimentos. Como en el caso anterior, no
es aconsejable interrumpir el tratamiento de forma
brusca. Los efectos secundarios mas comunes son
somnolencia y sensacion de cansancio.

Analgésicos opiaceos: los analgésicos opiaceos (fentanilo,
morfina, oxicodona) en algunos casos han demostrado eficacia
para el tratamiento de este tipo de dolor pero, debido a la
cantidad de efectos adversos que presentan, se han dejado
como farmacos de tercera eleccion, es decir, en el caso de que
el paciente no mejore con antidepresivos o anticonvulsivos.

Bibliografia:

Drugs and Medications for Spinal Cord Injury. Susan Spinasanta www.spineuni-
verse.com/conditions/spinal-cord-injury/drugs-medications-spinal-cord-injury.

Catalogo de especialidades farmacéuticas. Consejo General del Colegio de
Farmacéuticos. Edicion 2010.

Lesién medular. Guia de Autocuidados. Hospital Universitario la Fe. Generalitat
Valenciana. Conselleria de Sanitat. 2001.

Sola-Morales, 0. Revisié de I’eficacia dels diferents tractaments farmacologics
del dolor neuropatic (2a edicié). Barcelona: Agéncia d’Informacio, Avaluacio
i Qualitat en Salut. Servei Catala de la Salut. Departament de Salut. Gene-
ralitat de Catalunya; 2011.
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Neurorrehabilitacion |Uso de medicamentos en el domicilio

Uso de medicamentos en el domicilio

En el medio hospitalario, la enfermera/o es el tinico responsable de preparar y administrar la medicacion a los pacientes,
siempre en base a una prescripcion médica. Pero también es obligacion del profesional informar al paciente y/o familia del
farmaco que va a administrar y responder a cualquier duda que puedan tener.

Elena Hernandez
Enfermera

PADES Institut Guttmann
pades@guttmann.com

Cuando la persona esta en casa, ya no tendra a un profe-
sional que le recuerde la medicacion que debe tomar y con
qué frecuencia. Por eso, es importante implicarse en el tra-
tamiento y, por parte del personal asistencial, llevar a cabo
un proceso de Educacién Sanitaria (ES) desde el ingreso.

Educacion sanitaria

La ES es una herramienta muy importante dentro del pro-
ceso de rehabilitacion para ayudar a conseguir el maximo
de autonomia y minimizar complicaciones en un futuro.

En el Institut Guttmann, se lleva a cabo un programa de
Educacion Sanitaria informatizado, donde el diplomado/a
de enfermeria hace un registro de las necesidades y donde
hay un apartado especifico de Medicacion. Aqui se deja
constancia de que la persona y/o familiares conocen los
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farmacos pautados, horario y la via de administracion;
el proceso puede ser mas o menos complejo segun el
tipo de farmaco, cantidad, via de administracion, etc.
Otra forma de reforzar esta educacion es mediante las
salidas de fin de semana, con la entrega de pauta farma-
coldgica de forma intuitiva que facilite la comprension
y la correcta administracion. Al volver al hospital, se
mantendra un cambio de impresiones con el paciente y/o
familia para conocer los problemas que hayan podido
surgir y la forma de evitarlos.

En cuanto a la medicacion inyectable subcutanea (insulina,
heparina), se formara durante varios dias al propio paciente
o a algun familiar y habra que asegurarse de que realiza la
técnica de forma correcta antes de salir del centro.
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El departamento de Farmacia del Institut Guttmann,
desde el afio 2006, utiliza el programa Infowin® para
facilitar a los pacientes que son dados de alta el cono-
cimiento de los medicamentos prescritos por su médico.
Este documento se entrega junto con los informes de alta
y contiene la imagen de la caja de los medicamentos; se
complementa con una pauta horaria con imagenes que
indican si la toma es con desayuno, comida, cena, etc. De
esta manera, se muestra visualmente la forma de utiliza-
cion de los farmacos y cuando han de utilizarse. También
aporta informacién detallada de cada farmaco (Fig. 3).

Uso de medicamentos en casa

Al llegar a casa, las personas ya deben conocer el trata-
miento habitual y conocer los recursos de los que dispone.
Al salir del hospital, si es de la misma Comunidad Autdéno-
ma, se le facilitara las recetas de los medicamentos para
un tiempo limitado; posteriormente, sera su médico de
cabecera el encargado de recetarle la medicacion necesaria
o hacer alguna modificacion que crea conveniente o esté
indicada por el médico especialista en el informe de alta.

En la actualidad, en casi todas las Comunidades Auto-
nomas, se utiliza la Receta electrénica, una herramienta
muy Util que tiene como objetivo permitir a las farmacias
desarrollar su labor con mayor agilidad, fiabilidad y mejor
atencion al paciente, ademas de mayor seguridad en los
supuestos de pérdida o robo de recetas.

Ahora, cuando el médico prescribe un tratamiento,
facilita un Plan de medicacion, que es la hoja donde
consta toda la informacién necesaria para poder seguir
correctamente el tratamiento (el nombre del medica-
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mento, la dosis y la frecuencia de la administracion y
el tiempo previsto de tratamiento) (Fig. 2).

Con esta hoja y la Tarjeta Sanitaria Individual, en cualquier
farmacia (de la comunidad donde se prescribe) le haran entrega
de todos los medicamentos y material sanitario (panales, em-
papadores, etc.) financiado por el Sistema Nacional de Salud.

En muchos casos, hay personas polimedicadas con proble-

mas en el seguimiento de su tratamiento, como pueden ser:

e Pacientes con autonomia reducida.

e Pacientes a cargo de familiares y/o cuidadores con
dificultades para gestionar la medicacion.

e Pacientes polimedicados que viven solos y tienen
problemas en la organizacion de los medicamentos.

e Pautas complejas, etc.

Para estas situaciones, los Colegios de Farmacéuticos,
siendo el de Barcelona el pionero, crearon un programa
llamado Sistema Personalizado de Dosificacién (SPD), que
consiste en la preparacion de los medicamentos sélidos en
dispositivos de un solo uso (blister, etc.), donde en cada
“ventana” se introducen los farmacos, marcando el dia
de la semana y la hora de cada toma (Fig. 1).

En la actualidad, se puede disponer del sistema en casi
todo el estado espanol.

Con esto, se consigue mejor organizacién, evitar con-
fusiones, mayor control del tratamiento, facilitar la
administracion, etc.

Hay que tener en cuenta que no todos los farmacos pue-
den ser utilizados con este sistema: jarabes, comprimidos
efervescentes, masticables, entre otros; el farmacéutico
le respondera a cualquier duda sobre el sistema.
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Almacenaje y Conservacion
de los medicamentos

Como norma general, todos los medicamentos necesitan

unos minimos de conservacion, pero cuando se trate de algin

tratamiento especifico, no dude en consultar con su farma-

céutico para conocer si necesita alguna atencion especial. Las

condiciones ideales de almacenamiento son las siguientes:

* Lugar con temperatura no superior a 22°C ni infe-
rior a 15°C.

* Humedad menor del 85%.

* No exposicion directa a la luz solar.

Por lo que uno de los lugares mas utilizados para almace-
nar los medicamentos, como es el cuarto de bafo, es poco
recomendable, ya que es el lugar mas himedo de la casa.

e Siempre hay que mantener los medicamentos fuera
del alcance de los ninos.

e Conservarlos siempre dentro de su envase original,
para evitar confusiones con la fecha de caducidad.
Recuerde que las farmacias disponen del punto Sigre,
donde se pueden depositar los medicamentos caducados
para su posterior reciclaje, garantizando la correcta
gestion medioambiental de los envases.

* Nunca tomar un medicamento que haya cambiado de
color o de textura original.

e Sitoma insulina, recuerde que el boli de uso diario

puede estar a temperatura ambiente siguiendo los
consejos generales de conservacion, y los que estan
sin empezar si deben guardarse en la nevera.

Recomendaciones

* Siga siempre la pauta prescrita por su médico, no se
automedique. Y recuerde respetar los horarios al maximo.

* Acuda a su médico de cabecera cuando salga de un
centro hospitalario para que conozca su estado actual y
las nuevas necesidades que pueda tener, y también para
que lleve el control de su medicacidn habitual, recetas,
etc. En ocasiones, la toma de medicamentos, como es
el caso del Sintrom®, implica la necesidad de controles
analiticos y especial atencién si toma otros medicamentos;
para ello, es muy importante consultar el documento
informativo donde se explica qué medicamentos y/o
alimentos pueden alterar la coagulacion tomando este
farmaco. Y siempre que le introduzcan un nuevo medi-
camento, recuerde al médico que lo prescriba que esta
tomando Sintrom®, ya que pueden haber interacciones
que no estén descritas en el documento informativo.

* Pregunte en su farmacia sobre el sistema SDP si cree
que puede necesitarlo y sobre cualquier duda sobre
algiin farmaco en concreto.

* No guardar medicamentos que ya no se utilizan, para
evitar confusiones.
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Investigacion en
neurorrehabilitacion

El progresivo envejecimiento de la poblacién y el aumento de la poblacién dependiente crean un escenario en el que la
busqueda de nuevos métodos, asi como nuevas terapias avanzadas, son necesarias para poder responder de forma adecuada
y sostenible a las necesidades de la poblacidn.

Joan Vidal

Institut Guttmann

En el &mbito de la rehabilitacion, los
trastornos neuroldgicos (lesidn cerebral
traumatica, accidente cerebrovascular,
lesidn de la médula espinal, polineuro-
patiasy otras patologias neuroldgicas),
son los que precisan mayor nimero
de intervenciones y, ademas, de tipo
intensivo (seglin una encuesta reciente
en EE UU, representan el 80% de los
ingresos para tratamiento rehabilitador).
Debido a la urgente necesidad de dar
respuesta a la creciente demanda asis-
tencial, durante estos Ultimos afos, la
medicina de la rehabilitacién ha empezado
a dar gran énfasis al desarrollo de la
investigacion translacional, centrandose
en la medicina basada en la evidencia.

En estos Ultimos afos, se han desarro-
[lado diferentes estrategias de abordaje
en el apartado de trasplantes celulares
que han abierto nuevas posibilidades
de profundizar en los mecanismos de
recuperacion de lesiones del Sistema
Nervioso Central (SNC).

10 / Institut Guttmann

Jefe unidad lesién medular

La lesion medular, como uno de los
hechos mas graves que puede sufrir una
persona a lo largo de su vida de una forma
bruscay sin previo aviso representa un
buen modelo de analisis de los posibles
mecanismos de recuperacion neuronal. Los
tres problemas fundamentales asociados
con las lesiones de la médula espinal
son la muerte neuronal secundaria, la
formacién en la zona de lesion de un
ambiente inhibitorio de la regeneracion
axonal y la formacion de una cicatriz
glial. Actualmente, se estan ensayando
diversas estrategias reparadoras con la
finalidad de reducir el daino causado por
la lesion secundaria (neuroproteccion) o
de potenciar la capacidad regenerativa
de las neuronas centrales lesionadas,
intentando restituir parcialmente las
funciones abolidas tras la lesion.

Durante estas dos Ultimas décadas, se han
realizado diferentes estudios preclinicos
sobre trasplantes celulares en el modelo
de la lesién medular. Se han ensayado

varios tipos de células en funcién de su
potencial de formacion de mielina, de
como promover el crecimiento axonal,
o cémo crear puentes que superen el
foco de lesién. Asimismo, se ha visto
que muchas de las células aplicadas
tienen capacidad de secretar factores
tréficos, con efectos neuroprotectores,
capaces de promover fendmenos de
neuroplasticidad en la médula lesionada.
Lo que sf queda claro es que los posibles
efectos beneficiosos de las terapias
celulares seran multifactoriales y que
no pueden ser atribuidos Unicamente a
un solo mecanismo.

Se ha revisado en la literatura los
diferentes ensayos publicados con
trasplantes celulares, tanto a nivel
basico, con animales de experimenta-
cién, como en humanos, que presentan
gran variabilidad y limitaciones, ya
que, hoy en dia, no existe atin un con-
senso entre los diferentes grupos de
investigacion sobre la metodologia a



utilizar, el tipo de células, el perfil de
los sujetos a trasplantar, los beneficios
y riesgos de la técnica, etc.

La mayoria de los trasplantes utilizados
se basan en la aplicacién directa en el
lugar de la lesion o proximo a ella de una
pequena cantidad de células en suspen-
sion a través de multiples inyecciones.
Otras formas de administracién que se
han ensayado son la introduccion de
estas mismas células a través de la via
intratecal o sistémica, con resultados,
sin embargo, muy cuestionables. Con
escasas excepciones, en el modelo de
lesion medular en animales pequeios,
como los ratones de experimentacion, se
les ha trasplantado en las fases agudas,
durante la primera o segunda semana
después de la lesion, y son pocos los
estudios en modelos cronicos, debido
a la dificultad de mantener en vida los
animales después de provocarles una
grave lesion medular. A diferencia de
lo que sucede en humanos, donde los
estudios realizados en fases Iy II, son
ensayos en pacientes crénicos con mas
de un ano de evolucién y, por lo tanto,
los posibles beneficios de estas técnicas
son mas dificiles de observar.

Con trasplantes celulares, vemos que
los tipos més utilizados son: células de
Schwann, células del bulbo olfatorio,
células progenitoras (adultas o em-
brionarias) y células mesenquimales.
Las ventajas y desventajas de cada
implante son conocidas y es probable
que, al final, se necesite una mezcla
de diferentes estirpes celulares para
obtener buenos o aceptables resultados.
En relacién con las células de Schwann,
son, probablemente, las mas estudiadas.
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Se trata de células del sistema nervioso
periférico, formadoras de mielina, y
se ha visto que no solo son capaces de
remielinizar axones tras un trasplante
dentro de la médula espinal, sino que
forman un sustrato que permite cierta
regeneracion axonal. Se conocen bien
los efectos beneficiosos tras el trasplante
en animales de experimentacién; los
primeros estudios se fechan en 1981
con los trabajos de Duncan. Desde
entonces hasta ahora, la mayoria de
estudios se han realizado en ratones
adultos y se ha postulado la posibi-

En relacién a esta via de investigacion,
destacar el trabajo publicado por el
grupo de Lima, en Portugal, con mejo-
ras neuroldgicas presentadas en 11 de
20 lesionados crénicos (de mas de 18
meses de evolucién). Las criticas que ha
recibido este trabajo por parte de grupos
de expertos independientes, junto con
los diferentes resultados publicados en
la literatura a nivel basico, hacen que
este tipo de células, si bien representan
una buena via de investigacion, se mire
con cierta prudencia su transferencia
a humanos, vistas las discrepancias en

Lo que si queda claro es que los posibles efectos beneficiosos
de las terapias celulares seran multifactoriales y que no
pueden ser atribuidos tinicamente a un solo mecanismo.

lidad de utilizarlos en combinacion
con farmacos neuroprotectores o con
factores de crecimiento.

La traslacion clinica a humanos de estos
trabajos es alin dificil y se necesitan
muchos mas ensayos preclinicos que
demuestren los posibles beneficios de
la técnica, antes de probarlos en hu-
manos. Las células de glia envolvente
de bulbo olfatorio han representado
una prometedora via de investigacion,
si bien se sabe que, segun el origen
de la misma, nervio 0 mucosa, los
resultados han sido muy diferentes, asi
como en funcién de las condiciones del
cultivo. Los resultados publicados, a
nivel de experimentacion basica,
han sido muy interesantes; sin
embargo, su réplica en

humanos ha estado

muy cuestionada.

) S

los resultados y la dificultad en repetir
las mejoras neuroldgicas conseguidas
por algunos autores. Como podemos
ver, solo hay publicado un trabajo con
células de glia envolvente de bulbo ol-
fatorio en pacientes con lesion medular
crénica y se necesitan mas estudios

-




para, realmente, poder demostrar si
son seguras y eficaces.

Otra via muy interesante es el uso de las
células progenitoras, que han demostrado
una capacidad relevante de integrarse
en lamédula espinal y conseguir, en la
mayoria de estudios en roedores y en
animales de mayor tamafo, mejoras
funcionales que hacen de estas un buen
modelo de trasplante. El miedo en estas
estirpes celulares es el riesgo de generar
la formacion de teratomas, tumores.
A este respecto, comentar que, por
primera vez, la FDA (Food and Drug
Administration) autorizd, en mayo de
2008, al laboratorio americano GERON,
un ensayo en 8 pacientes con una lesién
medular aguda, en Fase I, de células
embrionarias derivadas de precursores
de oligodendrocitos. El primer trasplante
celular en un paciente con una lesion
medular aguda con este tipo de células
embrionarias se realizé en octubre de
2010. Desgraciadamente, el estudio se
suspendio el pasado mes de noviembre
por falta de financiacion, si bien es de
esperar que, en un futuro préximo, algin
otro grupo investigador recupere esta via
de trabajo. De los cuatro pacientes que
recibieron estas células, ninguno de ellos
presento efectos adversos graves, pero
tampoco ninguno de ellos experimento
ningun cambio neuroldgico.

Finalmente, comentar los trasplantes
o el uso de las células mesenquima-
les en pacientes con graves lesiones
neuroldgicas. Las células estromales,
aisladas de la médula ésea tras separar
la fraccién hematopoyética, tienen
grandes propiedades de sobrevivir,
integrarse y diferenciarse en células
neurales en modelos de lesion medu-
lar. Este tipo de trasplantes, por sus
escasos efectos secundarios, se han
ensayado en diferentes tipos de lesién,
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*...y frente a la demanda, cada vez mayor, del colectivo
afectado que, con frecuencia, encuentra supuestas soluciones
“milagrosas” alejadas del rigor cientifico, a menudo alentadas

por una informacion imprecisa e interesada...

traumatismo craneoencefalico, ictus
y lesiéon medular. En la literatura, se
encuentran muchos trabajos en investi-
gacion basica, tanto en roedores, cerdos
y primates, donde se presentan, en
muchos de ellos, resultados favorables.

En relacién a sus perspectivas trans-
lacionales, los trasplantes con células
mesenquimales, por su alta seguridad,
se han ensayado en humanos, si bien
los trabajos son en cohortes de pocos
casos, utilizando mezclas no caracte-
rizadas y, en la mayoria de casos, en-
sayos no controlados. En definitiva, se
trata de injertos con un tipo de células
ampliamente estudiado, pero la inte-
gracion de las células en el lugar de la
lesion medular es escasa, no acaba de
convencer la diferenciacion en células
neurales y, muchas veces, los cultivos que
implantamos contienen gran ndimero de
subpoblaciones de células mesenquimales.

La medicina regenerativa, hoy en dia, es
una de las lineas mas fascinantes para
los investigadores, ya que representa
un gran potencial para crear posibles
puentes que atraviesen el lugar de la
lesién neuroldgica y que favorezcan,
a su vez, la regeneracion axonal. El
interés creciente por la eficacia de los
trasplantes con células madre en todas
las partes del mundo es una realidad.
Clinicos y pacientes abogan por un
desarrollo mas rapido de la medicina
transnacional. Anuncios como la au-
torizacion por parte de la FDA del uso
de células madre embrionarias en fase
aguda de lesionados medulares cred

n

una gran expectacion, si bien, como
siempre en estos casos, hay que ser
extremadamente cauto y valorar las
ventajas y desventajas que representa
el uso de estas técnicas.

¢Sobreviven estos trasplantes?, ¢ése
integran en el lugar de la lesion o
migran a otras partes?, ¢cémo in-
fluyen en el ambiente celular que
rodea la lesion? Ante la inexistencia
de cualquier estrategia probada en
el campo de la medicina regenerati-
va que haya demostrado su utilidad
para cambiar el prondstico funcional
de un paciente con una lesién del
sistema nervioso central, y teniendo
en cuenta los muchos intentos que se
estan Illevando a cabo en diferentes
lugares del mundo, en estas Ultimas
décadas, para encontrar una solucién
eficaz, y frente a la demanda, cada
vez mayor, del colectivo afectado que,
con frecuencia, encuentra supuestas
soluciones “'milagrosas’” alejadas del
rigor cientifico, a menudo alenta-
das por una informaciéon imprecisa
e interesada, el papel que debemos
ofrecer como clinicos expertos en
neurorrehabilitacion es el de pro-
porcionar una respuesta basada en
el rigor cientifico y en el compromiso
activo de potenciar la translacidn
de los nuevos avances en ingenieria
celular aplicados al tratamiento de
la lesion medular y el dafio cerebral
adquirido, lo antes posible.

Finalmente, comentar el papel de la
neurorrehabilitacion en la investigacion



(especialidad clinica que se dedica a
restituir, minimizar y/o compensar las
alteraciones funcionales aparecidas tras
una lesién o enfermedad del sistema
nervioso). Esta disciplina ha intensifi-
cado la investigacion en dos areas de
la ciencia basica aceptadas por toda la
comunidad cientifica como elementos
esenciales en la comprension de la recu-
peracién funcional: la neuroplasticidad
(capacidad de las neuronas para adaptar
su actividad e, incluso, su morfologia a
las alteraciones del entorno y a las vias
que utiliza tras una lesién del SNC);
recuperacion funcional esponténeay la
reparacion neuronal (intervenciones que
se realizan sobre los circuitos neuronales
con el fin de restaurarlos; recuperacion
funcional no espontanea).

La neurorrehabilitacion tiene un papel
basico en el estudio de los posibles
mecanismos implicados en la neuro-
plasticidad, a través de tecnologia de
neuroimagen, estudios neurofisiolégicos
con potenciales eléctricos y magnéticos,
estimulacion cerebral no invasiva, etc.
En el campo de la reparacion neural, la
neurorrehabilitacion incluye todas las
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terapias relacionadas con la regeneracion
axonal, los trasplantes celulares y de
tejidos para reemplazar las neuronas
perdidas, asi como el uso de neuropré-
tesis para sustituir funciones perdidas
tras una lesion o enfermedad del SNC.

Si analizamos las publicaciones en
revistas indexadas en medicina, los
términos “‘rehabilitacion’”’ y “medicina
basada en la evidencia” no aparecen
en los articulos hasta 1994. Desde
entonces y hasta 2003, su coincidencia
aumentoé en 25,5 veces. El término
“neurorrehabilitacion’ sélo aparecia en
una media de 10 articulos al afo hasta
1994; a partir de esta fecha y hasta el
2003, el nimero anual de articulos in-
dexados en Medline aument6 9,4 veces.
Durante ese mismo periodo, el nimero
de articulos sobre “'neuroplasticidad” o
“regeneracion’ y “‘rehabilitacion fisica’’
aumentd 7,6 veces. Paralelamente,
durante los Ultimos afos, la industria
tecnoldgica ha mostrado un gran interés
por ocupar el “*mercado emergente’’ de
la neurorrehabilitacion, con un aumento
exponencial de patentes, sin alcanzar,
por el momento, el efecto observado en

otros campos de la medicina como la
cardiologia, la nefrologia, la oncologia,
la traumatologia o la imagen médica.

Los avances tecnoldgicos, complemen-
tados con la medicina regenerativa,
van a jugar un papel fundamental en la
necesaria evolucion de la rehabilitacion
hacia un modelo rehabilitador centrado
en el paciente, personalizado (que adapte
los procedimientos a las caracteristicas
y necesidades de cada paciente), ubicuo
(que integre los servicios de rehabilitacion
en lavida diaria del paciente), objetivo
(con tecnologias y servicios que ayuden
a la toma de decisiones), basado en la
evidencia cientifica (que combine la
experiencia clinica con los hallazgos de
la investigacion sistematica basicay cli-
nica), abierto al aprendizaje (que facilite
la generacion de conocimiento), eficaz
(que permita mantener el tratamiento
con la suficiente intensidad y durante
el periodo de tiempo necesario), con
mayor alcance (que permita incrementar
el nimero de pacientes que se pueden
beneficiar del sistema) y sostenible (que
exista un equilibrio entre el coste del
servicio y los recursos disponibles).
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Dossier de actualidad

Autonomia personal
y discapacidad

La autonomia personal en el marco

de la“ley de dependencia”

Los psicolingiiistas nos han ensefiado que el lenguaje es un estructurador del pensamiento. Sin embargo, muchos términos
lingliisticos se utilizan con frecuencia de una forma “equivoca” no suficientemente adecuada para designar o “atrapar”
ciertas realidades, generando, por tanto, confusion y siendo necesario que el tiempo y el uso los acaben resituando.

Angel Gil

e

Institut Guttmann

Un claro ejemplo de ello ha estado “'la
asociacion de facto” del concepto de
autonomia personal como el “opuesto”’
al de dependencia, tal y como en cierta
forma se realizd en la Ley de promocion
de la autonomia personal y atencion a
las personas en situacion de dependencia
(LAPAD) del aflo 2006. Como recuerda
Demetrio Casado’' a LAPAD incorpord
en la fase de tramitacién como proyecto
de ley otro objeto diferente para el que
estaba inicialmente pensada: la autonomia
personal. Ello fue debido a la presion
ejercida por unos colectivos que no se
sentian representados en el proyecto ante
le posibilidad de perder una oportunidad
legislativa de otorgamiento de derechos
subjetivos. Sin embargo, la LAPAD, a
pesar de dejar claro en su articulo 2 la
diferencia conceptual entre autonomiay

14 / Institut Guttmann

Coordinador de programas sociales y sociosanitarios

dependencia, al final restringe la autono-
mia solo a las personas con dependencia
funcional. Nadie duda que la LAPAD
ha supuesto un gran avance en materia
de proteccion social y de derechos, pero
el hecho de haberse elaborado desde la
burocracia garantista del actual derecho
administrativo y centrada en la gestion
de los servicios ha generado por una
parte, que la gestion de la ley sea muy
complejay seguramente poco eficiente
y, por otra, que sea una norma a todas
luces insuficiente, para la promocién
de la autonomia personal.

Autonomia personal, a diferencia de la
dependencia funcional, es un concepto
que no tiene que ver con la accidn, sino
con la decision de cémo vivir y, por
tanto, con la percepcion subjetiva de

ser capaz para lograrlo. Cabe tener en
cuenta dos hechos relevantes ocurridos
alo largo de la Ultima década y que han
ayudado decisivamente a avanzar en la
conceptualizacion de lo que entendemos
por “discapacidad”. Hechos que han
influido decisivamente en el proceso
de cambio paradigmatico sobre cémo
entendemos y abordamos este fendmeno
de la realidad social. A saber, uno es la
Clasificacion Internacional del Funcio-
namiento, de la Discapacidad y de la
Salud - CIF (Organizacion Mundial de
la Salud, 2001) y el otro la Convencion
Internacional de las Naciones Unidas
sobre los derechos de las personas con
discapacidad (2006), ratificada por el
Estado Espanol (2008). A partir de la
CIF, se introduce la dimension social o
de contexto. Es decir, el funcionamiento



de una persona no depende Unicamente
del grado de limitacion funcional, sino
de aquellos facilitadores u obstaculos
personales o ambientales. Estos son
los que van a determinar el grado de
limitacion o restriccion para realizar una
actividad o participar en la sociedad. Asf
la discapacidad deja de ser una etiqueta
o un atributo individual, para ser un gra-
do del funcionamiento de las personas.
Funcionamiento versus discapacidad.
Enel caso de la LAPAD, pese a ser una
norma posterior a la CIF y recoger en
sus principios muchos postulados de
esta, no incorpora el modelo social, sino
como plantea Rafael de Asis' mantiene
el modelo médico-rehabilitador como
modelo Unico. En este sentido, tiene
razon Luis Salvador Carulla™ cuando
advierte de la necesidad de avanzar
en la investigacién, debate y consenso
sobre un paradigma del Funcionamiento
en el marco de referencia de la CIF
que ayude a legisladores y politicos y
planificadores en su mision.

La Convencidn Internacional, por otro
lado, ha supuesto, como sefiala el Informe
Olivenza (2010), un cambio paradigma-
tico a la hora de abordar el fendmeno
de la discapacidad en el sistema de
proteccion de los derechos humanos y
sobretodo un punto de inflexion en el
abordaje de la discapacidad, al quedar
obligados, los Estados ratificantes, a
adaptar su legislacion interna a los
principios y valores que la inspiran.
En este sentido, la Convencién deja
de poner el acento Unicamente en las
limitaciones individuales como origen de
la discapacidad, incidiendo en aquellos
factores de indole social que impiden a
las personas con discapacidad de dis-
frutar de sus derechos en igualdad de
condiciones que el resto de la sociedad.

El articulo 19 de la Convencién habla
del derecho a vivir con independen-
ciay participar en la comunidad. Esta
idea de vida independiente si que esta
intimamente ligada con el principio
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de autonomia personal y es uno de los
referentes actuales de la ética moderna.
La libertad de eleccion Ileva aparejado
el reconocimiento de la integridad fisica
(satisfaccion de las necesidades basicas)
y de la integridad moral (autonomia e
independencia) y todo ello, como plantea
Rafael de Asis, configura lo que enten-
demos por dignidad humana: libertad
de eleccidn, autonomia, independencia
y posibilidad de elaborar planes de vida.
Pero hay que recordar no hay Dignidad
(derecho) sinuna Vida Digna (la capacidad
de acceder a ellos y poder ejercerlos).

El desarrollo reglamentario de la LAPAD,
a pesar de las Ultimas disposiciones de
2011", dista alin de poder garantizar
prestaciones y servicios que promocionen
la autonomia y la vida independiente.
Ejemplo de ello es el escasisimo desa-
rrollo de la figura del asistente personal
y su restriccion solo a las personas con
dependencia severa de grado 111 o bien
la limitacion de esta figura clave solo
a los ambitos de la formacion, el tra-
bajo o realizacion de las ABVDY de las
personas con discapacidad, obviando la
importancia de esta figura para la vida
de relacion y de participacion social

(BRRRTAL ]I T

SERTOTEL T T

“...hay que recordar no hay
Dignidad (derecho) sin unaVida
Digna (la capacidad de acceder
aellos y poder ejercerlos).”

como factores de desarrollo personal. No
obstante, es justo resefiar que algunas
normativas autondémicas, como en el
caso de la Generalitat de Catalunya,
han elaborado normativa de cartera
de servicios'" supliendo estas carencias
de la ley, si bien no como un derecho
subjetivo y con un muy timido desarrollo
de estas prestaciones y servicios.

Otra de las cuestiones que no contempla
la LAPAD en relacién a la promocion
de la autonomia personal y la vida
independiente es la capacidad de elec-
cion de la persona entre un servicio
residencial o prestaciones econémicas
por un valor econémico similar. Y ello
como minimo, pues cada vez mas son
los estudios" que ponen en evidencia
el “agravio comparativo econémico”’
que supone para una persona con una
discapacidad —especialmente los grandes
discapacitados fisicos realizar una vida
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auténoma en relacion a una persona sin
discapacidad. Otra cuestion no resuelta
en la LAPAD es el hecho de que las
actuales prestaciones econdmicas no
puedan ser utilizadas para a adquirir
productos de apoyo (ayudas técnicas),
para realizar las adaptaciones de la vi-
vienda haciéndolas accesibles o usables,
para la adquisicion de productos de
domotica, el transporte y la movilidad
o la bien las viviendas con servicios de
apoyo, es decir, prestaciones y servicios
que inciden en los aspectos mas sociales
y son esenciales para promocionar la
autonomia personal y una vida inde-
pendiente. La rigidez de la cartera de

servicios de la LAPAD genera
aquello que parecia que pretendia
evitar: una gestion centrada en
los servicios versus la gestion
de necesidades como forma
gestora de abordar la cuestion
de la autonomia.

Lo cierto es que la LAPAD con-
templa de forma insuficiente
la promocion de la autonomia
personal y la vida independiente
y ello es dificil desde una ley
con una orientacion claramente
asistencialista. En estas circuns-
tancias, cabria plantearse si es
necesario abundar en un mayor
desarrollo y adaptacion de la
LAPAD a la luz de la Convencion
Internacional de los Derechos
Humanos de las personas con
Discapacidad®™ o, como plantean
algunos autores como Demetrio Casado¥,
reivindicar el espiritu y el pleno desarrollo
de la Ley de Igualdad de Oportunidades,
No Discriminacion y Accesibilidad Uni-
versal —LIONDAI (2003)—, la LISMI
(1982), asi como las leyes concurrentes
como las de Servicios Sociales. Incluso
la posibilidad de realizar una norma
especifica y transversal (servicios so-
ciales, salud, trabajo, vivienda, etc.) de
promocién de la autonomia personal.

No existen personas dependientes o
independientes; la cuestion, por tanto,
no es el pertenecer a un determinado
grupo etiquetado o clasificado para

acceder a unos derechos, sino lo que
existen son situaciones en las que una
persona con limitaciones previas debidas
a una deficiencia puede ver limitada en
mayor o menor medida su autonomia
para realizar su trayectoria personal.
No es solo la persona con discapacidad
la que tiene que adaptarse, sino es la
sociedad la que ha de ser inclusiva en
base a la igualdad de oportunidades
y asumiendo la diversidad humana.

De ahi que, en la actualidad, los movi-
mientos de Vida Independiente planteen
el modelo de la diversidad funcional,
que reivindica la diversidad como un
factor de riqueza, centrando el problema
no tanto en la situacién como en las
consecuencias. En el fondo, la cuestién
de la discapacidad trasciende mas alla
de los necesarios derechos para acceder
a las posibles prestaciones asistenciales,
la eliminacién de barreras o el acceso
a los bienes sociales deseables y en
igualdad de oportunidades. La cuestion
es la de avanzar en el reconocimien-
to de la diversidad en las sociedades
modernas o, como decia la sociéloga
Marta Ochman®, en cdmo conciliar la
diferencia y el bien comun. En cémo
vertebrar una sociedad diversa o, si se
me acepta, en como asumir el riesgo de
que la diversidad forme parte de nues-
tro propio cddigo cultural y personal.
Y ello solo serd posible si empezamos
por incorporarla en la educacion y
la socializacién de nuestros nifos y
nuestros adolescentes.

"Casado, D.: “De la LISMTI a la LAAD”. En POLIBEA. Revista sobre discapacidad e iniciativas sociales. Nim 100. Especial POLIBEA. Julio-septiembre, 2011.

iDe Asis Roig, R.: Reflexiones en torno a la ley de promocidon de la autonomia personal y atencién a las personas en situacion de dependencia. Universitas. Revista de Filosofia, Derecho
y Politica, n® 5, pp 3-21. Enero 2007.

i Salvador-Carulla, S.; Garcia-Gutiérrrez, C. “ The WHO construct of health-related functioning (HrF) and its implications for health policy””. BMC Puclic Helth 2011, 11 (Supp!
4); S9. Online en http://www.biomedcentral.com/147-2458/11/S4/S9.

VReal Decreto 570/2011, de 20 de abril, por el cual se modifica el Real Decreto 727/2007, de 8 de junio, sobre criterios para determinar las intensidades de proteccion de los servi-
cios y la cuantia de las prestaciones econémicas de la Ley 39/2006, de promocion de la autonomia personal y atencion a las personas en situacion de dependencia, y se establecen las
prestaciones econdmicas de la Ley 39/2006, de promocion de la autonomia personal y atencion a las personas en situacion de dependencia para 2011.

vResolucién de 3 de agosto de 2011, de la Secretaria General de Politica Social y Consumo, por la que se publica el Acuerdo sobre determinacién del contenido de los servicios de
promocion de la autonomia personal dirigidos a las personas reconocidas en situacion de dependencia en grado 1.

VI ABVD: Actividades Basicas de la Vida Diaria.

ViQrden ASC/471/2010, de 28 de septiembre, por la que se regulan prestaciones y profesionales de la asistencia personal en Catalunya.

Vit Ajuntament de Barcelona y Antares Consulting : “El agravio comparativo econémico de la discapacidad en la ciudad de Barcelona’” 2006.

X Instituto de Derechos Humanos Bartolomé de las Casas. Universidad Carlos 111 de Madrid. Online en www.tiempodelosderechos.es

*Casado, D.: “De la LISMI a la LAAD”. En POLIBEA. Revista sobre discapacidad e iniciativas sociales. NGm. 100. Especial POLIBEA. Julio-septiembre, 2011.

“'Ochman, M.: Entre la diferencia y el bien comin: los retos de una ciudadania inclusiva . IV Congreso europeo de CEISAL de Latinoamericanistas. CEISAL. Bratislava. Republica
Eslovaca. Julio. Internacional (2004).
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La asistencia personal, una puerta abierta
hacia la oportunidad

La asistencia personal se define como un servicio que proporciona a la persona con discapacidad la posibilidad de ejercer
una vida independiente a través de la cobertura de todas aquellas acciones y en todos los dmbitos de la vida (personal,
educativo, laboral, social. . .) que la persona, por sus caracteristicas fisicas, no puede realizar por ella misma.

M= José Moya
Fundacién ECOM

Esta figura es uno de los ejes funda-
mentales, junto con la accesibilidad
universal y las ayudas técnicas, que
permiten a la persona con discapacidad
el pleno ejercicio de los derechos como
ciudadana en igualdad de condicio-
nes, tal y como recoge la Convencion
de los Derechos de las Personas con
Discapacidad de la ONU™.

ECOM, movimiento asociativo formado
por mas de 175 asociaciones de personas
con discapacidad fisica de todo el Estado
Espaiol gestiona desde 2007 un servicio
de asistencia personal para personas con
discapacidad fisica. Estos afios de expe-
riencia han permitido a nuestra entidad
extraer algunas conclusiones y reflexiones
que creemos importantes para que un
servicio de asistencia personal garantice
realmente la vida auténoma e indepen-
diente de las personas con discapacidad
fisica. En este articulo recogemos las
mas destacables. La puesta en marcha
en 2007 del servicio de asistencia per-
sonal de ECOM se vio reforzada por la
aprobacion de la Ley estatal 39/2006 de
Promocion de la Autonomia Personal y
Atencidn a las personas en situacion de

Dependencia (LAPAD), que contempla
la figura del asistente personal, y por la
Ley 12/2007, de Serveis Socials de Cata-
lunya, que incluye la asistencia personal
para personas con discapacidad fisica,
como servicio dentro de su catalogo de
servicios y prestaciones sociales.

{Qué entendemos por
asistencia personal?

La asistencia personal implica un cambio
de paradigma basado en tres principios:
autonomia personal, autodeterminacion
y vida independiente. La autonomfa de
la persona en las propias acciones va
a permitir que esta pueda ejercer su
capacidad de decision respecto a su
propia vida; es decir, ejercer su auto-
determinacion, dejando de ser sujeto
pasivo, beneficiario de las responsabi-
lidades y decisiones que toman otros,
para convertirse en el protagonista
de su propia vida; en definitiva, llevar
una vida independiente. La asistencia
personal también conlleva tener una
vision global e integral de la persona.
Trabajar no desde la falta, sino desde

las capacidades y las potencialidades,
desde la riqueza que aporta la diferen-
cia. Implica, también, un cambio en la
forma de concebir los servicios. Pone
en el centro a la persona, permitiendo
una flexibilidad y una adaptacion a las
necesidades cambiantes de soporte.

Al comienzo de la experiencia de
ECOM), muchas de las solicitudes de
asistencia personal venian acompa-
fadas por el miedo a no adaptarse al
recurso, al desconocimiento del impacto
que el asistente personal provocaria
tanto en la familia como en el entorno
social mas préximo. También, por el
miedo a que el servicio no cumpliera
las expectativas en relacién al poder
de decision y de participacion de la
persona usuaria en el recurso.

Por otro lado, muchas de las familias
que se vieron implicadas por la de-
cision de la persona en formar parte
del servicio eran reticentes a perder
el rol de cuidador y a que la persona
se aventurase a realizar acciones que
hasta ese momento no habia podido ni
imaginar. Para muchas de las personas

! Garcia Alonso, J.V (Coord). El movimiento de Vida Independiente: experiencias internacionales. Fundacion Luis Vives,

Madrid (2003).
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participantes en el servicio de ECOM,
la falta de experiencia en autogobierno
les supuso dificultades pero, a través
del propio proceso natural de estas, y
gracias a los soportes del servicio, se
han ido transformando en oportunida-
des de crecimiento y de modificacion
de aspectos que han ayudado a crear
estrategias para llevar a cabo los ob-
jetivos que se marcaron al inicio del
servicio. Asi, pues, podemos hablar
de procesos de resiliencia.

En la experiencia de ECOM, uno de los
apoyos mas importantes en el proceso de
aprendizaje hacia la vida independiente
han sido los grupos de iguales. Los
grupos formados durante los primeros
afos del servicio, y que siguen vigentes
en la actualidad, son espacios de de-
bate, intercambio y construccion del
concepto de vida independiente. Estos
espacios suponen, en muchos casos, la
modificacion de circunstancias internas
y externas que propician la adaptacion
a nuevas situaciones, a través de la ad-
quisicion de habilidades que permiten
una mayor capacidad para hacer frente
a cuestiones de la vida diaria.

La importancia de evaluar
la calidad del servicio

En ECOM, para comprobar si au-
mentaba la calidad de vida de las
personas beneficiarias a través de su
participacion en el servicio, hemos
utilizado el QDV, una escala de va-
loracién que mide la calidad de vida.

Este cuestionario, formado por 69
items, ordenados en grupos relativos
a 7 dimensiones de calidad de vida
(bienestar emocional, fisico, material,
interpersonal, derechos, autodetermina-
cién, desarrollo personal)?, se pasd antes
de iniciar la experiencia y después de

Los participantes coinciden en valorar que el servicio ha
cambiado diametralmente sus vidas y que la figura de
asistente personal ha posibilitado poder pensar la realidad de
otra manera, ver posibilidades y capacidades que antes ni se
pensaban o se creian inexistentes.

un tiempo con asistencia personal. Los
resultados —recogemos a continuacion
los méas representativos— indicaron una
mejoria en todas las dimensiones.

En relacién a la satisfaccion con uno
mismo y su vida, se ha pasado de un
42.9% de los usuarios/as que puntuaba
frecuentemente satisfecho en el pretest,
a un 85,8% en el postest. Otro item,
-utilizo los entornos comunitarios-, en el
pretest puntuaba un 14.3% comparado
con el 71,4% en el postest.

Otro de los sistemas que utilizamos para
valorar la idoneidad de la asistencia
personal para llevar un proyecto de vida
independiente es un cuestionario con escala
de Liker (1 a 5), donde el 5 es el valor
mas alto. La persona beneficiaria valora
la consecucion de los objetivos de vida
que ha marcado en su Plan Personal de
Vida Independiente (PPVI). La mediana

resultante, un 4.3, es una cifra indicativa
del alto grado de consecucién de los
objetivos mencionados. La autonomia
y la mejora de la calidad de vida que
ha representado el servicio de asistente
personal han influido, de forma notable,
en la mejora del entorno inmediato de
la persona. Muchas familias han tenido
que plantearse también nuevos objetivos
de vida. Esto se ha traducido, como en
el caso de los usuarios, en un aumento
de actividades formativas, laborales
y de participacion social, pero, sobre
todo, en el aumento de bienestary en la
mejora de la calidad de vida de todos.

Otro aspecto importante es cdmo, a tra-
vés de la nueva situacion, la persona se
relaciona con los miembros de la familia.
En muchos casos, adquiriendo un rol
diferente y, en otros, recuperando el rol
que tenia dentro del sistema familiar, en
el caso de la discapacidad sobrevenida.

2 Constructor de calidad de vida propuesto por M.A. Verdugo (2006) a Verdugo, M.A. (dir.). Cémo mejorar la calidad de vida
de las personas con discapacidad: instrumentos y estrategias de evaluacion. Salamanca, Amaru Ediciones, 2006.
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La asistencia personal,
un cambio de vida

Después de evaluar el servicio, pode-
mos afirmar que, ademas de disponer
del soporte necesario del asistente
personal, es fundamental que dicho
soporte cumpla unas determinadas
caracteristicas relacionadas con los
principios en los que se basa la asis-
tencia personal, es decit, priorizar la
autodeterminacion y la autonomia de
la persona, proporcionar espacios de
intercambio donde aprender de los
iguales y que las acciones no estén
condicionadas por la disponibilidad
o el criterio de otros. Esto, junto a
la flexibilidad del recurso, supondra
un mayor grado de improvisacion y
libertad en el dia a dia de la persona.
En el caso de ECOM, la mayoria de
beneficiarios, personas con una gran
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discapacidad fisica, gracias al servicio
de asistente personal, se han podido
incorporar a actividades asociativas, de
ocio, laborales, de participacion social y
formacidn. Algunos, incluso, han podido
cambiar de domicilio e independizarse
del niicleo familiar. Los participantes
coinciden en valorar que el servicio ha
cambiado diametralmente sus vidas y
que la figura de asistente personal ha
posibilitado poder pensar la realidad
de otra manera, ver posibilidades y
capacidades que antes ni se pensaban
0 se crefan inexistentes.

En ECOM estamos convencidos de que
el servicio de asistencia personal es,
actualmente, uno de los servicios de
atencion a las personas con discapaci-
dad fisica y necesidad de soporte para
las actividades de la vida diaria que
mejor garantizan sus derechos. Queda

mucho camino por recorrer, debemos
sequir trabajando para consolidar un
modelo de servicio que garantice el
fomento de la autonomia personal y
la autodeterminacion de la persona.
Para ECOM, a pesar de la actual rea-
lidad socioecondmica, es impensable
dar un paso atras en el modelo, dar
un paso atras en la vivencia de la
vida en igualdad de condiciones en
relacion con el resto de la ciudadania.
Tenemos que conseguir que las leyes se
cumplan y proporcionen las coberturas
que permitan realmente el ejercicio
de los derechos de las personas con
discapacidad. Se ha de generalizar el
cambio de vision de las personas con
discapacidad, defender y reconocer
la riqueza de la diferencia, ampliar
y generalizar la asistencia personal
y buscar férmulas para fomentar la
vida independiente del colectivo.
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Etxegoki: un proyecto de innovacion social y
tecnologica para la promocion de la vida auténoma
de las personas con discapacidad

La Diputacion Foral de Bizkaia ha puesto en marcha 32 apartamentos con apoyo en Txurdinaga (Bilbao), que gestiona
FEKOOR, la Federacién Coordinadora de Personas con Discapacidad Fisica y/u Orgénica de Bizkaia, para ofrecer a las personas
con discapacidad fisica una alternativa de vivienda accesible, adaptada y totalmente innovadora.

Carla Santamaria
Técnica en el
modelo de Vida
Independiente

La Federacion Coordinadora de Personas
con Discapacidad Fisica y/u Organica
(FEKOOR) es una entidad creada en
1979 y constituida por la union de
las 19 principales asociaciones de
personas con discapacidad fisica y/u
organica de Bizkaia, con cerca de
7.000 personas asociadas. Tiene la
misién de cooperar para una sociedad
inclusiva y hacer efectivo el derecho
a la igualdad de oportunidades de
las personas con discapacidad, de
manera que puedan vivir de forma
independiente en la comunidad.

La vida independiente es la consecuencia
directa de poder ejercer el derecho a la
autodeterminacion para poder decidir
el proyecto de vida personal a realizar.
Ello no siempre es posible si no existe
un adecuado marco social que facilite
la igualdad de oportunidades, lo que
implica tanto acciones de la sociedad
civil como también politicas publicas
que lo posibiliten. Partiendo de estas
premisas, en una estrecha colabora-
cion entre FEKOOR y la Diputacion
Foral de Bizkaia, y desde modelos de
intervencion social de referencia por
ser de éxito contrastado, como es el
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Luis Melus
Responsable del
centro Etxegoki

“"h
caso de los proyectos de la organizacion
ADO Icarus en Flandes, nacié en 2011
Etxegoki (casa adecuada iddnea, en
euskera), uno de los proyectos clave
de la Diputacion Foral de Bizkaia en
sus politicas para personas con disca-
pacidad, proyecto en el que, desde su
primer disefio, participd activamente
FEKOOR yen la actualidad lo gestiona.

Etxegoki supone, sin duda, un primer
paso hacia este cambio de modelo en
la promocion de las personas con dis-
capacidad por el que apostamos desde
FEKOOR. Se trata de un nuevo recurso
publico ofertado por la Diputacion
Foral de Bizkaia que sefala el camino
por el que tenemos que avanzar en los
préximos anos para lograr la efectiva
inclusion social de nuestro colectivo
desde los principios de igualdad de
oportunidades y la vida auténoma en la
comunidad. Porgue este proyecto esta
pensado para romper barrerasy para
superar modelos, pero, sobre todo, para
construir. Para construir espacios de
encuentro, para tejer redes sociales,
para crear oportunidades de relacion
y participacion en la vida comunitaria
de Bilbao, desde el propio corazédn de

sus barrios, como Txurdinaga. Por eso,
es fundamental que los apartamentos
estén ubicados en el niicleo urbano y no
en la periferia de barrios y ciudades.
Etxegoki es un complejo de 32 apar-
tamentos con soporte, complementado
con un programa de apoyo a la vida
independiente. Se puso en marcha
en el mes de mayo, cuenta con 30
plazas permanentes y 4 temporales,
y alberga ya a 29 personas de entre
18 y 60 afos (con una valoracién de
grado de discapacidad igual o mayor al
33%, y necesidad de ayuda de tercera
personay la valoracion de dependencia
independientemente del grado) a las
que se les ofrece, por primera vez en
Bizkaia, la oportunidad de vivir una
experiencia de autonomia, donde la
innovacion en la concepcion de la pres-
tacion de los servicios sociales, unida
a la tecnologia de vanguardia, va a
permitirles optar a cotas mas altas de
autonomia personal y calidad de vida.

Los apartamentos estan completamente
equipados y adaptados a las necesidades
de las personas con diversidad funcional.
Cada vivienda cuenta con una habitacién
principal y un bano adaptado. Los



espacios se comunican por un polipasto
(gria de techo), que se puede utilizar
de manera autdonoma para facilitar las
transferencias o el aseo diario. Ademas,
cuentan con salény cocina adaptada,
equipada con encimera regulable en
altura, horno microondas y nevera.
Cada persona alojada que
lo necesite puede disponer
de un mando universal
totalmente accesible para
acceder al sistema de control
del entorno del edificio. Con
este dispositivo, manejan
todos los elementos de su
vivienda: polipastos, control
de la cama articulada,
[lamadas de teléfono y
portero automatico, llamadas
de asistencia, television,
iluminacién, persianas,
apertura automatizada de
puertas, control del ascensor,
etc. Esta tecnologia de
vanguardia desarrollada
en Euskadi es muy adaptable y se
integra a todas las capacidades. Para
su gestion, FEKOOR cuenta con un
equipo profesional formado por un
coordinador, una técnica en el modelo
de Vida Independiente, un oficial de
mantenimiento y 17 auxiliares de
apoyo a la vida independiente. Una
herramienta de trabajo esencial es el
Plan de Intervencion Individualizado,
que nos indica tanto las necesidades

LA MES AMPLIA EXPOSICIO DE
PRODUCTES A BARCELONA
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basicas de cada persona como los
apoyos técnicos y humanos requeridos.
Un aspecto diferencial, tanto en la
estancia permanente o la temporal,
sin atencion diurna, es que la media de
atencion diaria en ninglin caso puede
superar las 2 horas y 30 minutos por

persona. Todas las personas que viven
en los apartamentos han optado por un
modelo de vida independiente, valorando
la importancia de gestionar su propia
vida. Por lo que las personas se hallan
implicadas de forma directa en su
programa de vida independiente, que
consiste en el apoyo a la adquisicidn
de habitos de autonomia en la vivienda
y la orientacion en estilos de vida
independiente.
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Barcedona

A diferencia de los modelos residen-
ciales clasicos, todas las actividades
sanitarias, rehabilitadoras, ocupacio-
nales, de ocio, etc., se hallan no en el
centro sino en la comunidad y es la
persona, con los debidos apoyos, la que
ha de aprender a utilizarlas para hacer
efectivo el objetivo de vida
independiente. Etxegoki
es, por tanto, un modelo
innovador para personas
con diversidad funcional
fisica dependiente, por dar
alojamiento y promover la
autodeterminacion e indepen-
dencia, garantizando su vida
privada, permaneciendo en
su entorno social y estando
integrados en la comuni-
dad. FEKOOR, a través
de la gestion de Etxegoki
y de su red de servicios y
programas, busca ser un
referente en la innovacién
social orientada a la mejora
de la calidad de vida de las personas
con discapacidad fisica, aportando valor
al conjunto de la sociedad. Asimismo,
Etxegoki, como parte de FEKOOR,
participa en su labor de transformacion
social, interactuando positivamente con
el conjunto de la sociedad, para que
las personas con discapacidad fisica
u organica encuentren el espacio que
les corresponde con sus derechos, pero
también con sus obligaciones.

Adaptacic de vivendes
Coiors | matalassos anti-nafres
Ajuches per bes ACTHANS BOMiESticpes
® Ajudes mengr
#® Ajuties vestir
Ajudes par a la comunicasid
Ackapbacit o wihiches

Servei d'assisténcia técnica.
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La accesibilidad de la vivienda, para facilitar
la autonomia personal y los proyectos de vida

independiente

Cualquier proyecto de vida necesita de una vivienda que le dé cobijo. Si ello resulta dificil para el conjunto de la poblacion,
presenta importantes escollos afadidos cuando las personas que lo quieren llevar a cabo tienen una gran discapacidad.

Arquitecto

El desarrollo de normativa para que
las viviendas nuevas sean accesibles
0, al menos, visitables es un hecho que
no se ha trasladado, de forma clara,
al mercado, a pesar de los innegables
avances, mientras que las politicas para
adaptar las existentes son de tramita-
cién administrativa compleja, limitadas
econdmicamente y con resultados finales
muy a menudo poco satisfactorios por
una ejecucion inadecuada.

Que el mercado ofrezca viviendas
accesibles, nuevas o usadas, y que la
legislacion admita adecuar la propia
estableciendo los canales para su finan-
ciacion, son soportes imprescindibles
para facilitar la autonomia personal
y los proyectos de vida independiente.

Normativa existente

En cuanto a las viviendas de nue-
va construccion, es bien conocida la
normativa estatal de reserva del 3%
de viviendas de Proteccion Oficial
de nueva construccién (plblicas o
privadas) para personas con discapa-
cidad, y las normativas autonémicas
que, con ligeras variantes, obligan a
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Xavier Garcia-Mila

prever un itinerario practicable para
personas con discapacidad que una
la via publica con todas las vivien-
das, en aquellos edificios en que sea
obligatoria la instalacién de ascensor
(generalmente, planta baja mas 3
plantas). Recientemente, el Cddigo
Técnico de la Edificacion (CTE), que
es la normativa estatal que regula
los principales aspectos de la cons-
truccién de los edificios, ha unificado
los requisitos de ese itinerario para
todas las Comunidades Auténomas,
aumentando el nivel de exigencia (no
admite ningln escaldén en la entrada
del edificio y reduce la pendiente de
las rampas a un maximo del 10%)
y redenominandolo como itinerario
accesible. Por Gltimo, el Decreto de
condiciones de habitabilidad de las
viviendas de Catalufa, de abril de
2009, incorpora la obligacion de que
todas las viviendas tengan unas mini-
mas condiciones de accesibilidad en su
interior, es decir, que sean practicables.

En referencia a las viviendas existen-
tes, la Ley de Propiedad Horizontal
obliga a las comunidades de propie-
tarios a realizar y pagar las adapta-

ciones necesarias en los vestibulos y
elementos comunes, siempre que su
importe no supere el equivalente a
tres cuotas mensuales, y la Ley de
Arrendamientos Urbanos autoriza
adaptaciones interiores de las vi-
viendas por razones de accesibilidad
notificandolo al propietario, pero
con la obligacion de devolverlo al
estado original al dejar el piso, si el
propietario asf lo exige. Son pequenos
avances en la legislacién que dan un
cierto margen de maniobra, pero que
no resuelven todas las circunstancias
que se plantean en la vivienda usada.

Situacion actual

¢Qué transcendencia practica ha te-
nido esta normativa? La reserva del
3% de viviendas de Proteccion Oficial
de promocion publica ha llegado al
usuario final y ha tenido una mate-
rializacidén razonablemente eficaz
(no exenta de dificultades), pero la
de promocion privada raramente ha
cumplido sus objetivos. Ademas, la
reserva especifica no permite cam-
biar de domicilio con facilidad, dado
que resulta tremendamente dificil



encontrar otra vivienda accesible en
el municipio o barrio deseado.

La obligacién del itinerario practicable
en todos los edificios plurifamiliares de
viviendas de planta baja y tres plantas
ha facilitado que, en un periodo de
gran produccion de nuevas viviendas
(1997-2007), muchas de ellas (mas
en unas Comunidades Auténomas que
en otras) tengan unas minimas, pero
insuficientes, condiciones de accesi-
bilidad, ya que se admite un escalon
en el acceso al edificio y rampas del
12%. Se podria decir que estas me-
didas facilitan la visitabilidad (puedo
ir a casa de un amigo aunque haya
alguna dificultad) de las viviendas
y evitan la imperiosa necesidad de
cambiarse a otra cuando aparece
la discapacidad (adulto o persona
mayor), mas que ofrecer un parque
de viviendas accesibles.

El CTE y el Decreto de habitabi-
lidad de Catalufa van mas lejos y
pretenden acercarse al concepto
de vivienda universal accesible o,
al menos, convertible; es decir, que
con actuaciones de escasa entidad y
bajo coste pueda llegar a ser acce-
sible. Sin embargo, esta normativa
llega en un momento en que casi no
se construyen pisos nuevos y, por
tanto, su eficacia practica tardara
en hacerse notar.
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La modificacion de la Ley de Propiedad
Horizontal y de la Ley de Arrenda-
mientos Urbanos para favorecer la
accesibilidad se ha revelado mas Uutil
en el primer caso que en el segundo.
Asi, son numerosas las comunidades de
vecinos que han incorporado rampas
en los vestibulos de entrada, aunque
muchas de ellas con una pendiente
excesiva. Por el contrario, en viviendas
de alquiler, el miedo al desahucio (en
caso de contrato indefinido) o a la no
renovacion (para contratos de 5 afios)
frena muchas intervenciones necesarias.

Politicas para la adaptacion
de las viviendas existentes

Los planes de ayudas individualizados
de las Comunidades Auténomas para
la adaptacion interior de las viviendas
tienen grandes limitaciones presupuesta-
rias y una tramitacion larga y compleja
que limitan enormemente su eficacia.
Como posible alternativa es interesante
comentar, aungue no sea un programa
para adultos con discapacidad, sino
para personas mayores, el programa
de adaptacion funcional de 2.400 vi-
viendas que ha llevado a la practica
(afos 2009-2010) la Diputaciéon de
Barcelona. Las principales diferencias
de este programa respecto a las ayudas
de los planes antes citados radican en
que hay una valoracion previa de las

Antes

Después

necesidades en el propio domicilio por
parte de un equipo multidisciplinar
(trabajador social, fisioterapeuta y arqui-
tecto), con la presencia del contratista
que ejecutara la obra que, finalmente,
tendra que ser conformada por el mismo
equipo una vez terminada. El sistema
se ha revelado mas rapido y efectivo
que el tradicional y podria ampliarse
a otros colectivos.

Es positivo que los planes de fomento
de la rehabilitacion de edificios de
viviendas contemplen la accesibilidad
como una mejora mas. De hecho, la
colocacién de un ascensor puede ob-
tener una subvencién de hasta el 60%
de su coste, que sube hasta el 80% si
se consigue un itinerario practicable
para personas con discapacidad.

Perspectivas

A pesar de la intencion de universalizar
la accesibilidad para todas las viviendas
de nueva construccion que plantean el
CTE y el Decreto de habitabilidad de
Cataluia, esta medida tardara tiempo
en hacerse notar, debido a la paralisis
que presenta el sector de la vivienda
como consecuencia de la burbuja inmo-
biliaria, pero, también, por el descenso
de la poblacion, que ya se manifiesta
en los Ultimos anos. Por lo tanto, el
parque de viviendas actual seré el que
tendremos los proximos afios. Asi, hay
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que centrarse en la rehabilitacion y
adaptacion de los elementos comunes
de los edificios y en la adaptacion fun-
cional o personalizacién del interior
de las viviendas existentes.

Para los elementos comunes, ya se
ha comentado que la colocacion de
ascensor y la adaptacion del vestibulo
de entrada tienen el maximo porcentaje
de subvencién dentro de los programas
publicos de ayudas a la rehabilitacion.
Para personalizar el interior, no siempre
el usuario dispone del apoyo a domi-
cilio de un profesional adecuado que
le asesore en las vertientes funcional,
constructiva y tecnoldgicay el contratista
de obras no siempre tiene experiencia
en actuaciones similares. La racionali-
zacion y profesionalizacion del proceso
reportarian un ahorro econémico y un
resultado final mejor, tal como ha venido

Tel o1s ol B
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a demostrar la experiencia del progra-
ma de adaptaciones de la Diputacion
de Barcelona y otras experiencias en
curso. Es habitual, en la mayoria de
paises europeos, que la personalizacion
de la vivienda con ayudas publicas esté
tutelada mediante un proceso pautado
que garantice la calidad y la economia
y que favorezca la autonomia personal
y los proyectos de vida independiente,
objetivos finales ineludibles.

Estas politicas son Utiles para personas
con discapacidades leves o moderadas,
pero insuficientes para aquellas con
graves problemas de movilidad y de au-
tonomia, que ven restringida gravemente
su participacion e inclusion social. Para
ellas, sera necesario ir introduciendo en
el hogar las tecnologias “activas” (las
que sustituyen la accién del ser humano),
ya que permiten grados de movilidad

e

ral Awangal
R pan

—

y autonomia personal superiores a las
“pasivas” (las que solamente facilitan
la accién). Es decir, unasilla de ruedas
eléctrica, un ascensor, el detector de
presencia que activa la luz o un grifo,
los motores que mueven persianas o
abreny cierran puertas, dan autonomia
a personas que no pueden impulsar una
silla de ruedas manual, subir una ram-
pa, accionar un grifo o un interruptor
y que no tienen suficiente fuerza para
subir una persiana o abrir una puerta.
Acostumbran a ser mas caras y requerir
un mantenimiento especializado pero,
pOCo a poco, se van abriendo paso como
herramientas Utiles para la autonomia
personal aunque, para personas con gran
discapacidad, requieren complementarse
con un asistente personal o persona de
apoyo a domicilio, permanente o a tiempo
parcial, segun las necesidades, o con
sistemas de teleasistencia inteligente.
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Las tecnologias ayudan a las personas con diversidad
funcional a vivir con mayor autonomia en sus hogares

Las personas con discapacidad pueden beneficiarse de la domdtica para aumentar su autonomia. En ocasiones, sin embargo,
parece que todavia existe una gran distancia entre la promesa que las tecnologias ofrecen y la realidad de las personas con
diversidad funcional. ;Ddnde estdn las claves?

Borja Romero

Hace 10 afos, Joaquin Romero, afec-
tado de esclerosis multiple, tomaba una
decisién simple pero, a la vez, trans-
cendente: domotizar toda su vivienda
para vivir con mayor autonomia. Pro-
bablemente, fue uno de los pioneros en
nuestro pais en abordar un proyecto tan
ambicioso. Posteriormente, junto con
sus hermanos, fundaria una empresa,
BJ Adaptaciones (hoy, Adom), para
hacer llegar esas soluciones al maximo
nimero de personas. La experiencia
vital de Joaquin, asi como el trabajo
con numerosas personas con diversidad
funcional durante estos afios, nos anima
a escribir este articulo, que pretende
reflejar las claves para que la tecnologia
ofrezca todo su potencial a las personas
que mas la pueden utilizar.

CLAVE 1. LATECNOLOGIA EN EL
HOGAR PUEDE SER DE MUCHA
UTILIDAD

Las tecnologias domdticas o de control de
entorno pueden aportar soluciones sim-
ples a problemas cotidianos de personas
con discapacidad. Es necesario conocer
y reconocer su utilidad. Se pueden enu-
merar algunas soluciones de ejemplo:

* Gruas de techo que facilitan las
transferencias.

Director de B] Adaptaciones y
responsable comercial de Adom
www.adom-autonomia.com

e Sistemas que permiten responder
al interfono sin desplazarse.

¢ Dispositivos adaptados a la mo-
vilidad de cada persona, que per-
miten avisar a un familiar dentro
o fuera del hogar.

e Control alternativo de la television
y otros elementos audiovisuales,
independientemente de la movi-
lidad en las manos.

* Accionar puertas, botones de
ascensores, elevadores y otros
elementos desde la silla de ruedas,
para permitir que entrar y salir
de casa esté al alcance de todos.

e Controlar desde la cama una luz, una
persiang, la television, el movimiento
de la propia cama, poder hacer una
[lamada, y todo ello adaptado a la
movilidad de cada persona.

*  Facilitar el hecho de pasar un tiempo
solo en casa, aunque la afectacién
sea alta, con la tranquilidad de
poder activar una llamada de aviso,
tener un cierto control del entorno
y poder disfrutar del ocio.

CLAVE 2.0FRECER LAS SOLUCIONES
QUE LAS PERSONAS NECESITAN
Si se observa la oferta de algunas
empresas domoticas, en ocasiones,
se pueden encontrar soluciones muy

sofisticadas, mas cercanas al lujo
que a la autonomia. Sin duda, todas
esas soluciones pueden ser desea-
bles para todos, pero es importante
tener en cuenta las preferencias de
cada uno a la hora de priorizar las
soluciones. Probablemente, muchas
personas con graves discapacidades
prefieran elegir el control sobre ele-
mentos como camas, teléfonos, grias
o audiovisuales respecto a otros mas
habituales como ventanas, persianas,
toldos o sistemas de riego.

Otro aspecto importante es potenciar la
capacidad de decision de las personas,
tratando de evitar sistemas que tomen
constantemente decisiones en nombre del
usuario (“es hora de encender la luz”,
“toca bajar las persianas”’, generacion
de una alerta porque hay una situacién
andmala sin consultar antes al usuario. ...).

CLAVE 3. LATECNOLOGIA DEBE
ADAPTARSE A LAS PERSONAS.
NO AL REVES

Hoy en dia, existe una infinidad de
formas de dar las 4rdenes al hogar.
Es posible hacerlo con un mando a
distancia, desde un ordenador, con un
solo pulsador y un sistema secuencial,
con la voz, desde un teléfono movil,
desde la silla de ruedas, la cama, el
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sofd, con un panel en la pared..., sis-
temas preparados para personas con
discapacidad auditiva, visual, fisica
o intelectual... Los clientes y usuarios
deben exigir que los sistemas se adapten
a sus capacidades e intereses.

CLAVE 4. SIMPLICIDAD. RESOLVER
PROBLEMAS CONCRETOS

Para gozar de las ventajas de la tec-
nologia no es necesario instalar sis-
temas complejos y completamente
integrados. En muchas ocasiones, es
posible encontrar soluciones simples,
basadas en un Unico producto, que re-
suelven problemas muy significativos.
La modularidad de los sistemas, su
escalabilidad y sencillez de instalacion,
son criterios basicos para su eleccion.

CLAVE 5. TECNOLOGIA Y ARQUI-
TECTURADEBENIRJUNTAS. EL
PRINCIPIO DE LA USABILIDAD

Una casa no solo son unas paredes
y un espacio por el que circular. Los
edificios son lugares que ofrecen una
serie de servicios a sus usuarios.
Servicios como la proteccién del
ambiente exterior, el ocio, la comu-
nicacion, la higiene, la alimentacion,
la cocina, el trabajo, las relacio-
nes sociales. Los edificios no estan
creados para ser “accedidos”, sino
para ser “usados’”. Por eso, no basta
con la accesibilidad, es necesaria la
usabilidad. Un buen equipamiento
tecnoldgico puede perder el sentido
con un mal disefio de la vivienda y
un buen disefio puede no ofrecer su-
ficiente usabilidad a sus habitantes.

CLAVE 6. ASEQUIBILIDAD

Para que las tecnologias de control
domeéstico puedan llegar al maximo
nimero de personas con discapacidad,
es imprescindible que el precio de las
soluciones sea asequible y que exista
un sistema publico que facilite su ad-
quisicion a las personas que no puedan
permitirselo, de la misma forma que
ocurre en muchos palfses vecinos.
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CLAVE 7. EL VALOR DE CADA
PERSONA Y DE SU AUTONOMIA
Sin perjuicio del capitulo anteriory de
la escala de valores de cada persona,
es probable que se pueda avanzar en la
importancia que se le da a la autonomia
de las personas con diversidad funcional,
tanto desde un punto de vista personal
como social. En algunas ocasiones,
puede ocurrir que la persona con alguna
limitacion quiera evitar nuevos gastos
e infravalore su autonomfa. Cuando es
econdmicamente viable, disponer de
tecnologia que facilita la vida deberia ser
visto como una inversion prioritaria mas
que como un gasto. La autodeterminacion
para actividades tan sencillas como
cambiar el canal de la television, o entrar
y salir de casa, debe ser considerada como
un indicador de salud de las personas.

CLAVE 8.DIFUSION, CONOCIMIEN-
TO, FORMACION

Todavia existe un déficit de informacion
sobre todos estos temas, tanto para
las personas con diversidad funcional,
como para sus familias y profesio-
nales. Es significativo, por ejemplo,
que en la mayoria de facultades de
arquitectura o de los profesionales del
ambito social o sanitario, que aten-

deran posteriormente a las personas
con discapacidad, no se incluyan estas
materias para el estudio. Sera nece-
saria, por lo tanto, mucha difusidn,
formacion, informacion y evaluacion
para que este tipo de soluciones llegue
a todas las personas que lo necesitan.

CLAVE 9. CONFIAR EN ESPECIA-
LISTAS

Para que un proyecto en autonomia
personal pueda ser exitoso, es importante
confiar en empresas especializadas que
conozcany comprendan la situacion de
las personas con diversidad funcional y
que puedan integrar las soluciones de
tipo tecnoldgico con las de tipo cons-
tructivo y otros productos de apoyo.

CONCLUYENDO

Aquel primer paso dado por Joaquin
y otros pioneros hace afnos esta dando
frutos cada vez mas numerosos. Cada
dia son mas las personas que son mas
auténomas gracias a la tecnologia y
el nimero seguira creciendo. En este
articulo, se ha tratado de proporcionar
las claves que permitiran potenciar este
crecimiento. La mejora de calidad de
vida de las personas beneficiarias, sin
duda, justifica cualquier esfuerzo.



Irma Rognoni, nueva presidenta del
Instituto Municipal de Personas con
Discapacidad del Ayuntamiento de
Barcelona

El proyecto que van a llevar a cabo, aunque manteniendo
muchas de las actividades desarrolladas anteriormente,
quiere establecer nuevas iniciativas para avanzar en la
igualdad de oportunidades, en la autonomia personal, en
la plena participacion y la desestigmatizacion de las per-
sonas con discapacidad en la vida ciudadana. Lo quieren
hacer, trabajando en colaboracion con los agentes sociales,
las entidades asociativas y de gestion de servicios a las
personas con discapacidad, con el mundo profesional,
las empresas y los departamentos de las diferentes ad-
ministraciones.

El objetivo es claro: hacer de Barcelona una ciudad donde
las personas con diversidad funcional puedan disponer
de los servicios y soportes necesarios para llevar a cabo
una vida lo mas normalizada y auténoma posible.

Barcelona News

Nuevo sistema de acreditacion para
personas en silla de ruedas en los
autobuses

Hasta ahora, las personas en silla de ruedas residentes
en la ciudad de Barcelona, podian solicitar a TMB una
acreditacion para acceder a los autobuses sin haber de
validar personalmente el titulo de transporte.

Ahora, en lugar de esta acreditacion, hace falta que
tengan una tarjeta acreditativa de la discapacidad que
emite la Generalitat de Catalunya, tarjeta que tienen
que acompafar con un titulo de transporte (T-10, tarjeta
rosa...) que podra validar un inspector o agente de TMB.

Hasta el 30 de Junio aun es valida la acreditacion de TMB.

La tarjeta de la Generalitat se puede obtener en cualquier
oficina de Benestar Social o a la web www.gencat.cat,
siguiendo la ruta de servicios sociales- personas con
discapacidad.

Fuente: Full informatiu “Donant Pas’/
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La Entrevista

Josep Lluis Cleries

Conseller del Departament de Benestar Social
| Familia de la Generalitat de Catalunya

Ingeniero industrial, diplomado en Funcién Gerencial en la Administracién Pdblica por ESADE y diplomado en Desarrollo
Directivo en la Administracién por el IESE, desde muy joven ha trabajado en el dmbito del tercer sector, con actividades

relacionadas con el tiempo libre de nifios y jovenes y, también, con el voluntariado.
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¢Como se inici6 en la politica?

Llegué a la politica desde el asociacionismo
y el voluntariado. Desde muy joven, siem-
pre he estado muy vinculado a la defensa
de Catalunya y de la justicia social. A
partir de aqui nacié mi compromiso con
la politica. Fui director general de Accid
Civica del Departamento de Benestar i
Familia entre 1996y 2003 y, anterior-
mente, en 1993, fui gerente del Institut
Catala del Voluntariat (INCAVOL). De
2003 a 2010, fui diputado por CiU en
el Parlamento de Catalunya.

¢Cuales fueron sus primeros contactos
con el mundo de la discapacidad?

Como director y monitor de actividades en
el tiempo libre (centro de ocio, colonias de
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verano...), en muchas de ellas participaban
chicos y chicas con alguna discapacidad.

¢Cree que la suma de experiencias que
usted ha vivido dentro del ambito de
las asociaciones le ha proporcionado
un plus para ejercer su actual cargo?
Entré en el mundo de la politica a tra-
vés del voluntariado. Y, por eso, puedo
afirmar en primera persona que el bien
comun no es solo cosa de las Administra-
ciones, sino que es una responsabilidad
de todos. Si en una sociedad hay red,
hay capacidad para salir adelante y
para solucionar problemas, entonces
hay pais y hay capacidad de respuesta.
Esto me ha permitido, desde el primer dia,
conocer el tejido asociativo de Catalunya.

Uno de los problemas mas importantes
con los que se ha encontrado, y del que
ha hablado en diversos medios, ha sido
la gestion de la Ley de la dependencia.
£Qué medidas esta tomando su Gobierno
para avanzar en su aplicacion y cuales
son las principales y futuras lineas de
actuacion previstas desde su departa-
mento en relacion a esta Ley?

Hemos de tener en cuenta que partiamos
de una situacion dificil y de un error de
concepto. Deberiamos hablar de “*Ley de
Promocion de la Autonomia Personal” y
no de la “Dependencia’”, ya que lo que
se pretende es que las personas vivan
con la maxima autonomia posible y no

como dependientes. Por eso, proponemos
un cambio de paradigma para pasar de
la cultura del subsidio a la cultura del
esfuerzo, poniendo a las personas en el
centro de las politicas sociales. ¢Y qué
significa esto? Pues que, si con la actual
ley tenemos que atender situaciones
diferentes (personas mayores, con disca-
pacidad, con enfermedades mentales...),
hemos de impulsar diferentes procesos de
integracion y atencién para cada uno, ya
que la ley no puede ser entendida como
un solo bloque. Se ha de diversificar
y hacer la atencion a medida de las
necesidades de cada usuario.

Por otra parte, el Estado no destina la
financiacion suficiente a Catalunya para
su aplicacion. Las ayudas que fija el Go-
bierno central son idénticas para todas
las comunidades auténomas, cuando es
evidente que el coste del servicio no es
el mismo en todas partes. Si, ademas,
tenemos en cuenta que nos hemos en-
contrado importantes listas de espera, la
situacion es realmente muy complicada.
No obstante, estamos trabajando para
poner orden y agilizar la gestion, y tramitar
las valoraciones y los Programas Indivi-
duales de Atencién (PIA) que quedaban
pendientes de antes de 2011. También
hemos puesto en marcha la prestacion
econdémica vinculada con la acreditacion
de 4.500 plazas para que las personas
con derecho a prestacion de servicio re-
sidencial, que no dispongan de una plaza






Experiencias

Melaku Center, un gran proyecto
de futuro en Etiopia

La ONG Centro de Iniciativas Solidarias, en colaboracién con el misionero vasco Angel Olaran, lleva afios trabajando en Africa,
especialmente en Etiopia, donde proyecta construir un gran centro de formacion profesional para crear expectativas de
futuro entre los jovenes, ademds de otras iniciativas solidarias en ese pais, como la construccion de una clinica de fisioterapia
dentro uno de los hospitales pdblicos de la zona.

El misionero vasco Angel Olaran lle-
va décadas trabajando con los mas
desfavorecidos de Africa: 20 afios en
Tanzania, 19 mas en Etiopfa. Ancianos
y discapacitados, madres indigentes,
huérfanos, victimas del sida y colecti-
vos en situacion de extrema pobreza
son su centro de accion. Sus esfuer-
z0s se han canalizado a través de la
creacion de la misién de St. Marys,
en Wukro; localidad de la regién de
Tigray, al norte del pafs, donde, a
modo de ejemplo, reciben apoyo mas
de 2.400 nifios huérfanos.

Pero desde 2005 cuenta con el apoyo
decidido de laONG Centro de Iniciativas
Solidarias (CIS), fundada por Angel
Pujol, con el respaldo de la empresa
que dirige, Prefabricados Pujol, de
Mollerussa (Lleida), destinando sus
fondos a Etiopia, donde proyectan la
construccion de un centro de formacion
profesional y de una clinica de fisiote-
rapia, entre otros objetivos, de los que
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hablaremos con detalle
a continuacioén, y que
no serfan posibles sin
la colaboracion de sus
700 socios, que aportan,
mensualmente, canti-
dades que oscilan entre
los 10y los 100 euros.

i

Bajo el lema “formando
personas para desa-
rrollar un mundo mas
justo”, el CIS tiene
como proyecto principal
de futuro la construccion de Melaku
Center, en Mekelle, capital de Tigray,
con una mision bien definida: ensenar
a los jovenes la forma de invertir en
el futuro del pafs. Para ello, crearan
una escuela de formacién profesional
con capacidad para 1.200 jovenes, que
les ofrecera la posibilidad de especia-
lizarse en materias tan diversas como
carpinteria, construccion, mecanica,
agricultura, electricidad... hasta un
total de 16 oficios.

“Ejercicios de carino”

Junto a este gran proyecto de futuro, el
CIS también quiere construir una clinica
de fisioterapia, dentro del recinto del
hospital publico de Wukro, incluyendo
entre sus objetivos la formacion del
personal sanitario de ese centro. La
mayoria de las familias creen que el
tratamiento adecuado para los suyos,
afectados por algln tipo de deformacion
fisica o psiquica, pasa necesariamente
por operaciones, radiaciones eléctricas

y otros tratamientos complejos, pero
nunca piensan en la recuperacion a
través de ejercicios de fisioterapia,
“‘ejercicios de carino”.

Hasta ahora, los limitados servicios
de fisioterapia y otros relacionados
con las situaciones fisioldgicas de los
pacientes, se imparten en Makelle,
donde hace ya 25 afos se abridé un
centro de fisioterapia y fabricacion de
protesis y piernas artificiales, aunque
con técnicas muy basicas, para atender
al gran ndmero de jovenes que han
perdido alguno de sus miembros en
los conflictos bélicos de la zona.

Enumerar las carencias de la zona seria
una lista interminable, que convierte en
casi estériles acciones como dotar de
sillas de ruedas a quienes las necesitan,
porque apenas hay zonas asfaltadas en
los poblados, por lo que sus usuarios,
necesariamente, van a requerir la ayuda
de terceras personas para superar los
obstaculos del terreno.

Trabajo en tres frentes

En lineas generales, todos los esfuerzos
del Centro de Iniciativas Solidarias se
canalizan en tres frentes: acceso a la
alimentaciény la vivienda, prevencion
y asistencia sanitaria y soporte social.
El primer proyecto consiste en cubrir
las necesidades basicas de alimentacion
y alquiler de vivienda de los colectivos
mas vulnerables, con la intencion de que
puedan Ilevar a cabo una vida normal.



Hasta el momento, los beneficiarios
han sido los nifos huérfanos, los
enfermos con sida y los ancianos
indigentes, ademas de dar apoyo a
personas discapacitadas.

El segundo programa se divide en dos
ejes. Uno, dedicado a la formacion en
prevencién de enfermedades, donde
los asistentes sociales del centro de
salud educan sobre higiene personal y
formas de transmisién del sida. En el
ambito de asistencia, se han llevado
a cabo acciones de cuidado y apoyo
médico a la poblacién necesitada.
Ademas, se ha proporcionado nutricion
adicional a aquellos nifos huérfanos
que se encontraban en situacion de
riesgo, incluyendo los que padecen

enfermedades del corazony los que
son victimas del sida.

Y en cuanto al soporte social, este
proyecto consiste en brindar apoyo a
los nifios huérfanos que viven en casas
de acogida proporcionadas por el pro-
grama de acceso a la alimentacién y
la vivienda. Esto se realiza a través de
las denominadas madres de acogida,
mujeres de la misma comunidad a la que
pertenecen los ninos y que viven cerca
de ellos. Su labor consiste en visitar a
los nifios de forma regular y aconse-
jarles sobre las diferentes dificultades
con las que se encuentran. Se trata de
abogadas, profesoras y psicédlogas que
intentan, ademas, darles el carifoy la
orientacion que no tienen.

Experiencias | Melaku Center, un gran proyecto de futuro en Etiopia

Solidaridad en cadena

Conocimos a Abrehet hace unos
8 afos. La joven habfa perdido
una pierna con la metralla de una
granada lanzada por un soldado
en la habitacién en la que se en-
contraba con otras 15 personas,
siete de las cuales murieron, y
resultando herida en la cara una
de sus hermanas.

En su pierna afectada tenia un
mufiodn corto y asimétrico, que
impidié que se adaptase a la
protesis que le pusieron en Make-
[le. Ademas, acudid en varias
ocasiones a Addis Abeba, donde
le ensefaban a andar con una
nueva protesis, pero tampoco
pudo conseguirlo.

Finalmente, un amigo médico de
San Sebastian se interesé por su
situacion y, después de consultarlo,
se vio factible su traslado a la
capital guipuzcoana. Después de 4
meses, regreso a su pais con una
protesis nueva, convenientemente
adaptada, que ha contribuido a
mejorar notablemente su calidad
de vida y, también, su autoestima.

F 0 R M A C I 0

mml i nc 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. Consultanos para saber la mds 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
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“AIX... UIX... ACE!”

Relatos en silla de ruedas - Apuntes para volver a empezar

Hoy hemos estado comentado vuestro libro. Realmente ha sido
muy “‘chulo” y los nifios se han dado cuenta de muchas cosas: por
un lado, lo han sentido muy cercano, nunca se habian planteado
que alguien con silla de ruedas antes caminaba y que a sus padres,
hermanos o a ellos mismos les puede pasar eso también —que en
un instante te puede cambiar la vida (...).

Por otro lado, no se habian planteado nunca que fuera tan duro
ir en silla de ruedas (adaptacién, aprendizaje...) y se han dado
cuenta de los obstaculos con los que se encuentran las personas
en silla de ruedas (...): practicamente, ninguno de ellos podria
volver a casa sin obstdculos.

Y, finalmente, nos admira mucho que Barbara haya escrito este
libro y se dedique a ayudar a la gente desde Trenkalos en lugar
de estar lamentandose de su situacién.

Hemos estado escuchando otra vez vuestro CD y a Barbara en
aquella cancién de ‘ensopego amb la primera pedra (tropiezo
con la primera piedra)’. Lo hemos relacionado con que ellos ya
son mayores y han de comenzar a pensar en los demds. Les he
propuesto que en los préoximos quince dias hagan alguna cosa
por alguien de su entorno, que se vean a ellos mismos como una
‘herramienta’ de ayuda. Les ha gustado la idea y lo comentaremos
en clase después, para ver cémo se han sentido. Costara un poco
porque estos de 1° de ESO todavia son pequefios y egocéntricos,
pero creo que estd bien que empiecen a pensar en ello, (verdad?

(EI mundo por un agujero — libros
para pensar), con una historia mas
cercana; los otros nueve titulos hablan
de conflictos ocurridos en varios luga-
res del mundo, como la guerra de los
Balcanes, las diferencias Norte-Sur,
las minas antipersona, el accidente de
la fabrica de Bhopal... Ademas, mi
historia, bien explicada y con formato
comic, podia llegar a mucha gente de
manera que contribuyera a la norma-

Para acabar, hemos cantado juntos la cancién “'Ester” y me han
entregado algunas cartas para Barbara y para Trenkalos.

lizacién e integracidon de las personas

Fragmento de una carta dirigida a Trenkalos con alguna discapacidad fisica.

Me animé con la idea. El proceso

Leyendo estas palabras que me ha hecho
llegar una profesora de la escuela L’Avet
Roig, de Sant Celoni, me doy cuenta
de que sélo por eso valia la pena el
esfuerzo y la inversion de tiempo que
nos ha supuesto publicar este libro.
Cuando Jordi, miembro fundador de
la entidad Trenkalos (de formacién y
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pedagogia en el area de cooperacion
internacional), me lo propuso, se me
hizo un poco extrano: poner mi histo-
ria sobre el papel, dibujarla, hacerla
“publica”... Visto asi, no me acababa
de convencer. Por otro lado, era una
forma de normalizar la coleccion “El
mén per un forat - llibres per pensar”

ha sido largo y enriquecedor, hemos
tenido que pensar las escenas y el
guion de forma que todo resultara muy
comprensible, que no hubiera cambios
forzados de situaciones, vigilando
que los textos no fueran demasiado
técnicos ni los didlogos demasiado
vulgares, pero intentando dar un tono



desenfadado en ciertos momentos, y
todo sin perder el objetivo de trans-
mitir lo que queriamos.

Y parece que lo hemos conseguido. No
sin trabas, claro estd, pero supongo que,
incluso las cosas que no han salido bien, o
del todo bien, han tenido su lado positivo:
la primera tirada de 1.000 ejemplares
salié un poco defectuosa. Como era un
defecto muy leve, no quisimos tirarlos
y se nos ocurrid la idea de repartirlos a
alumnos de institutos para que trabaja-
sen temas como la educacién viaria, el
voluntariado, la integracién o la cultura
del esfuerzo. De hecho, nuestro objetivo
en la realizacion de este cémic es el
mismo que persiguen todos los libros
de la coleccién: educar, sensibilizar
y dar a conocer historias olvidadas o
pendientes. Por tanto, el hecho de que

Soluciones en accesibilidad
que mejoran la calidad de vida

7
f

hayan tenido tan buena acogida en los
centros a los que hemos podido llegar
nos demuestra que el trabajo esta dando
sus frutos y que estamos consiguiendo
este objetivo.

Un trabajo que ha culminado con la
presentacion del libro en el Institut
Guttmann. No se nos ocurrié un sitio
mejor para la presentacion oficial que
el hospital en el que hice la rehabili-
tacion después del accidente y donde
actualmente trabajo como analista-
programadora informatica. Para mi
fue un acto muy bonito, acudieron
muchos companeros y algunos pacien-
tes y también me acompanaron dos
miembros de Trenkaband, el grupo de
musica de Trenkalos, y asi pudimos
amenizar la presentacion explicando
historias entre cancidn y cancion.

Experiencias | “AlX... UIX... ACE"”

Hoy he recibido un sobre grande de
color beige. El remitente, “Alumnos
de 1° de ESO. Escuela L’Avet Roig”.
Lo he abierto con curiosidad: son las
cartas que estos chavales de 12 afos
nos han escrito después de haber leido
y trabajado nuestro cémic.

Esta noche las volveré a leer y me
iré a dormir con una sonrisa en los
labios... y un poco mas feliz.

Publicacion actualmente solo dispo-
nible en catalan en:

La Formiga d’Or Telf.: 933023942
ABACUS; www.abacus.coop

Barbara Vidal
www.barbara.cal

Valida

5in barreras

PRESUPUESTO INMEDIATO | OFICINA TECNICA PROPIA
GARANTIA DE 2 ANOS | FACILIDADES DE PAGO
SERVICIO DE ASISTENCIA TECNICA | RECAMBIOS EN STOCK
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Actividades

Mas de 270 kilometros en bici adaptada
por los Canals du Midi (Francia)

Hacer una ruta en bici adaptada requiere un poco de preparacion por los detalles de estancia, desplazamiento. .. y, sobre todo,
por las caracteristicas técnicas de las bicis adaptadas y por las capacidades fisicas distintas de cada participante con discapacidad.

Nuestro objetivo principal era realizar
una ruta larga o muy larga en bici
adaptada y hacerlo como una actividad
de deporte integrado, con personas
con y sin discapacidad, de tal forma
que las personas sin discapacidad no
venian a echar una mano como volun-
tarios sino a compartir y a participar
de un espacio de vacaciones y deporte.
Ldégicamente, en el trajin diario de
logistica, era mucho mas facil con un
grupo integrado que si hubiéramos ido
solamente personas con discapacidad.
Con esto quiero decir que las personas
con discapacidad también participaban,
en la medida de las posibilidades de
cada uno, en la logistica diaria.

Otros de los objetivos, obvios en va-
caciones, eran que el entorno fuera
agradable, bonito, y que tuviéramos la
posibilidad de disfrutar de espacios de
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visita cultural, gastronémica... Asi las
cosas, en nuestra convocatoria ya se
explicaba con detalle todo el programa
y la condicion de que las personas con
discapacidad participantes debian ser
auténomas en sus quehaceres personales
e intimos, porque no estaba prevista la
participacion de voluntariado de ayuda
en este sentido. También debian tener
bici adaptada propia adecuada para
largos y algo duros recorridos, y la
preparacion fisica suficiente.

Con todo este planteamiento, [legamos
a la fecha prevista con el grupo reunido
y dispuesto a disfrutar de sus vacacio-
nes: cinco dias, del 1 al 6 agosto, para
hacer una ruta en bici de 250 km por
los Canals du Midi, en Francia. Los
ocho participantes, por orden de ins-
cripcion: Jorge (Castell6 de la Plana),
Albert (Les Fonts de Terrassa), Sonia

(Valladolid), Manel (Vilafranca del
Penedés), Armando (Valéncia), José
Luis (Alcala de henares), Manu (Santa
Maria de Palautordera) y Quim (Girona),
iniciamos nuestra aventura desde Les
Fonts de Terrassa (Barcelona), donde
arrancamos rumbo a Toulouse.

Para una mayor comodidad en el tra-
siego diario, alquilamos una furgoneta
de gran volumen, de nueve plazas,
pero que no estaba adaptada. Al ser
un grupo reducido, era la opcién mas
econdmicay, siendo todos deportistas,
no hubo problema para “‘escalar”
cada dia las veces que hiciera falta
hasta los asientos de la furgoneta.
Ademas, el vehiculo contaba con un
espacio posterior generoso que nos
permitié cargar, eso si, con un poco
de pericia, bicis adaptadas y bicis
estandar, maletas y sillas de ruedas.



Os transcribo a continuacion un pe-
quefo fragmento de nuestro diario de
ruta para que os hagais una idea de la
experiencia: “'Dia 2, Toulouse-écluse de
la Mediterraneé: 58 km. Ya habiamos
pactado levantarnos temprano (ique
todos aceptamos perfectamente!). Cada
dia, a las siete de la manana, estabamos
desayunando y, a las ocho, ya estabamos
todos montados en el vehiculo para
dirigirnos al punto de partida. Esta
iba a ser la primera jornada de gran
recorrido. El objetivo estaba alrededor
de los 60 km. El trayecto partia del
centro de Toulouse y, si no fallaba nada,
terminariamos en la esclusa de la Me-
diterraneé, cerca de Labastide-d’Anjou.

Paramos para comer en Ayguesvives, en
un area de pic-nic. Nuestro conductor,
Manel, nos esperaba con un fantastico
bocadillo para cada uno, donde una
curiosa oca se paseaba entre todos los
ciclistas. Para nuestro disfrute, fue una
etapa agradable, asfaltada en su mayor
parte, lo cual nos permitié regocijarnos
con los barcos que circulaban por el ca-
nal, las maniobras en las esclusas para
que los barcos salvaran los desniveles,
fotografiarnos junto a grupos de ciclistas
a quienes gustaba nuestro pequefio reto
y contemplar, en definitiva, la singular
mezcla de la ingenieria del canal con
la naturaleza a su alrededor”’.

Ya en el viaje de regreso hacia el punto
de partida, comentamos anécdotas
y vivencias, con afioranza por los
kilometros disfrutados sobre la bici...
Era el momento de decirnos adios.
Todos, o casi todos, porque Soniay
Armando alin pensaron que era una
buena idea acercarnos al dia siguiente
a hacer un bautizo de buceo en la
Costa Brava... Pero esto ya forma
parte de otra historia, ¢verdad?

Mas informacion:
Areadaptada Asociacion
www.areadaptada.org
www.canal-et-voie-verte.com

TRACE
Objetivo Paris, jconsequido!

Ya hace 7 anos que, des-
de la Associacié TRACE,
organizamos viajes para
nuestros usuarios, personas
con dafo cerebral adquirido
(DCA). En estos viajes, se
trabajan todos los habitos y
autonomia personal y social,
por lo que constituyen una
oportunidad extraordinaria
para que se vea que el limite
lo pone cada uno.

El afio pasado decidimos romper
las barreras geograficas y fisicas y
fuimos a Berlin. Este afio ha sido
la gran ciudad de las luces, Paris,

Grupo de Funciones Ejecutivas

“La humanidad de las personas
con dafo cerebral”, “El antes y
el después’”, “Convivir con la nue-
va situacién”, “¢Tiene ventajas la
nueva situacién?”. Sin duda, son
muchas las preguntas que surgeny
dejan huellas en las personas que han
padecido un dafo cerebral adquirido
y en sus familiares.

Por ello, desde la Associacio catalana
de traumatics cranioencefalics i dany
cerebral (TRACE), hemos pensado
en crear un grupo de funciones eje-
cutivas y habilidades sociales.

“Dentro del DCA, existe un grupo de
personas en el que sus secuelas fisicas
y cognitivas no son de gran magnitud
pero, sin embargo, su calidad de vida
y su autonomfa personal y social se
ven significativamente limitadas”.

Por ello, en el grupo que hemos
planteado, trabajamos areas como

Asociaciones

nuestro destino, donde 11 personas
pudieron disfrutar de sus grandes
monumentos, el cabaret y su vida
nocturna. Paris c’est magnifique!

memoria, atencién, concentracion,
organizacion, planificacién, etc.;
y abordamos dinamicas como la
capacidad de hablar en grupo, de
comunicarse de una manera aserti-
va, de argumentacion, de puesta en
comun de una situacién conflictiva,
etc. Estas y otras cuestiones son
planteadas en el grupo, mediante
objetivos que se trabajan en un
tiempo establecido.

El camino esta iniciado; requiere
que cada uno de los participantes
aporte sus inquietudes, comparta
sus necesidades y escuche otras rea-
lidades ajenas a la suya.

Mas informacion:

info@tracecatalunya.org
Tel.:933 250 363
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ECOM

40 aniversario de ECOM

Cuatro décadas trabajando por la
igualdad de oportunidades de las per-
sonas con discapacidad fisica.

En 2011, ECOM ha estado de celebra-
cion. Este movimiento asociativo de la
discapacidad fisica que agrupa a mas de
175 entidades de todo el Estado (140
de ellas en Catalunya) ha cumplido en
2011 sus primeros 40 anos de vida.
Cuatro décadas de trabajo para mejorar
la calidad de vida de personas con dis-
capacidad fisica y fomentar la igualdad
de oportunidades de este colectivo.

El programa de actos de este 40 ani-
versario de ECOM se inicid el pasado

2 de octubre con la
grabacion del Sce-
ne Mob ECOM en la
Clpula de las Arenas
de Barcelona, con la
participacion de cerca
de 300 personas cony
sin discapacidad. Este
video participativo,
creado con la cola-
boracion de usuarios
de las entidades federadas en ECOM,
asf como los profesionales de la propia
entidad, tiene el objetivo de promover
la igualdad de oportunidades del co-
lectivo de personas con discapacidad
fisica. En la actualidad, el Scene Mob

ECOM se esta difundiendo a través
de las redes sociales, superando en un
solo mes las 115.000 reproducciones
en YouTube.

Cena de aniversario y Premios Maria José Vazquez a la autonomia personal

El pasado 25 de noviembre, el Hotel
Fira Palace de Barcelona acogié la
Cena del 40 Aniversario de ECOM,
en la que se reunieron cerca de 300
personas, entre las que se encontraban
trabajadores de ECOM, miembros de
las entidades federadas y de entidades
del Tercer Sector, asi como empresas
colaboradoras. La representacion ins-
titucional estuvo encabezada por Josep
Lluis Cleries, consejero de Benestar
Social i Familia de la Generalitat de
Catalunya, Joan Oliva, diputado dele-
gado del Area d’Atenci6 a les Persones
de la Diputacié de Barcelona, e Irma
Rognoni, concejala de Familia, Infan-
cia, Usos del Temps i Discapacitats del
Ajuntament de Barcelona.

En el marco de esta cena, tuvo lugar
la primera edicion de los Premios
Maria José Vazquez a la autonomia
personal, que han nacido al amparo
del 40 aniversario, pero que tienen la
voluntad de continuar celebrandose
anualmente. Estos premios, que llevan
el nombre de la que fue presidenta
de la entidad hasta el pasado mes
de febrero, fecha en que murié re-
pentinamente, tienen el objetivo de
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reconocer el trabajo que personas,
entidades, instituciones y empresas,
hacen para facilitar la autonomia
personal del colectivo de personas
con discapacidad fisica.

Estos premios contemplan tres cate-
gorias y los ganadores de cada una
de ellas en esta primera edicion han
sido: en la categoria de Innovacion, la
Asociaciéon Cultural Urbana (ACU),
federada en ECOM, por la iniciativa
“Lazarillo GPS”, un proyecto de ru-
tas urbanas por Barcelona pensado
para turistas en silla de ruedas, que
se difunden a través de la pagina web
www.lazarillogps.net; en la categoria de
Proyeccion Social, ASPAY M Madrid,
por el proyecto “DVD Vidas iguales,
vidas diferentes. Historias de asisten-
cia personal”’, un documental basado
en experiencias reales que fomentan
los conceptos de autonomia personal,
autodeterminacion y, sobretodo, vida
independiente y asistencia personal
como medio para conseguir una vida
independiente; y, en Gltimo lugar, en la
categoria de Igualdad de oportunidades,
Ferrocarriles de la Generalitat de Cata-
lunya (FGC), por su “*Modelo de gestion

de la accesibilidad”, a través del cual,
afo tras afno, han ido trabajando para
la eliminacion de barreras arquitecto-
nicas, de barreras a la comunicacion, y
al impulso de proyectos de innovacion
para solucionar situaciones especificas.

Ademas de estos galardones, en esta
primera edicion se ha entregado tam-
bién un Premio Honorifico a Benito
Duran, vocal de la Federacion ECOM
Barcelona por su trayectoria en el sector
de la discapacidad y su dedicacion a
la mejora de la calidad de vida de las
personas con discapacidad.

Los ganadores de los premios recibieron
un galardén creado especialmente para
la ocasion, y fruto de la colaboracion
de la Escola Massana, que se encargd
del disefio de la pieza, de usuarios de
las asociaciones federadas a ECOM, la
Fundacion Pere Mitjansy ADISPRAT,
que han hecho la produccion. El premio
final fue escogido entre 20 propuestas
elaboradas por estudiantes de segundo
curso de Escultura de la Escola Massana.

Mas informacion:
www.ecom.cat
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Fepamic
Fepamic, distinguida en los premios
Cermi.es 2011 por la creacion de

trabajo digno

Con una larga trayectoria en el am-
bito asociativo de la discapacidad en
Cordoba, la federacion, que cuenta con
32 asociaciones y 6.000 asociados,
se ve recompensada en la persona de
Antonio Hermoso, fundador y presi-
dente de la entidad. Con un modelo de
autofinanciacion a través de empresas
en diversos sectores como la atencién
a personas dependientes, servicios
publicos colectivos o eliminacion de
barreras arquitecténicas, Fepamic
consigue dar trabajo a 407 personas,
15 de ellas sin discapacidad.

Desde la Federacion, se considera uno
de los puntos primordiales el desarrollo
de politicas activas de empleo dirigidas
a las personas discapacitadas, con el
objeto de conseguir una sociedad mas
justay solidaria. Este modelo nos per-
mite dar trabajo y, ademas, ofrecer a las
asociaciones y asociados los servicios
de transporte adaptado, asesoramiento,
bolsa de empleo, proyectos, etc.

Mas informacion:
www.fepamic.org

Aspaym Catalunya

o Jcl'nl'lﬂll-ﬂﬂ' el acliagstacha
k- Esaui mohagpstacte on La Adalina

Aspaym Catalunya ha editado un nuevo
nimero de la revista Moute+, con
un nuevo disefio, mas actual y con la
participacién activa de sus socios en
la elaboracién de los articulos.

Mas informacion:
www.aspaymcatalunya.org

Associacid Catalana d’Espina
Bifida i Hidrocefalia

El pasado 19 de noviembre, con motivo
del Dia Internacional de la espina Bifida
(21 de noviembre), se celebré en las
instalaciones del Institut Guttmann la

Asociaciones

jornada anual de la entidad. Este afio
Ilevaba por titulo “Ven a compartir”’.
Mas de 100 personas disfrutaron de
este evento, donde se trataron temas
como la hidrocefalia, la incontinencia
y la mejora de la autonomia personal.
Ademas de realizar la asamblea de
socios, también se contd con diferentes
talleres para todas las edades.

Mas informacion:
www.espinabifida.cat

2° Concurso de dibujoy pintura para
nifios y jovenes con Espina Bifida

iDibuja tu actividad favorita y participa!
La Federacién Espafola de Espina Bi-
fida e Hidrocefalia (FEBHI) y Hollister
Ibérica, SA, se complacen en anunciar
el 2° Concurso de Dibujo y Pintura para
ninos y jévenes con Espina Bifida.

Las Asociaciones que participen en el

concurso recibiran un apoyo financiero

destinado a proyectos de ocio para

ninos de las Asociaciones.

e La edad de los nifos/jovenes no
esta limitada.

* Fecha limite de entrega: 31 de
agosto de 2012.

Mas informacion:
www.febhi.org

Peristeen”

Sistema de evacuacion intestinal

Dty Care
sgiogyf 8 Canmneroe Cane
Y & Sk Cas

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

la vida como tl quieres. Dos versiones:
Peristeen® Standard vy Peristeen® Small
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Buceando por la red

Estrategia espafiola sobre
discapacidad 2012-2020

ESTRATEGIA ESPANOLA
SOBRE DISCAPACIDAD

Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igual-
dad. Estrategia espanola sobre discapacidad
2012-2020. Madrid, Real Patronato sobre
Discapacidad, 2011, 72 paginas.

El Gobierno aprobd en octubre la Estrategia
Espanola sobre Discapacidad 2012-2020,
siguiendo una directriz esencial: las actuaciones
sobre discapacidad no deben ser exclusivamente
especificas, sino que el factor discapacidad debe
constituir un elemento fundamental presente en
cualquier accién publica de caracter general.
La Estrategia arranca con el diagndstico de la
situacion actual de las personas con discapacidad
y la definicion de los principios inspiradores
(no discriminacion, vida independiente, nor-
malizacion, accesibilidad y disefio universal,
didlogo civil, transversalidad, participacion,
responsabilidad publica, integralidad, eficiencia,
economia de la discapacidad, sensibilizacion
y creatividad).

En la segunda parte de la Estrategia, se
desarrollan tanto los objetivos estratégicos
—inspirados en la Estrategia Europea 2020
y en el Programa Nacional de Reformas de
Espaia 2011-, como las medidas estratégicas
que constituyen el plan de accion propiamente
dicho y que se concretan en los siguiente
ambitos de actuacion: accesibilidad, empleo,
educacion y formacion, pobreza y exclusién
social, participacion real y efectiva, igualdad
y colectivos vulnerables, sanidad, accién ex-
terior, informacion y nueva economia de la
discapacidad. Estas medidas estratégicas
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se articularan y concretaran en dos planes
de accion, correspondientes a los periodos
2012-2015y 2016-2020.

Fuente: Boletin CEDD n° 94.
Documento completo: http://www.siis.
net/documentos/ficha/197902.pdf.

La discapacidad no deberia
ser un obstaculo para el éxito

Yo mismo he sufrido una neuropatia motora
durante la practica totalidad de mi vida adulta,
y no por ello he dejado de desarrollar una
destacada carrera profesional como astrofisico
y de tener una feliz vida familiar.

Al leer el Informe mundial sobre la disca-
pacidad, muchos aspectos me han evocado
mi propia experiencia. Yo he podido bene-
ficiarme de un acceso a atencion médica de
primera clase, y dependo de un equipo de
asistentes personales que hacen posible que
viva y trabaje con comodidad y dignidad.
Mi casa y mi lugar de trabajo han sido
adaptados para que me resulten accesibles.
Expertos en computacion me han apoyado
con un sistema de comunicacion asistida y
un sintetizador de habla, lo cual me permite
preparar conferencias e informes y comu-
nicarme con audiencias diversas. Pero soy
consciente de que he tenido mucha suerte,
de muy diversos modos. Mi éxito en la fisica
tedrica me ha asegurado el apoyo necesario
para vivir una vida digna de ser vivida. Esta
claro que la mayoria de las personas con
discapacidad tienen enormes dificultades
para sobrevivir cotidianamente, no digamos
ya para encontrar un empleo productivo o
para realizarse personalmente.

Acojo con satisfaccion este primer Informe
mundial sobre la discapacidad, que contribuira
grandemente a nuestro conocimiento de la
discapacidad y de su impacto en las personas
y la sociedad. En él se destacan los diferentes
obstaculos que afrontan las personas con dis-
capacidad (en las actitudes y obstaculos fisicos
y financieros). Superar esos obstaculos esta a
nuestro alcance.

De hecho, tenemos el deber moral de eliminar
los obstaculos a la participacion y de invertir
fondos y conocimientos suficientes para libe-
rar el inmenso potencial de las personas con
discapacidad. Los gobiernos del mundo no
pueden seguir pasando por alto a los cientos

de millones de personas con discapacidad,
a quienes se les niega el acceso a la salud,
la rehabilitacion, el apoyo, la educacion y
el empleo, y a los que nunca se les ofrece
la oportunidad de brillar. En el informe, se
formulan recomendaciones para la adopcion
de medidas a escala local, nacional e interna-
cional. Por consiguiente, sera una herramienta
inestimable para las instancias normativas,
los investigadores, practicantes, defensores
de los derechos y los voluntarios relacionados
con la discapacidad.

Mi esperanza es que, a partir de la Conven-
cion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, y ahora con la publicacién del
Informe mundial sobre la discapacidad, este
siglo marque un giro hacia la inclusién de
las personas con discapacidad en las vidas
de sus sociedades.

Profesor Stephen W. Hawking

Mas informacion:
www.derechoshumanosya.org.

Catdlogo estatal de
servicios de discapacidad

El Catélogo recoge los datos sobre los recursos
de atencidn para personas con discapacidad
dispuestos por las administraciones pdblicas y
las entidades privadas. La informacién sobre
estos recursos de discapacidad utiliza una
terminologia comln que facilita conocer su
distribucion territorial, su nimero en relacion
con la poblacién a la que van destinados y
en relacién con otros recursos de atencion a
personas con discapacidad disponibles en las
Comunidades Autdénomas y en las Ciudades
de Ceuta y Melilla. Ofrece una base de datos
normalizada, que facilita el inmediato acceso
a lainformacion sobre los servicios y pretende
contribuir a la mejora de la integracion y de
la calidad de vida del colectivo de personas
con discapacidad.

El sistema proporciona mecanismos de con-
sulta en base a filtros que permiten al usua-
rio seleccionar la informacién, imprimirla o
descargarla, segln su necesidad, asi como
ofrece el acceso a la descarga

Mas informacion: www.sid.es.
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“Accesibilidad universal
y diseiio para todos.
arquitectura y urbanismo”

La Fundacion ONCE ha presentado recientemente
el libro “Accesibilidad Universal y Disefio para
Todos. Arquitectura y Urbanismo’’, una obra
realizada en colaboracion con la Fundacion del
Colegio Oficial de Arquitectos de Madrid (COAM).
El libro ofrece una vision global de la diversidad
de las capacidades del ser humano y su influencia
en el disefo de entornos arquitectonicos y urba-
nisticos, con referencias al marco normativo y
a los criterios técnicos basicos necesarios para
alcanzar la accesibilidad universal.

La obra, que toma como referencia los con-
tenidos del Curso de Accesibilidad Universal
y Disefio para Todos, que se imparte desde
hace varios afios gracias al apoyo econémico y
técnico de la Fundacion ONCE en colaboracion
con la Fundacion Arquitectura COAM, servird

de material didactico para arquitectos, estu-
diantes y otros profesionales relacionados con
el disefio. En su elaboracién, han participado
11 autores avalados por su amplia experiencia
profesional en el campo del disefio para todos
y que desarrollan temas relacionados con la
accesibilidad universal en arquitectura, urbanis-
mo, transporte, entornos naturales e historicos,
tecnologias de la comunicacién, gestion, etc.

Fuente: Crénica Social.
Mas informacién: www.ecom.cat.

Las personas con discapacidad
no tendran limite de edad en
los contratos de formaciony
aprendizaje

Los trabajadores con discapacidad no tendran
|imite de edad para concertar contratos la-
borales para la formacion y el aprendizaje,

segln dispone el Ultimo real decreto ley de
medidas en materia de empleo aprobado por el
Gobierno y publicado el pasado 30 de agosto
en el Boletin Oficial del Estado (BOE).

Segln la nueva normativa, los trabajadores
solo podran concertar estos contratos si tienen
entre 16 y 25 afos, salvo las personas con
discapacidad, que podran acogerse a esta
nueva modalidad contractual sin limite de edad.

Ademas, el real decreto ley establece que el
Gobierno podra adaptar la regulacion del
contrato para la formacion y el aprendizaje,
para favorecer las oportunidades de empleo y
de formacion de las personas con discapacidad.

Fuente: Crénica Social.
Mas informacién: www.ecom.cat.

Raquel Bozal

Desde 1968:
- Calidad
- Seguridad
- Confianza

Transporte: Adaptaciones para los usuarios que

han de ser transportados con o sin silla de ruedas.

Conduccion: Adaptaciones que posibilitan la
conduccion de usuarios con diversas afecciones.

Guidosimplex del Minusvalido SL.

C/ Sant Pere, nim. 5 » 08291 Ripollet (Barcelona) * Tel.: 93 594 20 66  guidosimplex@im-guidosimplex.com ¢ www.im-guidosimplex.com
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El Institut Guttmann
enel 2011

EI 2011 ha sido para el Institut Guttmann, asi como para el conjunto de la sociedad, un afio de retos marcado por el esfuerzo
colectivo y el fuerte compromiso de la organizacion en la consecucidn de sus objetivos: fundaciones tanto a nivel asistencial,

como cientifico, docente y social.

ACTIVIDAD ASISTENCIAL

El Institut Guttmann contintia avanzando
en el modelo de excelencia asistencial y
organizativa, impulsando y desarrollando
continuamente iniciativas y proyectos que
pongan de manifiesto el reconocimiento
del hospital como referente nacional
en neurorrehabilitacién. En el 2011,
prevé cerrar con una cifra total de al-
rededor de 5.000 pacientes atendidos.
De estos pacientes, aproximadamente
un 20% lo han sido por primera vez,
de los cuales la mitad pertenecen a la
unidad clinica de lesion medular y la
otra mitad a la de dafno cerebral. Cabe
destacar que la mayoria de pacientes
atendidos provienen de Catalunya.
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Como es habitual, la atencién a los
pacientes se ha realizado en régi-
men hospitalario y en modalidad
de hospital de dia, rehabilitacion de
adultos y de nifos, rehabilitacién de
funciones superiores, cirugia mayor
y menotr, consultas externas y revi-
siones periddicas.

ACTIVIDAD DOCENTE

E INVESTIGADORA

La actividad docente ha continuado
con los dos nuevos masteres oficiales
en neurorrehabilitacion, iniciados
el ano pasado: el Master Universi-
tario en Neurorrehabilitacion (120

ECTS) y el Master Universitario en
Rehabilitacion Neuropsicoldgica y
Estimulacion Cognitiva (60 ECTS).

En el ambito de investigacién, se
contintia trabajando en proyectos
iniciados en anos anteriores (p. ej.:
REHABILITA E-CENIT), pero también
se han presentado nuevos proyectos
a diferentes convocatorias de ambito
autonémico, estatal e internacional.
También se ha continuado desarro-
[lando el QvidLab (Laboratorio de
Medidas Potenciadoras de la Auto-
nomiay Calidad de Vida). Asimismo,
se ha trabajado en 60 proyectos de
investigacion distribuidos en dife-
rentes programas.

AMBITO SOCIOSANITARIO

El equipo sociosanitario de evaluacién
y soporte especializado ha atendido
en el 2011 a casi 300 pacientes, y
se han realizado mas de 50 servicios
de atencion domiciliaria. También
se ha iniciado el programa de neu-
rorrehabilitacion de mantenimiento
y mejora de funciones de caracter
ambulatorio y en horario de tarde.

El proyecto “Al Cor de la Sagrera”
se esta reformulando para adecuarlo
a la situacién socioeconémica actual,
asi como a los servicios sanitarios y
sociales para las personas con gran
discapacidad.



AMBITO SOCIAL

Transports Metropolitans de Barce-
lona (TMB) y el Institut Guttmann
han suscrito un nuevo convenio de
colaboracion para desarrollar acti-
vidades del fomento de la autonomia
personal en la red de metro. A partir
de ahora y dentro de los programas de
rehabilitacion, los pacientes con una
autonomia suficiente podran participar
en sesiones mensuales para conocer la
configuracion de la red de metro y el
uso efectivo del servicio, de la mano
de empleados voluntarios de TMB.

El nuevo acuerdo da continuidad a la
actividad que desde hace mas de diez
afnos se lleva a cabo en el Institut Gutt-
mann conjuntamente con los conductores
solidarios de autobls de TMB, que
ayudan y ensefian a las personas con
discapacidad a desplazarse en el area
metropolitana de Barcelona haciendo
uso de este medio de transporte publico.

CAMPANAS DE PREVENCION

Y SENSIBILIZACION

El Institut Guttmann, con el apoyo del
Servei Catala de Transit, sigue realizando
la campana de prevencion de lesiones

medulares y cerebrales “*Game Over”’
que, durante el 2011, ha realizado mas
de 800 sesiones en diferentes centros de
secundaria de Catalunya y ha atendido
amas de 30.000 alumnos. El hospital
también ha ofrecido este afio 18 sesiones
informativas para mas de 1.100 per-
sonas de la charla “Tot Conversant”,
para dar a conocer la realidad de las
personas con una gran discapacidad
de origen neuroldgico.

JORNADAS TECNICAS

Los pasados 5y 6 de mayo, se cele-
braron en las instalaciones del Institut
Guttmann las XXIII Jornadas Técnicas,
dentro del marco del 4° Congreso de
la Asociacion Europea de Psicélogos
especializados en Lesién Medular.
Nuestro equipo de profesionales, es-
pecialmente del area NeuroPsicoSo-
cial, participaron activamente en esta
edicion de las Jornadas Técnicas.

Como conclusién, se destacé la impor-
tancia de la atencién psicoldgica como
parte del tratamiento de la rehabilitacion
integral de la lesién medular, dado que
existe una clara evidencia de que el
proceso de adaptacion a la discapacidad
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y la posterior calidad de vida se ven
condicionados de forma significativa
por el estado psicoldégico y emocional.

PROMOCION DEL DEPORTE
Enel “Muévete y Veras” de este afo
participaron un total de 150 nifios de
tres colegios diferentes. Como novedad,
destacar que las actividades fueron
llevadas a cabo por estudiantes de
la Universidad Blanquerna después
de la formacién y asesoramiento re-
cibido de los expertos en inclusiéon y
aprendizaje cooperativo.

La Fundacién Alex, La Fundacién
Handisport y el Institut Guttmann han
firmado un convenio de colaboracién
que establece las bases de un proyecto
solidario que busca la inclusién social
de las personas con discapacidad y sus
familias, a través de la practica de acti-
vidades deportivas. Las tres fundaciones
promoveran la practica de actividades
lidicodeportivas, entre las que destacan
la vela, el piragliismo, el esqui ndutico,
el buceo y el golf, entre otros.

Estas actividades se realizan en di-
ferentes puntos de la isla de Mallor-
ca, por lo que los pacientes también
podran desarrollar otras habilidades
relacionadas con la practica de ru-
tinas diarias, adquiridas durante su
proceso de rehabilitacion. El acuerdo
cuenta con la implicacién de las tres
fundaciones: la Fundacién Alex sera
la responsable de ofrecer las becas
relacionadas con el alojamiento,
el transporte y la manutencién; la
Fundacién Handisport se encarga-
ra de llevar a cabo las actividades
deportivas en sus instalaciones y de
aportar el necesario equipamiento
deportivo; y el Institut Guttmann, por
su parte, serd la entidad responsable
de seleccionar a los 20 pacientes mas
apropiados que podran formar parte
de esta iniciativa, siempre dentro de
su proceso rehabilitador, asi como de
aportar los monitores especializados.
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VISITAS INSTITUCIONALES

A nivel institucional, cabe destacar
la importante labor de dialogo, co-
operacién y confianza establecida
con los nuevos representantes de las
Administraciones Publicas autono-
micas y estatales, con el objetivo de
estrechar los vinculos de colaboracion
institucional que siempre ha caracte-
rizado a la organizacion.

Por ello, entre las muchas visitas recibidas
alo largo del aflo 2011, cabe destacar
las siguientes: Leyre Pajin, Ministra de
Sanidad, Politica Social e Igualdad,
Joan Aregio, Director del Servei Ca-
tala de Transit, Francesc Xavier Mena,
Conseller d’Empresa i Ocupaci6, Felip
Puig, Conseller d’Interior, Antoni Cas-
tella, Secretari d’Universitats i Recerca,
David Bonvehi, Diputat al Parlament
de Catalunya, Llufs Font, Secretari de
Politiques Educatives del Departament
d’Ensenyament de la Generalitat de
Catalunya, Nuria de Gispert, Presidenta
del Parlament de Catalunya, Josep Llufs
Cleries, Conseller de Benestar Social i
Familia, Joan Mora, alcalde de Matar6
y los miembros de la Comisién de Salud
del Parlament de Catalunya.

A DESTACAR

El pasado mes de julio, SAR la Infanta
Cristina asisti6 a una reunion de caracter
privado con los miembros del Patronato
del Institut Guttmann para la toma de
posesion de su nuevo cargo como Pre-
sidenta de Honor. En el transcurso de
la reunién, los miembros del Patronato
agradecieron a la Infanta Cristina su
apoyo y compromiso con los valores de
la institucion, asi como con todos los
proyectos que Ileva a cabo en la conse-
cucion de sus objetivos fundacionales.

La multinacional espafola Indra, lider
en la integracion de soluciones infor-
maticas y tecnoldgicas, y el Institut
Guttmann, firmaron un acuerdo de
colaboracién que incorpora al mercado
internacional un innovador sistema
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para la telerrehabilitacion cognitiva, el
“Guttmann, NeuroPersonalTrainer®”’.
Se trata de una plataforma que permite
la prestacion de servicios de rehabili-
tacion neuropsicoldgica en el deterioro
cognitivo asociado a patologias como el
dafio cerebral adquirido, la demencia,
el envejecimiento, la salud mental y las
alteraciones en los diferentes trastornos
del desarrollo infantil.

Este proyecto es el resultado de un
proceso de generacién de conoci-
miento, investigacién translacional y
transferencia tecnoldgica, llevado a
cabo por el Institut Guttmann desde
hace mas de 8 afos, partiendo de las
necesidades de nuestros pacientes y
la aplicacion de soluciones dentro
del ambito de las Tecnologias de
la Informacién, con el objetivo de
fomentar el desarrollo de programas
asistenciales innovadores y perso-
nalizados, cada vez mas eficientes
y sostenibles. Ademas, “Guttmann,
NeuroPersonalTrainer®” es un claro
modelo de innovacién cooperativa
nacional inspirado en la Economia
del Conocimiento, que ha contado
con la participaciéon de empresas
tecnolégicas, universidades y otros
hospitales que, desde diferentes disci-
plinas, han sabido dar una respuesta

eficaz a una necesidad real de un
gran nimero de personas.

DISTINCIONES

El pasado mes de febrero y con mo-
tivo de los 45 anos de trayectoria
de la institucién, el Ayuntamiento
de Barcelona nos hizo entrega de
la Medalla de Oro al Mérito Civico.
La distincién, concedida por unani-

midad de todos los grupos politicos
representantes del consistorio, fue
entregada en un acto oficial a manos
del entonces alcalde de la ciudad,
Sr. Jordi Hereu.

El pasado mes de julio, el Institut
Guttmann conseguia la acreditacion
medio ambiental ISO 14001:2004, que
certifica el cumplimiento de la politica
de protecciéon medioambiental en la
ejecucién de todos los procesos de la
organizacion. En esta misma linea ,
hay que destacar el reconocimiento,
en la VI Edicion de los Premios ‘Best
in Class’, como el Hospital con el
Mejor Proyecto en Sostenibilidad a
nivel estatal. Este galardon reconoce
aspectos como el respeto por el medio
ambiente, asi como el uso eficiente y
responsable de los recursos y de las
energias renovables.



BOE

Ley 33/2011, de 4 de octubre, General de Salud Publica.

A destacar que, entre los principios generales de accidn en salud publica,
el de equidad hace referencia a que las actuaciones en materia de salud
publica prestaran atencion especifica a las necesidades de las personas
con discapacidad.

Real Decreto 1276/2011, de 16 de septiembre, de adaptacion normativa
a la Convencién Internacional sobre los derechos de las personas con
discapacidad.

Entre otras medidas, se aumenta, en las ofertas de empleo publico, el cupo
de reserva de las vacantes para ser cubiertas por personas con discapacidad
al 7%, y en cuanto a la accesibilidad en las comunidades de vecinos, la
comunidad, a instancia de los propietarios en cuya vivienda vivan, trabajen
0 presten sus servicios altruistas o voluntarios personas con discapacidad,
0 mayores de setenta afos, vendra obligada a realizar las actuaciones y
obras de accesibilidad que sean necesarias.

Trabajamos para mejorar
tu calidad de vida

. Servicios y productos de apoyo para la autonomia personal.

. Ortopedia Técnica.

. Sedestacion y sistemas de posicionamiento.

. Adaptacion y venta de vehiculos.

. Comunicacion aumentativa y acceso al ordenador.

« Adaptacion del hogar y espacios piblicos.

. Estudios completos de accesibilidad: Revision y Auditoria
de accesibilidad personal e institucional.

« Accesibilidad a la informacion y la comunicacion.

Legislacion

DOGC

RESOLUCION EMO0/2889/2011, 29 de
noviembre de 2011, por la que se hace
una segunda modificacion de los impor-
tes maximos dirigidos a la concesion de
subvenciones destinadas a la realizacion
de acciones relativas a las unidades de
apoyo a la actividad profesional en el
marco de los servicios de ajuste personal
y social de las personas con discapacidad
en centros especiales de trabajo.

Para el ano 2011, este importe queda
estipulado en 17.838.967,41 euros,
con cargo a la partida presupuestaria
D/482002949/3331yD/482002903/3331
de los presupuestos de la Generalitat de
Cataluna para el afno 2011.
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Sobre Ruedas
con las nuevas tecnologias

Nuevos abordajes
terapéuticos en el
dolor neuropético
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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 electronico en el que desean
que les enviemos el aviso cada vez que salga un nuevo niimero.

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

La version electrdonica de la revista en

www.guttmann.com/sobreruedas
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