&. Sobre Ruedas

FUNDACI'

INSTITUT GUTTMANN REVISTA DE NEURORREHABILITACION Y VIDA CON DIVERSIDAD FUNCIONAL

Neurorrehabilitacior




Sumario

EDITORIAL

NEURORREHABILITACION:

4 Internet jel nuevo laboratorio de las ciencias cognitivas?
8 XXIV Jornada Técnica sobre la “remodelacién” del cerebro

DOSSIER DE ACTUALIDAD

12 Abordaje neurorrehabilitador en la etapa infantil

16 Dario cerebral infantil

18 Aspectos psicolégicos en la neurorrehabilitacion infantil

20 Playing together NEURORREHABILITACION 5
23 Neuro Personal Trainer Infantil

Internet ggknuevo laboratorio de'as ciencias cognitivas?

LA ENTREVISTA:
26 ACAEBH 40 afios en marcha

ACTIVIDADES:
29 Jornada ASELME
30 Equip Rugby adaptat

EXPERIENCIAS:

31 “Hay que sequir luchando. ..”
34 ). PP. Londres 2012

INTERNACIONAL

36 Neurorrehabilitacién actual en Chile
38 AsoCIACIONES

41 MEMORIA INSTITUT GUTTMANN

ENTREVISTA
ACAEBH 40 arios en marcha

. Han colaborado en este niimero: .
ACAEBH, Antonio Almarcha*, ASPAYM Catalunya, AVITE*, David Campén*, Alex Castan, Julia Castell6 Farré, Antonia Ensefat
Cantallops, FEDACE, Jordi Finestres, Fundacién HANDISPORT, Anna Gilabert, Adam Hampshire, Elena Hernandez Pena, Miguel Angel
0 re Jorquera Ruzzi*, Francisco Lao*, Daniel Leon, Juan Martinez, Vega Muriel Molano, Elisabeth Pagés*, Rosalia Paredes*, Teresa Roig
Rovira, Rocio Sanchez-Carridn Abascal, Carles Yepes.

FUNDACIO RUEdaS n.82 Fotos e ilustraciones:
INSTITUT GUTTMANN

Arxiu Guttmann.

(*) Colaboradores que ademas de articulos o datos han aportado fotografias y/o ilustraciones.
3° CUATRIMESTRE 2012 : a b ELLULER]
Direccién: Angel Gil Origtién.
Coordinacion Redaccién: Miryam Latorre Carrascoso.
Secretarfa y publicidad: Anna Monllau Escola.
WWW-QUttmann-com Equipo asesor: Josep Badia Graells, Raquel Bozal Ortiz, Merce Camprubi Freixas, Elisabeth Gonzalez Martin y Joan Vidal Sams6.
SObreruedas@gUttmann'com Edita: FUNDACIO INSTITUT GUTTMANN.

Direccién Nou Hospital:

Ejemplares de este nimero: 10.400 unidades. Camf de Can Ruti, s/n = 08916 Badalona

Depésito Legal: B-35.984-1989. Tel. 934 977 700
ISSN 2013-231X www.guttmann.com ® sobreruedas@guttmann.com

Preimpresion: Gumfaus, SL -www.gumfaus.com Damos las gracias a todas las personas que han hecho posible la publicacion y difusion de esta revista.

Los escritos publicados con firma y las respuestas a las entrevistas expresan exclusivamente la opinién de sus autores.


www.guttmann.com
www.gumfaus.com
www.guttmann.com

Fa just un any que, des d’aquest editorial, vaticinavem que
2012 seria un any dificil per al col-lectiu de les persones amb
discapacitat en el seu conjunt. Malauradament, no ens varem
equivocar i les importants retallades sofertes en dependéncia,
en politiques actives d’ocupacid, en serveis o en el suport al
moviment associatiu han posat el sector, a la porta de sortida
del nou any, en una situacioé francament dificil. No sabem el
que ens pot oferir 2013, pero, en qualsevol cas, totes aquelles
persones, entitats o associacions vinculades a la discapacitat
haurem de fer un important esforc en una doble direccid. D’una
banda, mantenint una actitud ferma i alhora pedagogica,
fent entendre al conjunt de la societat i la classe politica que
la pérdua dels drets de les persones amb discapacitat té un
efecte multiplicador al peu del cané cada vegada major de la
cohesid social. Pero, per altra banda, cal ser molt conscients
de la necessitat urgent de realitzar esforcos d’adaptacié als
nous escenaris socials que van emergint, pensant en nous mo-
dels d’insercié i de promocio de les persones amb diversitat
funcional en un mon laboral, educatiu o de participacié social
canviants, on les noves tecnologies, les noves formes de gestid
del coneixement o les iniciatives de cooperacié en xarxa han
de ser uns grans aliats.

Al nimero 82 de “Sobre Rodes”, cal ressaltar el “Dossier de
Actualidad”, que, en aquesta ocasid, és sobre el Dany Cerebral
Infantil, on diferents professionals aporten una visié global
sobre les conseqiiéncies per al desenvolupament de Iinfant,
I’abordatge neurorehabilitador, la inclusié a I’escola. Per res-
saltar el dossier, s’ha triat com a il-lustracié a la portada de la
revista el magnific disseny realitzat per I’Estudi Mariscal per al
Programa de rehabilitacié cognitiva infantil de la plataforma
Guttmann, NeuroPersonalTrainer®.

En I’apartat de “Neurorehabilitacié”, es presenta un interes-
sant article sobre el valor creixent d’Internet com a vehicle
accessible per a tractaments d’estimulacié cognitiva i un resum
de la XXIV Jornada Técnica de I’Institut Guttmann realitzada
el proppassat mes d’octubre de 2012.

L””Entrevista’’, en aquesta ocasio, és al president de I’Associacié
Catalana d’Espina Bifida i Hidrocefalia (ACAEBH), que acaba
de celebrar el seu 40¢ aniversari.

A I"encara molt nou apartat d’’Internacional”, Miguel Angel
Jorquera ens ofereix una visié sobre la situacié de la neurore-
habilitacié a Xile.

A les habituals seccions d’”Experiéncies” i “Associacions”,
cal afegir la seccid classica en I“GItim ndmero de I‘any de
“Sobre Rodes”, on es realitza un resum-breviari sobre les
activitats més destacades realitzades per |’Institut Guttmann
al llarg del 2012.

Esperem que al 2013 s’obrin raigs de llum en aquesta mar de
boires d’incerteses. La qliestié és que només s’obriran amb el
nostre esforg quotidia, solidari i cooperatiu. Bon any 2013 a
tots els lectors.

Editorial

Justo hace un afo y desde esta editorial, vaticinabamos que 2012
seria un afo dificil para el colectivo de las personas con discapaci-
dad en su conjunto. Desgraciadamente, no nos equivocamos y los
importantes recortes sufridos en dependencia, en politicas activas
de empleo, en servicios o en el apoyo al movimiento asociativo
han puesto al sector, en la puerta de salida del nuevo afo, en
una situacion francamente dificil. No sabemos lo que nos puede
deparar 2013, pero, en cualquier caso, todas aquellas personas,
entidades o asociaciones vinculadas a la discapacidad tendremos
que realizar un importante esfuerzo en una doble direccién. Por
un lado, manteniendo una actitud firme y a la vez pedagégica
haciendo entender al conjunto de la sociedad y a la clase politica
que la pérdida de los derechos de las personas con discapacidad
tiene un efecto multiplicador en la brecha cada vez mayor de la
cohesidn social. Pero, por otro lado, cabe ser muy conscientes de
la necesidad urgente de realizar esfuerzos de adaptacion a los
nuevos escenarios sociales que van emergiendo, pensando en nuevos
modelos de insercion y de promocién de las personas con diversidad
funcional en un mundo laboral, educativo o de participacion social
cambiantes, donde las nuevas tecnologias, las nuevas formas de
gestion del conocimiento o las iniciativas de cooperacién en red
deben ser unos grandes aliados.

En el nimero 82 de “Sobre Ruedas’”, cabe resaltar el “Dossier
de Actualidad”, que, en esta ocasion, es sobre el Dafio Cerebral
Infantil, donde diferentes profesionales aportan una visién global
sobre las consecuencias para el desarrollo del nifio, el abordaje
neurorrehabilitador, la inclusién en la escuela. Para resaltar
el dossier, se ha elegido como ilustracién en la portada de la
revista el magnifico disefio realizado por el Estudio Mariscal
para el Programa de rehabilitacién cognitiva infantil de la
plataforma Guttmann, NeuroPersonalTrainer®.

En el apartado de “Neurorrehabilitacién”, se presenta un
interesante articulo sobre el valor creciente de Internet como
vehiculo accesible para tratamientos de estimulacién cognitivay
un resumen de la XXIV Jornada Técnica del Institut Guttmann
celebrada el pasado mes de octubre de 2012.

La “Entrevista”, en esta ocasion, es al presidente de la Aso-
ciacién Catalana de Espina Bifida e Hidrocefalia (ACAEBH),
que acaba de celebrar su 40 aniversario.

En el aln muy nuevo apartado de “Internacional”’, Miguel
Angel Jorquera nos ofrece una vision sobre la situacién de la
neurorrehabilitacion en Chile.

A las habituales secciones de “Experiencias” y “Asociaciones”,
hay que anadir la seccién clasica en el Ultimo nimero del afo
de “Sobre Ruedas”, donde se realiza un resumen-breviario
sobre las actividades mas destacadas realizadas por el Institut
Guttmann a lo largo de 2012.

Esperemos que en 2013 se abran rayos de luz en esta mar de
brumas de incertidumbres. La cuestion es que solo se abriran
con nuestro esfuerzo cotidiano, solidario y cooperativo. Feliz
afo 2013 a todos los lectores.
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Internet
;el nuevo laboratorio de
las ciencias cognitivas?

En los ultimos 20 afos, ha aumentado de manera notable el interés por la realizacién de pruebas cognitivas a través de
Internet, en gran parte debido a su potencial de ampliacion y a su asequibilidad.

Adam Hampshire

Investigador y profesor

Univesity of Western Ontario

En concreto, mientras que las pruebas
independientes se ven limitadas por la
necesidad de disponer del maquinario
especifico para las pruebas y del corres-
pondiente personal especializado, las
pruebas por Internet son practicamente
ilimitadas en cuanto al nimero de
personas que pueden ser examinadas
simultaneamente. Por otro lado, las
pruebas por Internet hacen que el
seguimiento y el entrenamiento de
poblaciones a gran escala en su entorno
cotidiano sean relativamente sencillos.
Ademas, como los participantes realizan
la prueba con su propio maquinario,
una vez se ha desarrollado la pagina
web para las pruebas, el coste de la
realizacion de un ensayo es relativamente
minimo. De hecho, cuando se utiliza
una pagina web de pruebas cognitivas
ya existente, el coste de examinar a
miles de individuos en multiples mo-
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mentos puede ser comparable al coste
de examinar un reducido nimero de
participantes con un enfoque conven-
cional en el laboratorio. No obstante,
si bien existe un enorme potencial para
las pruebas por Internet, la tecnologia
es bastante nueva y no se dispone de
suficiente experiencia con ella. En
consecuencia, deben abordarse las
cuestiones con respecto a las posibles
limitaciones. Por ejemplo, icuales son
las mejores opciones en cuanto a la
tecnologia y cual es la fiabilidad de los
parametros que se recogen a través de
la pagina web en comparacion con los
obtenidos en las condiciones controla-
das del laboratorio? Actualmente, en
las paginas web de Cambridge Brain
Sciences (CBS), se ha patrocinado un
amplio nimero de proyectos que van
desde estudios piloto metodoldgicos
hasta estudios poblacionales a gran

escala. Los resultados de estos estu-
dios tienen relevancia en cuanto a las
cuestiones de la tecnologia 6ptimay la
fiabilidad de los resultados. Ademas,
demuestran el potencial del enfoque a
través de Internet en lo que se refiere a
comparar intervenciones, desarrollar
pautas de entrenamiento cognitivo y
ampliar nuestros conocimientos sobre
la estructura cognitiva relacionada
con la cognicion superiot.

(BSTrials.com = como funciona

Es posible optar por diversas tecno-
logias para las pruebas a través de
Internet. CBSTrials.com se ha pro-
gramado utilizando Flex, una variante
del Flash que combina de manera
6ptima la facilidad de su utilizacién,
la uniformidad de sus graficos y la
exactitud de sus parametros tempo-
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Figura 2 — Disefio 6ptimo para los paradigmas basados en la web

rales. Cabe destacar que es reducida
la proporcion de personas que han de
descargarse el plug in, ya que mas
del 90% ya lo tiene instalado. En
cuanto a la estructura, la pagina web
funciona esencialmente como Appli-
cation Service Provider (proveedor de
servicios de aplicacién). Por tanto, los
investigadores pueden anadir nuevos
paradigmas a la pagina web y pro-
gramar, desarrollar y controlar sus
propios proyectos de investigacion.

Los investigadores preparan los en-
sayos (proyectos de investigacion) a
través de un “'‘panel de control”: cada
“ensayo’ consiste en un conjunto de
intervalos de tiempo para las pruebas
que se denominan “lotes” y cada lote
consiste en una secuencia de pruebas
especificadas por el investigador. Mul-
tiples investigadores pueden utilizar

esta herramienta flexible para desa-
rrollar numerosos proyectos paralelos
segulin sus necesidades.

Inicialmente, la pagina web inclufa 12
tareas basadas en paradigmas clasicos
de memoria de trabajo, atencion, razo-
namiento y planificacion. Para que los
participantes mantuvieran el interés,
las tareas eran breves, visualmente
dindmicas y ofrecian un feedback en
el trascurso de las mismas.

Fiabilidad de los parametros

recogidos a traves de Internet

Para resolver la pregunta de si los
resultados obtenidos con los para-
metros de prueba a través de Inter-
net son comparables a los obtenidos
bajo las condiciones controladas del
laboratorio, se ha realizado una serie

Neurorrehabilitacion

de estudios de validacion. En primer
lugar, 19 jévenes sanos utilizados como
control realizaron 12 de las pruebas
en casa y en el laboratorio en un
estudio completamente compensado.

Los resultados no mostraron ninguna
diferencia significativa entre las pruebas
de laboratorio frente a las realizadas
en casa. Ademas, cabe destacar que los
parametros de rendimiento de todas
las pruebas mostraron una correlacion
significativa entre las condiciones en
el laboratorio y en casa. Por lo tanto,
es muy probable que los costes de las
pruebas no supervisadas en controles
a sanos jovenes sean minimos. Sin em-
bargo, ¢seria posible que determinados
grupos de pacientes tengan problemas
especiales con las pruebas no super-
visadas? Por ejemplo, podria ser Util
realizar, a intervalos regulares, un se-
guimiento de la cognicidn en pacientes
con trastornos relacionados con la edad.
Sin embargo, écudl es la precision de
estos parametros en personas de edad
avanzada que sufren un trastorno cog-
nitivo? Para examinar esta cuestion,
se realizd un segundo estudio piloto
con 27 pacientes con enfermedad de
Parkinson en el laboratorio y en casa.
Tampoco en esta ocasion se constataron
ventajas significativas en las pruebas
en el laboratorio frente a las realizadas
en casa, observandose correlaciones
fiables entre ambas condiciones.

Un tercer estudio piloto examiné las
aplicaciones potenciales del sistema de
Internet para comparar una interven-
cion farmacéutica en 24 participantes
jovenes sanos. El estudio tuvo un
disefio a doble ciego, contraponiendo
las condiciones a lo largo de cuatro
semanas. Es decir, cada semana, los
participantes fueron examinados dos
dias en el laboratorio y dos dias en su
casa de forma remota. Los resultados
mostraron que, como media, en dos de
las pruebas se constataban ventajas
reducidas, aunque fiables, cuando

Sobre Ruedas / 5
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Figura 3 — Correlaciones entre los parametros medidos en el laboratorio y en casa.

se realizaban en el laboratorio, en
comparacion con la realizacion en
casa. Sin embargo, estos efectos eran
reducidos y cabe destacar que las
puntuaciones medias en el laborato-
rio y en casa se correlacionaron en
gran medida (todos r>0,85). Estos
resultados también evidencian un
punto obvio, pero muy importante.
Para una mayor fiabilidad, deben
utilizarse mas parametros. Considerar
mas parametros a lo largo de multiples
dias resulta muy manejable con las
pruebas por Internety las consiguientes
repercusiones positivas en cuanto a la
fiabilidad compensan en un alto grado
la sutil reduccion en algunos de los
parametros del rendimiento medio.

Aplicaciones potenciales

Los estudios de validacién demuestran
que Internet es un medio viable para
la realizacion de pruebas cognitivas
en controles y pacientes y al comparar
intervenciones. Sin embargo, si bien se
ha demostrado un gran interés por las
posibilidades del entrenamiento cogni-
tivo a través de Internet, la eficacia de
estas intervenciones sigue generando
muchas controversias. Por ejemplo,
en 2010, CBStrials.com presentd una
serie de pruebas online para comparar
la eficacia de varios paradigmas de
entrenamiento cognitivo del tipo de

6 / Institut Guttmann

los que se encuentran comercializa-
dos (Owen y cols., Nature 2010). Es
importante tener en cuenta que la
cuestidn estudiada no fue si los indivi-
duos mejoraron en los paradigmas de
entrenamiento, sino si dichas mejorias
se transferian a ganancias generales en
el rendimiento en tareas comparativas
para las que no se habia realizado
entrenamiento. Sorprendentemente,
cuando se analizaron los datos de los
11.430 participantes tras 6 semanas
de entrenamiento, no se evidenciaron
beneficios generalizados derivados del
entrenamiento y ademas, se constataron
correlaciones insignificantes entre el
tiempo que los participantes pasaron
entrenandose y las mejoras en las ta-
reas comparativas. Esto se dio a pesar
de mejoras muy pronunciadas en los
paradigmas propiamente entrenados.

Sin embargo, un nimero de estudios a
menor escala ha documentado efectos
de transferencia significativos, incluidos
los estudios utilizados por CBStrials.
com. Por ejemplo, Schweizer y cols.
(PLoS One, 2011) observaron efectos
de transferencia emocional significativos
tras el entrenamiento con un paradigma
emocional doble “'n-back’ que se dise-
fié para reducir la sensibilidad frente
a estimulos inductores de ansiedad.
De hecho, si bien no fue el tema prin-
cipal en el que se centrd ese estudio,

también se observaron beneficios en
el rendimiento de una prueba clasica
de inteligencia. De forma mas amplia,
una serie de estudios ha documentado
efectos de transferencia cuando se uti-
lizaban paradigmas de tareas multiples
complejas como el “'n back’” doble. Ade-
mas, en un estudio reciente de nuestro
laboratorio (N=44.600), observamos
que, mientras que los participantes que
realizaron un entrenamiento cerebral
normal no presentaron ventajas en
cuanto a la habilidad cognitiva, si lo
hicieron los que jugaban a videojuegos
por ordenador.

Cabe destacar que los resultados de
ese mismo estudio (Hampshire y cols.,
Neuron, 2012) pueden ofrecer claves
importantes en cuanto a la pregunta
de por qué algunas pautas de entrena-
miento muestran efectos de transfe-
rencia, mientras que otras no. Cuando
se analizaron los rendimientos de los
12 paradigmas centrales del CBS por
factores, se evidenciaron multiples com-
ponentes relacionados con la habilidad.
Cuando un subgrupo mas reducido de
personas efectud las mismas 12 tareas
bajo control por imagenes funcionales
de RM y se examinaron los datos de
activacion por factores, el mismo conjunto
de componentes se hizo evidente como
“redes encefalicas funcionales”. Por lo
tanto, es muy probable que, diferentes
componentes de la habilidad tengan su
base en las capacidades de distintas redes
encefalicas funcionales anatémicas. Por
lo tanto, parece probable que al dise-
far los programas de entrenamiento,
cualquier ganancia generalizada pueda
ser especifica de las redes encefalicas
funcionales que se valoran mediante
las tareas de entrenamiento.

Ademas, algunos componentes de la
cognicién son mas susceptibles de
entrenamiento que otros. Por ejemplo,
se produce una escasa transferencia en
una tarea simple de memoria a corto
plazo, en la que se intenta aumentar el



nimero de elementos de informacion
que un individuo puede retener de forma
simultanea. Igual que las primeras
pautas de entrenamiento cerebral, el
entrenamiento con estos paradigmas
se basa en la suposicion de que el ce-
rebro es como un musculo que puede
reforzarse a través de cualquier tipo
de ejercicios basicos. Sin embargo,
este sistema ya puede ejercitarse hasta
su casi maxima capacidad en la vida
cotidiana activa normal de un adulto.
Por el contrario, las tareas comple-
jas tienden a implicar mas procesos
ejecutivos como el razonamiento, la
planificaciény la elaboracion de infor-
maciones. Este tipo de entrenamiento
puede diversificar el rango de estrategias
de las que disponga un individuo para
transformar o actualizar eficazmente
la informacién en su mente. Por lo
tanto, el entrenamiento con tareas
complejas puede tener éxito, ya que
considera el cerebro como una ma-
quina para aprender, mas que como
un musculo cognitivo.

Independientemente de la verdadera
explicacién subyacente a esta dis-

Neurorrehabilitacion

Los estudios de validacion demuestran que Internet
es un medio viable para la realizacion de pruebas cognitivas
en controles y pacientes y al comparar intervenciones.

crepancia en la bibliografia sobre el
entrenamiento cognitivo, es evidente
que existe un enorme potencial para
las pruebas y el entrenamiento a través
de Internet, pero también una gran
necesidad de estudios que permitan
Ilegar a conocer de manera mas pro-
funda la arquitectura neural de la

cognicién superior y el fundamento
de los beneficios del entrenamiento.
Los resultados de los estudios de CBS
demuestran que el enfoque a través de
Internet para la investigacion cognitiva
ofrece un método poderoso y efectivo
para resolver estas cuestiones tan
estrechamente relacionadas.

Rehatrans™

Delegacié Catalunya
Tel: 902 934 293 www.rehatrans.cat
info@rehatrans.com

Sobre Ruedas / 7


www.rehatrans.cat

Neurorrehabilitacion

XXIV Jornada Técnica
sobre la“remodelacion”
del cerebro

En el marco del Dia Mundial del Dafo Cerebral Adquirido y del Dia Nacional del Ictus, ha tenido lugar, el pasado 25 de octubre,
la XXIV Jornada Técnica del Institut Guttmann, que, con el lema “Remodelando el cerebro. Rehabilitacion neuropsicolégica
y estimulacién cognitiva”, ha reunido a profesionales y estudiantes de distintas disciplinadas del dmbito de la salud y de la
neurorrehabilitacion. La Jornada ha contado con la colaboracion de la Fundacion ONCE y con el soporte de la Fundacion Abertis.

Teresa Roig
Neuropsicéloga

Institut Guttmann

Alrededor de 300 personas, neuropsi-
cblogos, neurdlogos, logopedas, tera-
peutas, investigadores, etc., se han dado
cita en Barcelona para poder conocer
las innovaciones, oportunidades y los
Ultimos avances surgidos en el ambito
de la rehabilitacion neuropsicolégica
y la estimulacién cognitiva, con el fin
de optimizar el resultado de las inter-
venciones terapéuticas.

La jornada de la manana contd con
la participacion de investigadores de
gran relevancia y estuvo moderada por
la Dra. Nuria Sebastian, de la Uni-
versidad Pompeu Fabra, mientras que
la conferencia inaugural, “*Una nueva
era para la rehabilitacion cognitiva’ ,
corrié a cargo de Elkonon Goldberg,
de la Universidad de Nueva York.

8 / Institut Guttmann

Jefa Area de Rehabilitacién NeuroPsicoSocial.

Discipulo de A. R. Luria, neuropsico-
logo ruso pionero en rehabilitacion
neuropsicolégica, Goldberg es autor
de numerosos libros sobre el cértex
prefrontal, las funciones ejecutivas y
la neuroplasticidad. Este Gltimo fue
precisamente el tema de su conferen-
cia. Destacé como el fendmeno de la
plasticidad cerebral nos acompana a
lo largo de la vida y, en contra de lo
que podria pensarse, incluso en edades
avanzadas, el cerebro puede aprender,
y de como los dos hemisferios cerebra-
les ejercen funciones distintas en este
aprendizaje. Introdujo el concepto de
Cognitive Fitness, argumentando que
los cambios demograficos han llevado
a un aumento de la longevidad y, en
consecuencia, ha surgido la preocupacion
por la demencia. Nuestra sociedad se

Rocio Sanchez-Carrion

i Neuropsicéloga

Area de Rehabilitacién NeuroPsicoSocial.
Institut Guttmann

interesa cada vez mas por la mente y
sus procesos, por lo que el bienestar
cognitivo se ha convertido actualmente
en una tendencia cultural generalizada.

Los retos actuales y las expectativas
en rehabilitacion neuropsicoldgica fue
desarrollado por Andrew Bateman,
prestigioso investigador de la Univer-
sidad de Cambridge, quien presenté el
abordaje de rehabilitacion holistica que
se aplica en el Centro Oliver Zangwill
de Inglaterra, fundado por B. Wilson en
1996. Este enfoque de la rehabilitacion
se centra tanto en aspectos cognitivos
como conductuales y emocionales, y
tiene como objetivo final la adaptacion
de la persona a su nueva situacion.
Uno de los retos de la rehabilitacion
neuropsicolégica es medir sus resul-
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tados, por lo que el ponente expuso
la metodologia a seguir, partiendo de
revisiones sistematicas de distintos
instrumentos a tal efecto y destacd la
necesidad de centrarse en los objetivos
de la persona; en definitiva, en aquello
que necesita para conseguir, en términos
de la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS-CIF), su participacion social.

Manuel Carreiras, director cientifico
del Centro Vasco de Cognicidn, Cerebro
y Lenguaje, expuso los avances y las
Ultimas investigaciones que se llevan
a cabo en su laboratorio por lo que
se refiere al desarrollo cognitivo de
la lectoescritura y, en concreto, de las
nuevas oportunidades para potenciar el
aprendizajey la recuperacion de lesiones
cerebrales en nifos. La lectura no es
un instinto, sino que requiere esfuerzo
y es un ejemplo mas de cémo el entre-
namiento que supone provoca cambios
cerebrales. Es el resultado del trabajo
conjunto de distintas areas conectadas
en una red. La disfuncion de estas areas
y circuitos provocaria alteraciones en
este aprendizaje, como seria el caso de
la dislexia. Sus investigaciones recientes
se centran en cdmo el entrenamiento de

Nuestra sociedad se interesa cada vez mas por la mente y sus
procesos, por lo que el bienestar cognitivo se ha convertido
actualmente en una tendencia cultural generalizada.

una funcién mejora las capacidades, mas
alla de las habilidades entrenadas, y eso
tiene un gran impacto en la educacién
en la escuela ordinaria.

No cabe duda de que Internet ya for-
ma parte de nuestras vidas. Entre sus
multiples aplicaciones, destaca su
papel en la practica clinicay, dentro de

T

ella, en la evaluacion y rehabilitacion.
Con el titulo “¢Es Internet un nuevo
laboratorio para la neurociencia cog-
nitiva?”’, el doctor Adam Hamsphire,
profesor adjunto del Instituto Cerebro
y Mente de la Universidad Western
Ontario, present6 el modelo Cambridge
Brain Sciences, una interface para la
evaluacion de la funcidn cognitiva, re-

Sobre Ruedas / 9



Neurorrehabilitacion

—

o

e

o

e T S NSV

--"-‘F:

No cabe duda de que Internet ya forma parte de nuestras vidas.
Entre sus maltiples aplicaciones, destaca su papel en la practica
clinicay, dentro de ella, en la evaluacion y rehabilitacion.

saltando el gran potencial de Internet
como herramienta de recopilacion de
datosy de su aplicacion para obtener un
modelo de la arquitectura subyacente
a la inteligencia. Expuso los resultados
de sus estudios en la enfermedad de
Parkinson, apoyados por los datos que
proporciona la neuroimagen y concluyé
que Internet supone un medio viable
para la investigacién en neurociencia.

Por tltimo, Alvaro Pascual-Leone, des-
tacado cientifico, catedratico y profesor
de Neurologia de la Universidad de
Harvard y asesor cientifico del Institut
Guttmann, centro su conferencia en la
neuroplasticidad y en la estimulacion
cerebral no invasiva, tema en el que es
pionero y reconocido internacionalmente.
En su intervencién: “Modular la red
neuronal para optimizar el resultado
en neurorrehabilitacién. Estimula-
cion cerebral no invasiva”, definié la
neuroplasticidad como una propiedad
intrinseca del sistema nervioso central
y que, como destacé Goldberg, tenemos
a lo largo de nuestra vida. Después de

10 / Institut Guttmann

una lesion cerebral, sea por un ictus,
TCE, etc., las redes neurales se adaptan
de forma dinamicay es a través de la
plasticidad cerebral que se explica la
recuperacion en mayor o menor medi-
da de la funcién. La neuroplasticidad
supone cambios adaptativos; ahora
bien, cuando hablamos de neurorre-
habilitacion, el reto es cémo guiamos
estos cambios plasticos que se dan
después del dafo cerebral para que

La sesion de la tarde se centrd en
“'Guttmann, NeuroPersonalTrainer®"
(NPT), plataforma de telerrehabilita-
cién cognitiva basada en la evidencia
y generadora de conocimiento”. La
mesa redonda, moderada por la Dra.
Teresa Roig, Cap d’Area de NeuroP-
sicoSocial de I"Institut Guttmann,
contd con la participacion de los
principales socios de conocimiento del
Institut Guttmann en esta innovadora
plataforma de telemedicina. La Dra.
Rocio Sanchez-Carridn, neuropsico-
loga del Institut Guttmann, presentd
esta plataforma que permite la pres-
tacion de servicios de rehabilitacion
neuropsicoldgica en pacientes con
problemas cognitivos. Para los profe-
sionales, se trata de una herramienta
terapéutica que permite el disefio de
tratamientos estructurados a partir
del perfil de afectacion del paciente,
el seguimiento online de la ejecucion
y la gestion eficiente de datos. Para
los pacientes, supone un tratamiento
dinamico, motivador, individualizado
y supervisado por un neuropsicélogo.
Asimismo, presentd resultados clini-
cos en pacientes con dafo cerebral,
que han recibido tratamiento en el
propio Institut Guttmann, en los 15
centros de extension clinica y en el
propio domicilio del paciente.

A continuacién, la Dra. Esther Pousa,
psicéloga clinica de la Corporacio

La neuroestimulacion, que incluye técnicas de estimulacion
cerebral no invasiva, ofrece la oportunidad de modular las
redes neurales de forma controlada y especifica.

sean beneficiosos para el individuo
y, al mismo tiempo, cdmo inhibimos
aquellos cambios maladaptativos. La
neuroestimulacion, que incluye técnicas
de estimulacion cerebral no invasiva,
ofrece la oportunidad de modular las
redes neurales de forma controlada y
especifica, a fin de promover la recu-
peracién de la funcidn después de una
lesion cerebral.

Sanitaria Parc Tauli, puso de mani-
fiesto las dificultades cognitivas que
presentan las personas con esquizo-
frenia, asi como sus repercusiones a
nivel funcional. Partiendo del pro-
grama de dafio cerebral, se centrd en
explicar las novedades del médulo de
cognicidn social, que incluye tareas
de procesamiento emocional, teoria
de la mente y sesgos cognitivos, uti-



lizando material audiovisual y videos
interactivos que permiten reproducir
situaciones sociales.

En referencia a la aplicacién de la
plataforma en demencias, la Dra. Sara
Doménech, de la Fundacié Institut
Catala de I’'Envelliment (FICE), revisd
las adaptaciones realizadas para esta
poblacion, presenté los resultados de
un estudio clinico llevado a cabo en
ocho centros de dia de demencias,
concluyendo que la telerrehabilita-
cion cognitiva a través de Guttmann
y NeuroPersonalTrainer® tiene un
efecto positivo en el funcionamiento
cognitivo y funcional de los pacientes
con deterioro cognitivo leve y en fases
iniciales y moderadas de demencia.

Trabajamos para mejorar

Partiendo de su experiencia utilizando
el NPT en pacientes con discapacidad
intelectual, la Dra. Susanna Esteba,
neuropsicdloga de AMPANS, des-
tacé su aplicabilidad tanto en nifos
como en adultos. Asimismo, remarcé
la importancia de las adaptaciones
realizadas, no solo en las tareas y en
los niveles de dificultad, sino también
en modificaciones ambientales que
facilitan la interaccién del usuario
con el ordenador.

La mesa redonda puso de manifiesto
las oportunidades que esta platafor-
ma, desarrollada bajo el liderazgo
del Institut Guttmann, permite al
aumentar la personalizacion y la
intensidad de los tratamientos, au-

Neurorrehabilitacion

tomatizar la monitorizacion de los
resultados y visualizarlos en tiempo
real. Permite su aplicacion méas alla
de la fase hospitalaria, asiste en la
elaboracién de los planes terapéuticos
personalizados a través de inteligencia
artificial y algoritmos de mineria de
datos. No solo es una herramienta
de gran utilidad clinica en el trata-
miento de las alteraciones cognitivas
secundarias al dafo cerebral adqui-
rido, enfermedades mentales neuro-
degenerativas, como las demencias,
trastornos del desarrollo infantil o
discapacidad intelectual, sino que,
ademas, permite la concentracion de
casos, la generacion de conocimiento
y, por tanto, facilita la investigacion
clinica en neurociencia.
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Abordaje
neurorrehabilitador
en la etapa infantil

Las primeras etapas de la vida son fundamentales para el desarrollo de las principales funciones motoras, cognitivas, lingiisticas,
perceptivas, emocionales y sociales del adulto. Las afectaciones neuroldgicas infantiles constituyen un hecho transcendental tanto en
los nifios afectados como en sus familias. Por ello, la rehabilitacion infantil ha tenido un importante desarrollo en las tltimas décadas.
La rehabilitacion infantil tiene como objetivo el diagndstico y el tratamiento de las distintas deficiencias del desarrollo normal, tanto
cognitivo como motor, que pueden producir una limitacién funcional; por lo tanto, podriamos definirla como la “rehabilitacion del
desarrollo’, con la que se trata de reducir las discapacidades funcionales y posibilitar una vida adulta lo mds auténoma posible.

* /

Daniel Le6n

Médico rehabilitador
Coordinador de la Unidad
de Rehabilitacion Infantil.
Institut Guttmann.

Las discapacidades de origen neurolbgico son aquellas
que afectan a zonas del sistema nervioso central, tanto
a nivel craneal como medular, que coordinan actividades
mentales, motoras y sensoriales. La causa de la lesion
del sistema nervioso y posteriores déficits neuroldgicos
puede ser tanto congénita (paralisis cerebral infantil,
espina bifida, distrofias musculares, etc.) como adquirida
(traumatismos craneales y medulares, lesiones vasculares,
tumores del sistema nervioso central).

La lesidn del sistema nervioso central puede afectar tanto
a la funciones cognitivas como a las motoras y sensitivas,

y suele presentar diversos trastornos asociados:

e Desde el punto de vista cognitivo, segun la severidad
de la lesidn, el grado de afectacion cognitiva puede

12 / Institut Guttmann



ser muy variable, abarcando desde déficits cognitivos
severos que impidan una escolarizacion ordinaria
precisando escolarizacion en centros de educacion
especial, pasando por una variedad de afectacién
de funciones cognitivas, como memoria, atencion,
disfuncién ejecutiva, que requieren adaptaciones
curriculares o soportes escolares, y llegando a nifios
con discapacidad de origen neuroldgico, que presentan
normalidad de funciones superiores.

* Desde el punto de vista motor, cuando un cerebro en
desarrollo sufre una lesion, se producen trastornos de la
fijacion postural, coordinacion y equilibrio, conllevando
una falta de control postural que sera determinante a
lo largo del desarrollo del nifio. Por otra parte, a esta
falta de control de tronco, equilibrio y coordinacién, se
asocia la falta de fuerza en las extremidades, conocida
como paresias. Dentro de las afectaciones motoras se-
cundarias en una lesién del sistema nervioso central se
encuentra la espasticidad, que consiste en un aumento
cronico del tono muscular que, a la larga, puede acabar
produciendo acortamientos musculares y deformidades
articulares que limitan la funcionalidad de las extre-
midades, pudiendo llegar a limitar o imposibilitar el
desempeno normal de actividades basicas como el
vestido, desvestido, higiene, capacidad de desplazarse,
ya sea caminando o propulsando sistemas de ayuda.
La funciéon motora es de especial importancia en el
nino, ya que su alteracion provocara que no pueda
interaccionar de una manera normal, afectando a su
desarrollo global.

* Desde el punto de vista sensitivo, son frecuentes los
trastornos de vision, audicién, percepcién del tacto
y del dolor.

e Los trastornos asociados tras una lesién del sistema
nervioso central son frecuentes y no se deben infra-
valorar; van desde crisis epilépticas a trastornos
gastricos, respiratorios y del suefo.

Ambitos de la rehabilitacion infantil

La eficacia de la neurorrehabilitacién en la etapa infantil
depende de su inicio temprano en el periodo en el que el
sistema nervioso esta en fase de maduracion, periodo
critico en el que existe una maxima vulnerabilidad y, al
mismo tiempo, una maxima sensibilidad a los estimulos
para el aprendizaje.

Las necesidades de rehabilitacion infantil en nifios con
discapacidad de origen neuroldgico no siempre son las

Dossier de actualidad

Las necesidades de rehabilitacion infantil en
nifos con discapacidad de origen neuroldgico
no siempre son las mismas por la gran
variedad de déficits y niveles de afectacion
que nos podemos encontrar

mismas por la gran variedad de déficits y niveles de afec-
tacion que nos podemos encontrar; por lo cual, se debe
disponer de diferentes modelos de atencién dependiendo
de la afectacién, edad, evolucidén, nivel de actividad y
circunstancias sociales del nino y no estar restringida a un
solo ambito, sino que debe cubrir los diferentes dmbitos
en los que se desenvuelve el nifio.

El ambito hospitalario en neurorrehabilitacién infantil no
solo atiende la fase inicial de la enfermedad, que produce una
discapacidad neuroldgica mas conocida como “fase aguda’’,
y los procesos de reagudizacion, sino que debe ofrecer un
seguimiento desde consultas externas al nifo con discapa-
cidad neuroldgica establecida desde donde se controle la
evolucién en cada caso, se realice prevencion y diagndstico
de complicaciones y se indiquen tratamientos especificos.

El equipo de rehabilitacién infantil debe ser multidis-
ciplinar y trabajar de una manera interdisciplinar para
conseguir un abordaje global. En el equipo intervienen
distintos profesionales: médico rehabilitador, enfermero,
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, neuropsicélogo,
psicélogo, logopeda, trabajador social, técnico ortopédi-
co... participando de manera coordinada y con el objetivo
central de atender al nifio y a su familia en los diversos
campos y segun las necesidades individuales de cada caso
durante toda la etapa de desarrollo.
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El médico rehabilitador infantil es el encargado de la va-
loracion, seguimiento médico e indicacion de las distintas
terapias, ya sean farmacoldgicas, fisicas o quirirgicas, y
de la coordinacion del resto del equipo multidisciplinar con
los que, de manera conjunta, se realizara la planificacion
del programa terapéutico.

De la misma manera, es el médico rehabilitador el que
debe coordinar la aplicacion del programa terapéutico
con la intervencion de otros especialistas médicos. Los
tratamientos neurorrehabilitadores implementados en el
ambito hospitalario seran especificos y siempre con objetivos
funcionales concretos como, por ejemplo, programas de
reeducacion del equilibrio y la marcha; valoracion y trata-
miento global de la espasticidad, incluyendo tratamiento
farmacolégico sistémico y local; programas de reeduca-
cion de las actividades de la vida diaria y trabajo sobre
los déficits motores y sensoriales para mejoria funcional;
tratamiento neuropsicoldgico especializado para potenciar
las funciones cognitivas, emocionales y conductuales afec-

El médico rehabilitador infantil es el
encargado de la valoracién, sequimiento
médico e indicacion de las distintas
terapias ... y de la coordinacion del resto
del equipo multidisciplinar.

14 / Institut Guttmann

Todos los nifios con alteraciones motoras,
con edades comprendidas entre los 6 y 18
afios, deben estar escolarizados, ya sea

en escuelas ordinarias con adaptaciones
curriculares y profesor de apoyo, segun las
necesidades especificas de cada nifio, y con
apoyos de fisioterapia y logopedia.

tadas, y actividades grupales y deportivas para promover
la adaptacion a la discapacidad, la integracion y la par-
ticipacion en actividades escolares, deportivas y sociales.

La primera atencién a los nifios de alto riesgo neuroldgico
(con alteraciones neuromotoras o del neurodesarrollo, pre-
maturos), trastornos del desarrollo mental o del lenguaje,
riesgo social, etc., se realiza desde los centros de atencion
temprana (CAT) o “'Centres de desenvolupament infantil i
atencid precog (CDIAP)”. Se trata de centros de intervencion
ambulatoria que ofrecen una atencion global, interdisciplinar
e individual a ninos de entre cero y seis anos con alteraciones
del desarrollo o riesgo de presentarlas. Estos centros son
accesibles a través de la atencion primaria y en sus inter-
venciones debe existir conexidn con otros ambitos, como el
escolar y el hospitalario, para una correcta coordinacion,
implementacion y seguimiento de las distintas intervenciones.



En cuanto al ambito escolar, todos los nifos con al-
teraciones motoras, con edades comprendidas entre
los 6 y 18 afos, deben estar escolarizados, ya sea en
escuelas ordinarias con adaptaciones curriculares y
profesor de apoyo, segun las necesidades especificas
de cada nifno, y con apoyos de fisioterapia y logopedia.
Los nifos con plurideficiencias y severa afectacion
cognitiva se escolarizaran en centros de educacion es-
pecial, donde recibiran tratamientos de mantenimiento
de fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia y curas
de enfermeria, si lo precisan.

Como menciondbamos al inicio, el abordaje de la dis-
capacidad en la etapa infantil es de suma importancia,
al tratarse de déficits permanentes, pero, a la vez,
cambiantes a lo largo del desarrollo del nifio, por lo
que su manejo y seguimiento deberad ser continuado
en todas las etapas con una correcta utilizacién y
coordinacién de los recursos en los distintos ambitos
segln las necesidades individuales. Esta optimizacion
de los recursos se consigue mediante el seguimiento
del nifio en unidades especializadas en rehabilitacién
infantil, que sirvan de conexidn entre los diferentes
ambitos, garantizando un seguimiento multidisciplinar
que cubra todas las necesidades del nifo y su familia
y que promueva la mayor integracion y participacion
posible en la comunidad, a pesar de los déficits neu-
roldgicos existentes.

Dossier de actualidad

El abordaje de la discapacidad en la etapa
infantil es de suma importancia, al tratarse
de déficits permanentes, pero, a la vez,
cambiantes a lo largo del desarrollo del nifo.
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Dano cerebral infantil

En los dltimos afios, se ha producido un importante incremento tanto de las lesiones cerebrales adquiridas y congénitas
(traumatismos craneoencefalicos, ictus, tumores cerebrales, enfermedades infecciosas y paralisis cerebral), como de los trastornos
del neurodesarrollo (trastornos genéticos, trastornos del espectro autista y trastornos del aprendizaje) en los nifios. Estos trastornos
producen lesiones fisicas, cognitivas, conductuales, emocionales y sociales, repercutiendo en el nifio, en su familia, en su entorno
social y en su rendimiento escolar, por lo que los programas de intervencion deben integrar los tres dmbitos.

Antonia Ensenat
Neuropsicologa

.ﬁl

Institut Guttmann.

Gracias a los avances en medicina, a la aplicacién de nuevas
tecnologias y a los tratamientos actuales, muchos de estos
ninos sobreviven a las secuelas cerebrales. Todo esto ha
generado una creciente preocupacion por el dafio cerebral
infantil, dado el impacto que provocan las secuelas sobre su
desarrollo y su capacidad de adaptacion social. Ademas, el
dafno cerebral representa en los nifios una interrupcion del
curso de su desarrollo normal, a diferencia de la poblacion
adulta, cuyas etapas del desarrollo ya han sido alcanzadas.

En la actualidad, el dafio cerebral infantil es conocido como
la “epidemia silenciosa”, ya que, en un primer momento,
muchos nifos no presentan un déficit cognitivo observable
y han de pasar dos o tres afos para que se evidencien los
problemas asociados al dafio cerebral. Pasado este tiempo,
las lesiones fisicas aparentemente ya han sido subsanadas,
pero permanecen todavia los problemas cognitivos, psico-
l6gicos y psiquiatricos. Por lo general, una vez que finaliza
la fase aguda de tratamiento, el nifo suele incorporarse
al entorno escolar, donde, a menudo, se infravaloran sus
dificultades cognitivas. Por tanto, muchas alteraciones
neuropsicolégicas consecuencia del dafno cerebral solo son
percibidas mas tarde, a lo largo del desarrollo, cuando el
mal rendimiento en el colegio aumenta las sospechas de
que algo esta ocurriendo. El funcionamiento familiar, el
estatus socioecondmico, el acceso a los servicios de rehabi-
litacidon y la respuesta a la discapacidad tendran un papel
importante en la recuperacion tras una lesion cerebral.

16 / Institut Guttmann

Area de Rehabilitacion NeuroPsicoSocial.

Entre las consecuencias del dano cerebral, las altera-
ciones neuropsicoldgicas abarcan aspectos cognitivos,
conductuales y emocionales. Estos nifios pueden presentar
problemas de: dificultades de atencién y reduccidon de la
velocidad de procesamiento de la informacidn, altera-
ciones de la memoria y dificultades para hacer nuevos
aprendizajes, alteraciones del lenguaje y del habla,
alteraciones de las funciones ejecutivas y alteraciones
conductuales y emocionales.

La rehabilitacion neuropsicoldgica infantil
debe incluir al nifio, a su familia y a la escuela.

Antes de disefar un programa de rehabilitacion neu-
ropsicoldgica infantil, es imprescindible una valoracién
neuropsicolégica completa que evalle el funcionamiento
cognitivo, emocional y conductual del nifio. Esta informacién
establecera el diagndstico, el tipo de intervencion necesaria
y guiara el tratamiento a lo largo de todo el proceso.

Los objetivos de la rehabilitacién neuropsicolégica
infantil son ayudar a la recuperacién y trabajar con el
nino con dafo cerebral y su familia para compensar,
restaurar o sustituir el déficit cognitivo, asi como en-
tender y tratar los problemas cognitivos, conductuales,
emocionales y sociales para averiguar como influye
este déficit en su entorno.



La rehabilitacién neuropsicoldgica infantil debe incluir
al nifo, a su familia y a la escuela. Se debe integrar a
la escuela en el modelo de intervencién, ya que es un
entorno complejo que requiere habilidades académicas,
sociales y conductuales.

El objetivo de la rehabilitacion neuropsicoldgica no es solo
la recuperacion de las funciones mentales superiores, sino
que es, principalmente, ofrecer la asistencia en la blsqueda
de una mejora en la calidad de vida del nifio tras la lesion
cerebral. Esta incluye a la familia, la escuela, los amigos, la
comunidad y las actividades de ocio. Se debe ayudar al nifo
a desarrollar estrategias de afrontamiento y formas de parti-
cipar en su comunidad para que pueda vivir la mejor calidad
de vida posible. Los nifios con dafo cerebral deben tener una
intervencion neuropsicoldgica a largo plazo, especialmente
en perfodos de transicidn académica (preescolar, primaria,
secundaria). Es muy importante trabajar conjuntamente con
el equipo rehabilitador, la familia y la escuela.

La introduccion en la rehabilitacion de un programa de mo-
dificacién de conducta en nifios con problemas conductuales
derivados de la lesién cerebral nos facilita, por una parte,
ensefnar, instaurar o incrementar comportamientos deseables
y adaptados al entorno y, paralelamente, disminuir, restringir
o eliminar conductas disruptivas que interfieren significati-
vamente en las actividades de la vida diaria del nifo.

Uno de los retos actuales de la rehabilitacién neuropsi-
coldgica infantil es el desarrollo de herramientas que se
centren en afrontar los problemas cognitivos que puedan
surgir a lo largo del desarrollo del nifio y que faciliten la
generalizacion de los contenidos de las sesiones de reha-
bilitacidon cognitiva en las actividades de la vida diaria.

Intervencion en la escuela

Un aspecto muy importante en la rehabilitacion neurop-
sicoldgica infantil es la intervencién mediante programas
educativos dirigidos a la familia y la escuela. Ayudan
a entender los problemas que presentan los nifos. Es
muy importante dar informacion y pautas por escrito a
los padres y profesores, ya que les ayudaran a entender
las alteraciones cognitivas, conductuales y, asi, podran
realizar una correcta intervencion.

La adquisicion de nuevos aprendizajes después del dafio
cerebral puede ser complicada. Las intervenciones en
los programas educativos tienen por objetivo acelerar
estos procesos y es adecuado realizar refuerzo escolar,
individual o con grupos reducidos, para que estos nifos
puedan progresar mas rapidamente.
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Un aspecto muy importante en la
rehabilitacion neuropsicoldgica infantil es la
intervencion mediante programas educativos
dirigidos a la familia y la escuela.

Las escuelas, concretamente el profesorado, deben man-
tener contacto periddico con el neuropsicdlogo del nifio y
recibir pautas de intervencion explicitas, con el objetivo
de potenciar los procesos de aprendizaje segiin las ca-
racteristicas de cada nifo.

El refuerzo escolar, de tipo individual o en pequefios gru-
pos, facilitara la consolidacién de los conceptos abordados
en el aula, asegurando asi que estos han sido adquiridos.
Las adaptaciones curriculares, desde el primer momento
en que el nifo se reincorpore en la escuela, le ayudaran a
normalizar la situacién de transicién hospital-casa-escuela,
y podran funcionar como una importante ayuda en su mo-
tivacion para continuar el tratamiento neuropsicoldgico
y alcanzar objetivos a corto, medio y largo plazo. Este
proceso de educacion debe continuar a lo largo de la vida
escolar del nifo y debe pasar por diferentes etapas en la
educacién, ya que pueden aparecer nuevos problemas y
dificultades a lo largo de la vida escolar.

En resumen, la rehabilitacién neuropsicoldgica se ha de
realizar no solo a corto y medio plazo, sino también a
largo plazo. Los especialistas deben ser consultores de
los maestros, los padres y otras personas significativas,
y deben tener como objetivo “organizar las rutinas de la
vida en la escuela, asi como otras actividades de la vida
diaria”. Cada programa debe permitir el seguimiento
de los ninos, de manera que las nuevas estrategias de
intervencion estén dirigidas a satisfacer las demandas
nuevas del entorno del nifo a lo largo de su desarrollo.
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Aspectos
psicologicos enla
neurorrehabilitacion
infantil

El diagndstico de una discapacidad, ya sea congénita o adquirida, conlleva siempre un fuerte impacto, tanto en la vida del
propio individuo, como en la del ndcleo familiar al que pertenece y en su entorno social. Su calidad de vida puede verse

afectada, asi como su bienestar psicoldgico.

3
=]

Anna Gilabert
Psicdloga

Cuando la discapacidad se instaura
en el momento del nacimiento, en la
infancia o en la adolescencia, etapas
vitales de maxima vulnerabilidad, sus
efectos en la vida de los que la pade-
cen pueden ser alin mayores, pues las
dificultades y conflictos asociados a
la discapacidad en edades tempra-
nas pueden condicionar, de manera
significativa, el desarrollo personal y
la constitucion de la propia identidad.

Descubrir que un hijo ha nacido con
una discapacidad, o asumir que un nifio
previamente sano ha adquirido una
discapacidad a causa de una lesion o
enfermedad conlleva, inicialmente, un
estado de gran conmocion y crisis vital.
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Area de rehabilitacién NeuroPsicoSocial.
Institut Guttmann.

En este primer periodo, es fundamental
recibir orientacion y apoyo por parte
de profesionales expertos y del entorno
social. También es importante hacerlo en
cada una de las nuevas etapas del ciclo
vital, por los cambios que conllevan en
si mismas y por la aparicion de nuevas
necesidades, nuevos interrogantes, te-
mores y dificultades.

El proceso de adaptacion a la discapa-
cidad, y que este conlleve la oportuni-
dad de vivir experiencias vitales sanas
y satisfactorias, sera mas facil si se
cuenta con la informacion y atencion
adecuada, compartiendo los sentimien-
tos abiertamente con las personas del
entorno e integrando la discapacidad de




la manera mas normalizadora posible,
al mismo tiempo que atendiendo a sus
necesidades especiales. Por ello, es
también esencial trabajar conjuntamen-
te con los centros educativos y otros
recursos sociales que estén implicados
en la atencion del menor, trabajando en
red y tratando de facilitar su maxima
integracion e interaccion activa en el
entorno natural y con los iguales.

Es obvio que el impacto de una dis-
capacidad en edades tempranas es
siempre una acontecimiento altamente
traumatico, pero, afortunadamente, a
dia de hoy, los estudios demuestran que,
gracias a los avances en la atencion de
estos nifos y nifas y sus familias, su
calidad de vida y su bienestar psico-
l6gico empieza a poderse equiparar al
de los nifos sin ninguna discapacidad.

Es fundamental, durante el proceso de
desarrollo atender a las necesidades
emocionales, tanto del nifio o nifa,
como las de cada uno de los miembros
de su sistema familiar. Valorar como
viveny se posicionan cada uno de ellos
ante la realidad, tratando de facilitar
que todos desarrollen las competencias
necesarias para que sus experiencias sean
lo mas satisfactorias posibles y puedan

Dossier de actualidad

contribuir al bienestar del miembro di-
rectamente afectado, asi como al buen
funcionamiento del sistema familiar en
conjunto. El bienestar psicoldgico de
todos los miembros de la familia 'y, en
especial, el de los padres, contribuira
en gran medida al bienestar del propio
nino o nina. El objetivo es que cada uno
de ellos consiga el maximo desarrollo
personal y autonomia posible.

La experiencia nos dice que resulta
conveniente involucrar a los ninos en el
cuidado de su propia salud y bienestar.
Dar pie a que su propio punto de vista se
vea reflejado permite comprender mejor
sus experiencias y disenar intervenciones
que se ajusten a sus necesidades reales
que potencien al maximo sus compe-
tencias e incrementen su sentimiento de
adecuacion y seguridad en si mismos.

Para todo ello, existen diversas formas
de intervencién desde la perspectiva
psicoldgica, complementarias entre
ellas, que pueden ser efectivas. El
seguimiento individualizado tanto
del nifo o nifa como de los otros
miembros de la familia, el abordaje a
nivel del nicleo y dinamica familiar, el
trabajo con el grupo clase, asi como
el trabajo en grupos terapéuticos,
tanto para los propios nifios como
para los padres, son herramientas
eficaces que facilitan el proceso de
adaptacion y una vivencia constructiva
de la discapacidad.

El nivel de calidad de vida y el bienestar
emocional de los nifios con discapacidad
es potencialmente el mismo que el de
cualquier otro nifio, asi que debemos
trabajar con el objetivo de alcanzarlo.
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Playing together

Un recurso para facilitar la inclusion del alumnado
con discapacidad en la escuela ordinaria

Desde el afio 2003, los maestros de educacion fisica del Institut Guttmann desarrollan un programa de formacidn y
asesoramiento a maestros y profesores de escuelas e institutos ordinarios. El principal objetivo de la formacién que se
ofrece a los profesionales de la comunidad escolar es que se consiga la inclusion del nifio con discapacidad; sobre todo, la
participacion activa y efectiva en todas las sesiones de educacidn fisica.

Jordi Finestres
Maestro de ed. fisica

Funcional del
Institut Guttmann

Los claustros de los centros son aten-
didos por el equipo interdisciplinario
del Institut Guttmann para estable-
cer criterios y facilitar la inclusién
del alumno con discapacidad en el
dia a dia de la escuela. El nifio con
discapacidad, igual que el resto de
companferos, debe sentirse aceptado
y querido, aprender y jugar en un
ambiente seguro y estimulante.

Los profesionales del Institut Guttmann
realizan reuniones periddicas con los cen-
tros escolares y asesoran a los docentes
sobre cuales son las posibilidades del
nino, qué puede hacer y cdmo se puede
incluir en las sesiones de educacion fisica,
a la vez que atienden sus necesidades
y refuerzan el trabajo en la escuela.

Desde el departamento de rehabilitacion,
se ofrece la posibilidad de realizar en
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Area de Rehabilitacion

Carlos Yepes
Maestro de ed. fisica
Area de Rehabilitacion
Funcional del
Institut Guttmann

el propio centro la Jornada “*Mou-te...
i veuras!”, una actividad inclusiva
en la cual cuatro nifios en proceso de
tratamiento terapéutico participan con
sus companeros de clase y profesores en
sesiones de educacion fisica, a través
del aprendizaje y actividades coope-
rativas. Ademas, cabe la posibilidad
de que un profesor del hospital realice
una sesién en la escuela ordinaria con
los docentes y todo el grupo-clase.

Asimismo, se programa un curso de
formacion en el Institut Guttmann
para la formacion y asesoramiento de
los maestros de escuelas ordinarias
que en sus clases tengan un nifo con
discapacidad.

Parte del asesoramiento del equipo de
rehabilitacion infantil es ofrecer unidades
didacticas que facilitan la participacion

Alex Castan
Fisioterapeuta
Licenciado en CAFE
Area de Rehabilitacion
Funcional del
Institut Guttmann

del nifio con discapacidad en su grupo
clase, entre las que ha tenido muy buena
acogida Playing together.

Playing together consta de seis sesio-
nes y se proponen 25 desafios fisicos
cooperativos que los alumnos deberan
superar para ir consiguiendo las piezas
de un puzle gigante. Los beneficios de
este tipo de actividades han sido demos-
trados por una investigacion llevada
a cabo por los hermanos Johnson &
Johnson en diferentes centros de Es-
tados Unidos. La peculiaridad de estas
unidades didacticas es que, en todas
ellas, se contempla la participacion de
un alumno con discapacidad fisica en
el grupo-clase de la escuela ordinaria.
Todos los desafios son modificados te-
niendo en cuenta las caracteristicas
estructurales y materiales del centro
educativo. Asimismo, el maestro, an-
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tes de realizar la unidad didactica, se
asesora y analiza todos los retos para
asegurarse de que se pueden llevar a
cabo. Es muy importante remarcar que
no se pretende que esta propuesta sea
un recetario magico para realizarlo
en la escuela y que no sea movible a
otros grupos, sino todo lo contrario, la
intencion de Playing together sera muy
flexible y se adaptara a la diversidad
del grupo. No obstante, si que es una
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herramienta muy acertada para tener
una base sélida para aquellos maestros
que, alguna vez, por exigencias del
guion, se puedan encontrar desbordados
en situaciones nuevas que no habian
experimentado con anterioridad. Otra
de las propuestas es conseguir la im-
plicacion de diferentes materias que
aseguren un trabajo interdisciplinario
en la realizacion de la unidad didactica.
El material que se necesita es el que se
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puede encontrar en cualquier escuela o
instituto, ademas de un material espe-
cifico compuesto de 25 desafios fisicos
cooperativos y un puzle de 30 piezas.

Desarrollo de
la unidad didactica

e Se organizan seis grupos hete-
rogéneos, formados al azar, de 5
alumnos cada uno. Cada grupo
lanzara el dado y movera la ficha de
juego. En funcion del movimiento
y la casilla que hayan escogido,
cogeran la tarjeta explicativa de
la actividad que han de preparar
para poderla realizar con el resto
de companeros.

* Losalumnos preparan el material
de la actividad. Uno de ellos lee
la tarjeta. Se les dejara unos
minutos para que piensen indi-
vidualmente; después, todos los
participantes opinan sobre cémo se
podria llevar a cabo. Finalmente
se decide cémo hacerlo (piensa,
comparte y actua). Decidiran cual
de los cinco alumnos explica el
funcionamiento de la actividad
al resto de los companeros de
clase (todos los alumnos aca-
baran explicando una), una vez
esté conseguida.

Cuando una prueba se supera, se
podra ver una parte del puzle (cada
prueba tiene una pieza), pero sélo
se levantaré si las cinco pruebas
de la sesion estan superadas.

e Siun grupo acaba la actividad,
se repartiran los jugadores en el
resto de grupos para ayudar en
la resolucion.

e Cuando acaban los cinco grupos,
explican y ejecutan la actividad
ante sus companeros.

e Sedecidira por medio de la hoja
de autoevaluacion si la actividad
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esta superada. Si no se consigue,
se hara una reflexion en grupo y
se llevara a cabo nuevamente. El
juego no podra continuar si no se
supera la prueba.

* (Cada grupo realizara una sola
actividad por sesion.
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Los nifios con discapacidad motriz no pueden quedar exentos
de las sesiones de educacion fisica, tanto por sus beneficios a
nivel motriz, como a nivel psicoldgico y social

Cuando se consigan las 25 piezas, no
se podra ver la imagen misteriosa,
ya que aun faltaran 5 piezas por
levantar. Las casillas se deberan
conseguir creando una actividad
nueva por grupo. Estas deberan
estar dentro de los parametros de
autoevaluacién cooperativa.

Conclusion

Los cambios y las transformaciones
sociales nos han llevado a un cam-
bio en el concepto de escuela. La
participacién de todo el alumnado,
indistintamente de su procedencia,
religion, género, situacion econémica
y discapacidad, es un reto que entre
todos debemos conseguir. Los nifios
con discapacidad motriz no pue-
den quedar exentos de las sesiones
de educacion fisica, tanto por sus
beneficios a nivel motriz, como a
nivel psicolégico y social (relaciones
interpersonales y conocimiento intra-
personal). Asimismo, la diversidad
en el aula debe favorecer conductas y
actitudes tales como la aceptacion de
la diferenciay el respeto mutuo. Para

ello, es imprescindible la formacién
del profesorado en conocimientos de
la discapacidad, estrategias meto-
doldgicas que favorezcan la partici-
pacion de todos y la interiorizacion
de la filosofia de escuela inclusiva.
Ademas, se hace imprescindible el
intercambio de conocimiento y la
implicacién de todas las personas
que forman la educacion integral
del nifo: familia, escuela y centro
de rehabilitacion.

Los maestros de educacion fisica del
Institut Guttmann hemos comprobado
que la metodologia y el aprendizaje
cooperativo son las mejores herramientas
para favorecer la participacion activa
y efectiva de todo el alumnado y para
nosotros, con especial atencién a los
alumnos con diversidad funcional.
Unidades didacticas como Playing
together demuestran que plantea-
mientos con objetivos cooperativos
hacen posible que los nifios con dis-
capacidad participen en todas las
sesiones de la programacion anual
de educacion fisica, sea cual sea el
contenido a trabajar.
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Neuro Personal Trainer
Infantil

La rehabilitacion neuropsicolégica o estimulacién cognitiva infantil es una de las principales demandas en el dmbito de la
pediatria. En una poblacion donde los avances médicos de las tltimas décadas han evolucionado a pasos agigantados, nos
encontramos con nifios que sobreviven a lesiones cerebrales graves y con importantes déficits cognitivos.

Vega Muriel
Neuropsicéloga

Institut Guttmann

Dos de las causas mas comunes del
dano cerebral infantil, a nivel congénito
y adquirido, son la paralisis cerebral,
con una prevalencia de 2/1.000 nifios
nacidos con vida, y los traumatismos
craneoencefalicos, con una prevalencia
de 200-300 casos por 100.000 nifios.

Ante tales cifras, sin contar con otros
trastornos del desarrollo, la demanda
de tratamiento neuropsicoldgico y de
atencion directa ha aumentado consi-
derablemente. Con el objetivo de dar
respuesta a esta necesidad creciente,
el Institut Guttmann inicia en 2004 un
proyecto pionero a nivel internacional,
Guttmann NeuroPersonalTrainer®.
Una herramienta terapéutica de gran
potencial, que facilita el desarrollo de
tratamientos personalizados e indivi-
dualizados a un coste sostenible, al
tiempo que fomenta la generacion de
conocimientos en el ambito de las neu-
rociencias aplicadas a la rehabilitacion.

Area de Rehabilitacién NeuroPsicoSocial.

De este proyecto, surge la idea de
extrapolar el desarrollo tecnoldgico
propio de programas de I+D+iala
neurorrehabilitacion infantil. Para
ello, el Area de Rehabilitacion Neu-
roPsicoSocial del Institut Guttmann,
en coordinacién con la oficina de
investigacién de este centro, el Es-
tudio Mariscal, el Departamento de
Ingenieria Informatica y Matematicas
de la Escuela Técnica Superior de
Ingenieria de la Universitat Rovira
i Virgiliy el Grupo de Bioingenieria
y Telemedicina (GBT) de la Escuela
Técnica Superior de Ingenieros de
Telecomunicacién de la Universidad
Politécnica de Madrid, ponen en
marcha en 2008 el Neuro Personal
Trainer Infantil.

Neuro Personal Trainer Infantil apro-
vecha la oportunidad que ofrecen
las tecnologias de la informacion y
comunicacion. Pone en marcha los

conocimientos de las tecnologias ac-
tuales que posee la poblacidn infantil,
permitiendo, a su vez, la realizacion
de una programacion personalizada
por parte de los neuropsicélogos en
funcién de una evaluacién previa.
El terapeuta programa unas tareas
que permiten la autonomia del nifo
de manera supervisada. Con unas
instrucciones escritas auditivas, el
paciente pone en marcha mecanis-
mos de aprendizaje y mecanismos
atencionales basicos y divididos,
que permiten, a su vez, realizar
las tareas.

Las tareas de las que consta el Neuro
Personal Trainer Infantil se centran,
de manera especifica, en tres areas del
funcionamiento cognitivo: atencidn,
memoria y funcionamiento ejecuti-
vo. El objetivo que se persigue con
esta herramienta de rehabilitacion
cognitiva es potenciar la interaccién
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Las tareas de las que consta el Neuro Personal Trainer
Infantil se centran, de manera especifica, en tres dreas del
funcionamiento cognitivo: atencién, memoria

funcional del nifio con su medio,
desarrollo de técnicas aplicables al
entorno escolar y familiar, asi como
la implementacién de medidas que
serviran al nifo en su desarrollo
futuro como adulto.
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y funcionamiento ejecutivo.

La plataforma de telemedicina per-
mite introducir una evaluacion neu-
ropsicoldgica previa al tratamiento,
realizada por el terapeuta que después
desarrollara el tratamiento individua-
lizado y personalizado. Esto posibilita
un conocimiento de la evolucidn del
paciente desde que ingresa en el
centro hasta que vuelve a integrar-
se en su entorno, accediendo a una
observacion por parte del terapeuta
en el avance del paciente de manera
objetiva y cuantificable.

Una vez introducida la evaluacion
neuropsicolégica, el terapeuta, ya
conocedor de los déficits del paciente,
programa unas tareas personaliza-
das que realizara el nifo bajo su
supervision, programadas en tantas
sesiones como el terapeuta conside-



re necesario. Tras el final de cada
sesion, el terapeuta podra observar
la realizacion de los ejercicios, los
aciertos y errores que ha cometido el
nino y evaluara si considera necesario
implementar de nuevo estas tareas
para futuras sesiones. Se consigue
de esta manera un tratamiento per-
sonal, cuantificable y modificable
en cada momento.

Ya en los afos noventa, aparecen
estudios que dan a conocer la utili-
zacion de este tipo de tecnologia en
su aplicacion a la neuropsicologia
con pacientes infantiles, como es
el caso de los estudios publicados
por Gray, Robertson, Pentland y
Anderson (1992), que realizaron
un estudio con nifos con problemas
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La utilizacion del Neuro Personal Trainer Infantil permite tratar
a mas nifios de manera personalizada, accediendo a un mayor
nimero de ejercicios en un menor tiempo, optimizando asi

los recursos existentes, tanto econdmicos como profesionales.

atencionales debido a un dafo ce-
rebral, mediante una intervencion
con tareas computarizadas; y Sturm,
Willmes, Orgass y Hartje (1994),
que evaluaron a 38 pacientes con
déficits cuantificables de origen
traumatico usando un programa
computarizado formado por dife-
rentes médulos.

En conclusidn, la utilizacion del
Neuro Personal Trainer Infantil
permite tratar a mas ninos de ma-
nera personalizada, aumentando

e

la dificultad de manera objetiva-
ble, en funcién de la realizacion de
las tareas, accediendo a un mayor
ndmero de ejercicios en un menor
tiempo, optimizando asf los recursos
existentes, tanto econémicos como
profesionales. Permite la puesta
en practica de los conocimientos
tecnoldgicos que poseen estos pa-
cientes, posibilita una intervencidn
temprana, lo que podria dar lugar
a una mejora en la reorganizacion
cerebral y ayudar con ello a la ca-
lidad de vida de estos pacientes.
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La entrevista

ACAEBH 40 anos
en marcha

La Asociacion de Padres con Hijos con Espina Bifida se fundé el afio 1972 en la ciudad de Barcelona, convirtiéndose en la
primera asociacion de estas caracteristicas de Espafia. Hace unos afios, se cambid el nombre de la entidad por Asociacion
(atalana de Espina Bifida e Hidrocefalia. En el afio 2012, han celebrado su 40 aniversario.

Juan Martinez,
presidente de ACAEBH

Como presidente de la Asociacion
Catalana de Espina Bifida e Hidroce-
falia (ACAEBH), queremos felicitaros
por esas cuatro décadas que acabais
de celebrar y nos gustaria que nos
explicaras qué ha significado para la
entidad poder conmemorarlo y como
lo habéis hecho.

Realmente, el significado no ha podido
ser mas positivo. Poder conmemorar
cuatro décadas de ayuda y soporte
a nuestros afectados y sus familias
nos puede hacer sentir orgullosos. La
celebracién ha sido muy entranable,
ya que hemos querido contar en este
dia tan especial con algunas de las
personas que impulsaron la creacion
de la asociacion. Personas cargadas
de ilusién y de esperanza, con el
simple y Unico objetivo de ayudar y
poner una luz de esperanza en mu-
chas familias temerosas del futuro
que les esperaba.

Por experiencia propia, puedo asegurar
que la llegada de un hijo al que se
le diagnostica espina bifida te sume
en una profunda desesperacion. Son
muchos los miedos que te invaden y
la asociacion te alivia muchisimo y
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consigue que muchos de los miedos
que te invaden vayan desapareciendo.

Hemos contado en esta jornada con
testimonios de socios fundadores,
con ponencias de profesionales muy
vinculados a la asociacion y con la
presencia de entidades, tanto pu-
blicas como privadas, que nos han
acompanado y apoyado en este largo
camino. Un apoyo que hemos querido
reconocer entregando estos premios
conmemorativos:

Categoria “Trayectoria Profesional”’
a la Dra. Amparo Cuxart.

Categoria “Institucion Publica”
al Institut Catala d’Assisténcia i Ser-
veis Socials (ICASS).

Categoria “Institucion Privada”
al Institut Guttmann.

También hemos entregado un recono-
cimiento a nuestros socios fundadores.
Me gustaria destacar que la entrega
de estos premios esta cargada de
un profundo sentimiento de agra-
decimiento, ya que ha sido gracias
a todos haber podido alcanzar estos
40 afos. Y entre todos seguiremos
creciendo y alcanzando nuevos obje-
tivos. Porque la asociacion, en estos
momentos, esta mas viva que nunca.

Nos gustaria que nos explicaras qué
objetivos os planteais en la actualidad
a nivel de la asociacion.

A pesar de los momentos que vivimos,
tengo que decir que somos ambiciosos
en cuanto a objetivos. Seria muy facil
decir que nuestro objetivo es sobrevi-
vir en los tiempos duros que estamos
atravesando. Pero es evidente que
nosotros no nos podemos subir a este
carro. Y el motivo es bien sencillo.
Por mucha crisis que haya, nosotros
no vamos a dejar de ayudar, asesorar
y dar todo tipo de soporte a nuestros
afectados y sus familias. En ocasio-
nes, dispondremos de mas o menos
recursos, pero la ilusién, las ganas y
la motivacion no entienden de crisis.

Queremos seguir creciendo como aso-
ciacion. Tenemos una pagina web
tremendamente visitada, un teléfono
que, en ocasiones, echa humo de las
consultas que nos realizan, un Espai
Jove con unos chavales cargados de
ideas y de ganas de hacer cosas Y,
por supuesto, un SEAP (Servicio de
Autonomia Personal) en el que tene-
mos depositadas enormes esperanzas.

Pero hay un objetivo marcado en rojo
que mas tarde o mas temprano vamos
a conseguir. Esperemos que sea mas
bien pronto. Y ese objetivo no es otro



que el conseguir que la espina bifida sea
tratada como enfermedad cronica. Alin
nos cuesta creer que en Catalunya no
lo hayamos conseguido. La verdad es
que en una ocasion estuvimos a punto,
pero el tema se quedd en un cajon. En
referencia a este tema, simplemente
me gustaria hacer una apreciacion. Mi
hijo tiene un certificado con un 76%
de discapacidad. Este certificado es
de caracter definitivo. Las afectacio-
nes que tiene mi hijo las va a tener
siempre. Podremos conseguir que en
alguna mejore, pero No conseguiremos
curarla. Y yo me pregunto, ¢émi hijo
no deberia ser tratado como cronico?
Creo que, en ocasiones, deberfamos
ser mas humanos y sensibles. Estas
personas se lo merecen.

El dia 21 de noviembre se celebra el
Dia Internacional de la Espina Bifida,
¢a nivel de difusion y de prevencion
habéis notado algiin avance?

A nivel de difusién estamos volcados.
Con la creacion de nuestra pagina
web hemos conseguido un avance
significativo, pero es un tema en el
que no tenemos que bajar la guardia.
En cuanto a la prevencion, ahi si
que se ha avanzado muchisimo. La
prueba esta en que nuestros afecta-
dos mas jovenes son, en su mayoria,
adolescentes.
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“Me gustaria destacar que la entrega de estos
premios esta cargada de un profundo sentimiento de
agradecimiento, ya que ha sido gracias a todos haber

n

podido alcanzar estos 40 afios. .

£Qué proyectos y actividades realizais?
Nuestro principal proyecto sigue
siendo el SEAP. También estamos
esperanzados en conseguir que el
Espai Jove despegue y sea la gran
alternativa de ocio y aventura para
nuestros chavales. En lo que se refiere
a actividades, realizamos colonias
de verano, salidas de fin de semana,
diferentes charlas a lo largo del afo,
la fiesta de Navidad, etc. Todas estas
actividades vienen muy bien anunciadas
en nuestra pagina web.

¢Qué balance hacéis del proyecto
SEAP desde su creacion?

El SEAP fue un proyecto que nacié
en el ano 2003 y que tiene como
finalidad la experimentacion y el
aprendizaje de las tareas propias
de la vida cotidiana de una persona
adulta, auténoma e independiente.
Va destinado a jovenes con espina
bifida mayores de 18 afos y a sus
familiares. Para poder llevar a cabo
este proyecto, disponemos de un piso
de 90 m en la ciudad de Barcelona,

propiedad de la asociacion. Tenemos
profesionales en el area de psicologia
y trabajo social, ademés de dos moni-
toras que trabajan directamente en el
piso con los usuarios. El balance del
proyecto del SEAP no puede ser mas
positivo. Sinceramente, pienso que
cualquier persona que haya podido
ver el testimonio que nos ofrecio
Eli (usuaria del SEAP) el dia de la
jornada, puede hacerse una idea de
lo que representa este servicio para
sus usuarios. Fue un testimonio tan
cargado de sentimiento y, a la vez,
de ilusion, que estoy seguro de que
a mas de uno se nos nublo la vista.
Cuando alguien es capaz de expresar
con tanta sensibilidad su agradeci-
miento al servicio que presta el SEAP,
pienso que sobran las palabras. Con
este servicio, conseguimos integrar a
nuestros afectados en una sociedad
compleja y exigente.
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La entrevista

Eli Pages,
usuaria de SEAP

¢Por qué es importante la asociacion?
En mi caso, necesitaba una asociacion
como esta, necesitaba conocer personas
igual que yo y me senti muy bien al cono-
cerlas. Me dio alegria tener amigos con
lo mismo que yo; hasta mi mejor amiga
tenfa espina bifida. Y ahora, la mayoria
de mis amigos tienen espina bifida; me
siento muy bien, muy integrada.

En la asociacién, me hacia ilusién ir
a las colonias; contaba los dias para
ir a las salidas, tengo muy buena re-
lacion con companeros y monitores.
Yo nunca habia ido a la nieve y, si no
hubiese sido por la asociacion, a lo
mejor no me hubiera atrevido a ir yo
sola en otro momento.

Después de las colonias, siempre iba-
mos a la asociacion a ver las fotos y
a reencontrarnos. Nos regalaban un
DVD con todas nuestras experiencias
y asi lo podia compartir con mis com-
paneros y familiares.

28 / Institut Guttmann

En la asociacion he hecho muchas re-
laciones; me he sentido siempre una
mas, me ha gustado participar en todo
y realmente hay un antes y un después
desde que conozco la asociacion en mi
vida, aunque alin soy joven, pero, me doy
cuenta de que me ha venido muy bien.

ZQuién te hablo del proyecto del piso?
Yo ya llevaba un tiempo participando
en actividades de la asociacion y de las
colonias, pero fue en las de hace cuatro
anos cuando conoci a José (coordina-
dor en ese momento del proyecto) y
él fue quien me informo del proyecto
del SEAP EI me explicé qué es este
proyecto y senti que se me abria una
puerta; aunque en ese momento ain no
tenia la edad para entrar al proyecto,
me hizo mucha ilusion.

Era lo que yo buscaba: queria ser mas
auténoma, en un futuro vivir con mi
pareja, tener mi piso, y ahora estoy
aprendiendo lo necesario para conseguirlo.
Queria, también, valerme por mi misma,
no estar en casa de mi familia siempre,
y sentirme una persona realizada en
mis cosas, y en mi dia a dia. Hace unos
tres afnos que estoy dentro del proyecto
Y, POCO a poco, voy consiguiendo mis
objetivos, y esto me hace crecer mucho
como persona. Por el proyecto SEAP
han pasado muchas personas; a muchas
las conozco, me alegro mucho de tener
esta oportunidad de poder decir que me
estoy preparando para, en un futuro,
poder vivir independiente.

¢Qué te ha aportado la asociacion y
el proyecto del piso?

El hecho de entrar en la asociacion
me hizo conocer a personas afecta-
das también de espina bifida, y esto
me hizo sentir muy bien, ya que yo
pensaba que era la Unica persona en
el mundo con esta afeccion. Esto me
motivé mucho a la hora de empezar a
participar en actividades y colonias y,
mas adelante, a la hora de tomar la
decision de entrar en el SEAP.

He conocido a personas muy especiales
que ahora guardo en mi circulo de
amistades. Incluso mi mejor amiga
esta afectada de espina bifida.

En el piso, he aprendido muchas cosas
que antes no sabia: cocinar, poner
una lavadora, ir a comprar; en fin,
[levar una casa con todas sus tareas.
Y, actualmente, empezar a estudiar
peluqueria y estética, cosa que me
enorgullece mucho, ya que, anterior-
mente, en el centro me dijeron que
yo no podria conseguir este suefo.

Esto esta haciendo que me sienta mas
auténoma, mas segura de mi misma,
con mas motivaciones en mi vida, y con
muchas ganas de conseguir metas nuevas.

El piso esta siendo un gran aprendizaje
para mi; me estoy preparando para
la vida adulta e independiente, y me
esta dando algunas herramientas para
poder conseguirlo. Aunque el gran
trabajo es mi esfuerzo personal en
el dia a dfa.

¢Qué esperas que te siga aportando
en el futuro?

Que me siga acompafnando en todo
mi proceso de aprendizaje hasta la
vida independiente; que me ayude a
conseguir mis objetivos, tanto de cara
a los estudios, como a mi insercién en
el mundo laboral, y sequir creciendo
como persona.

Sentirme sequra a la hora de tomar
mis propias decisiones y seguir afron-
tando todas esas barreras que nos
encontramos al largo de nuestra vida.
Sé que siempre podré contar con este
apoyo, y esto me enorgullece, y me hace
sentir participe de algo muy grande.

Y en un futuro, quién sabe, a lo mejor
podré y querré ayudar a otras personas,
para mantener viva la asociacion y
que, de esta manera, mi experiencia
sirva para otros también.
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El pasado mes de octubre se celebra-
ron, en la ciudad de Sevilla, las XXIX
Jornadas Nacionales de la Sociedad
Espanola de Paraplejia (SEP) y el XVIII
Simposium de la Asociacion Espanola de
Enfermeria Especializada en la Lesion
Medular Espinal (ASELME), donde
se reunieron profesionales de todo el
Estado que se dedican a la atencion de

| (@

pacientes con afectacién medular. Estas
reuniones anuales tienen como objetivo
compartir conocimientos cientificos y
experiencias, con el fin de mejorar la
calidad en la atencion de estas personas.

Varios profesionales del departamento
médico y de enfermeria del Institut
Guttmann participaron con diferentes

i~ tecni-valles

Elevadores & Montacargas

SIMPOSIUM

or ASELME

=

comunicaciones cientificas, abordando
temas como la sexualidad, la seguridad,
la educacion sanitaria y el acompana-
miento al retorno domiciliario.

A destacar la gran participacion y nivel
de los trabajos presentados, asi como
la sensibilidad de este colectivo y las
ganas de seguir aprendiendo, con el
animo de mejorar la calidad de vida de
estas personas, que ven como su vida
cambia de la noche a la manana...

Elena Hernandez
PADES Guttmann
pades@guttmann.com

Por un hogar
sin barreras
arquitectdnicas

Productos de fabricacién propia. Garantia y calidad.
Elevadores/ascensores, elevadores de corto recorrido,
sillas, salvaescaleras y plataformas.

Tecniplan Valles, S.L.
C/ Geminis, 78 - 08228 Terrassa
Tel. 900 18 28 38
www.tecnivalles.com
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El quadrugby,
iun deporte en auge!

iConoces algtn deporte de equipo para personas con tetraplejia? ;0 un deporte de equipo que sea mixto? El abanico de
posibilidades para practicar un deporte adaptado es bastante amplio; eso si, si tienes una discapacidad que te lo permita.
Hay muchas personas que quedan fuera de este abanico por tener una lesion alta o porque no hay competitividad con
personas con la misma lesidn y, si hablamos de deportes en equipo y, ademds, mixto, la posibilidad es nula.

Esta realidad también la sintieron
Duncan Campbell y Gerry Terwin, dos
atletas con diversidad funcional, que
inventaron el quad rughby (originalmente
llamado balén asesino), junto con Ben
Harnish, un profesor de Arquitectura de
la Universidad de Manitoba, Canada.

Este deporte traspasé fronterasy, en
1993, siete paises participaron en
Stoke-Mandeville durante los Juegos
Mundiales y se formé asf la Federacion
Internacional de Rugby en Silla de
Ruedas (IWRF), participando también
en Atlanta 96 y en Sidney 2000 ya
como nuevo deporte paralimpico.
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El quad rugby se desarrolla en una pista
de baloncesto con cuatro jugadores
por equipo y consiste, mediante pases
entre compaferos, en marcar goles
sobrepasando la linea de gol situada al
fondo de la pista contraria. Ademas de
la mejora fisica que aporta cualquier
disciplina deportiva, lo mas importante
es la experiencia de poder disfrutar
sensaciones nuevas, compartir y, sobre
todo, disfrutar de un buen rato de ocio
entre companeros que tienen inquietudes
y situaciones cotidianas similares.

En Espafna, todo empezé en la Uni-
versidad Catélica San Antonio de

Murcia, durante unas jornadas de
promocion del deporte adaptado. La
Fundacién del Lesionado Medular,
a través de la Seccién de Accidn
Deportiva, fundd en 2011 el primer
equipo espanol y, actualmente, se han
sumado otras comunidades.

Desde la asociacion ASPAYM CA-
TALUNYA, y en colaboracién con el
Institut Guttmann, estamos trabajando
continuamente para garantizar un
crecimiento constante en el deporte
adaptado. Por ello, decidimos embar-
carnos en la formacion del equipo de
quad rugby de Catalunya. La mision
de este equipo es facilitar el acceso
a un deporte adaptado, especifico
para todas aquellas personas que
padecen tetraplejia. Ofrece la posi-
bilidad de practicar una disciplina
dindmica y divertida, fomentando
también metas individuales o co-
lectivas absolutamente personales
para cada deportista.

Para mas informacion:

ASPAYM CATALUNYA
93.314.00.65
aspaymcat@aspaymcatalunya.org

David Campoén
Técnico de actividades fisicas y deportivas



“Hay que

sequir luchando...
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Después de observar como la carta dedicada a Kevin, “De padre a hijo”, ha tenido tan buena aceptacidn en la revista Minuto
1 de nuestra localidad y en las redes sociales, mi deseo es que también pueda repercutir de forma positiva en personas que
se encuentran en nuestra misma situacion. Para esto, quiero aprovechar la oportunidad que me brinda la revista Sobre
Ruedas para difundir la carta que le escribi a mi hijo y también poder expresar mi experiencia como familiar afectado en las
diferentes etapas que hemos tenido que pasar.

Es importante poder sobrellevar de una
manera positiva, la situacion personal
de cada uno, y tener la actitud y fuerza
interna para poder continuar; esto, junto
con el apoyo de |la familia, son piezas
fundamentales para salir adelante, a
pesar de lo dificil de cada situacion.

Sin intencién de profundizar mucho en
mi situacion, quiero puntualizary decir
que fue muy duro, y continda siéndolo,
pero hay que seguir luchando. Nunca me
he sentido solo, como ya menciono en
la carta. El calory el soporte recibido
por familiares y amigos fue, y sigue
siendo, muy importante. Otro aspecto
que me ha ayudado mucho ha sido
dejarme ayudar por los profesionales

(psicdlogos, enfermeros, cuidadores,
doctores, fisioterapeutas, trabajadoras
sociales...), tanto de Vall d’Hebron
como del Institut Guttmann. Siempre
he encontrado en ellos la fuerza que me
hacia falta en ese momento, a través
de una “‘consulta’”, un “cémo va todo”
0 un “coémo estas”, al cruzarnos por
el pasillo, un gesto de los cuidadores,
atenciones no solo para los pacientes,
sino también para los familiares.

El entorno de las instalaciones del
Institut Guttmann es iddneo para en-
contrar un lugar donde poder pensary
encontrarse a uno mismo, reflexionar
sobre lo que se esta viviendo, pero
siempre dejandose asesorar y hablando.

Siempre encuentras a alguien, inclu-
so a familiares de otros pacientes,
con quien se llega a crear un vinculo
muy afectivo, después de compartir
muchos cafés comentando posibles
soluciones de incidencias a nivel de
adaptaciones, inquietudes de futuro'y,
por qué no, alguien con quien poder
desahogarnos mutuamente.

Yo he llegado a la conclusién de que,
por mas que te tortures, no existe un
por qué o un por qué a él, la realidad
es laque hay y la vida es asi. El estrés
en el dia a dia de la vida cotidiana,
circunstancias relacionadas con el
mundo laboral, trafico, etc., hacen
que vivamos rodeados de peligros.
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De padre a hijo:

Orgullo y admiracion como padre es lo que siento
por ti hoy:

Después de mds de cuatro meses del accidente, me en-
cuentro con fuerza para poder expresar, en estas lineas,
algunos sentimientos y reflejar a través de esta carta
abierta el porqué de los mismos. Tu familia y amigos
somos conscientes de la situacién que has pasado y estas
viviendo. Es duro, muy duro. También lo sabemos y nos
estas demostrando, dia a dia, que eres un chico fuerte y
Ileno de vida y con las ideas, prioridades, en resumen,
los valores, muy claros. Nos has demostrado tu fuerza
y afan de superacion desde el primer dia en la UVI. Nos
has seguido demostrando a todos y a quienes no te co-
nocian (enfermeros/as, celadores/as, incluso a médicos,
tanto del Vall d’Hebron como del Institut Guttmann) que
tienes un corazén grande, lleno de amor, carifio y alegria.

Has ido encajando los procesos y facetas de tu lesion
con una madurez envidiable, siendo consciente en todo

Peligros en forma de accidentes graves
y enfermedades serias. Por no hablar
de cémo, si pudiéramos, pisariamos
al de al lado por nada. Primero agre-
dimos, ya sea fisica o verbalmente, y

momento de la gravedad de la misma, futuras secuelas y
repercusion que podian representar para ti. Admirable,
coémo has afrontado este golpe que te ha dado la vida
con tan solo 18 afos; has peleado y estds trabajando
para seguir adelante.

Sigue asi, no bajes el listén, tienes toda una vida por
delante, un mundo para poder disfrutar y un futuro
esperanzadot.

Para tu madre, hermana y para mi, sigues siendo el
mismo. Esta situacion nos ha unido mds y nos ha he-
cho a todos mds fuertes. No dudes nunca de nuestro
apoyo, siempre estaremos ahi, como también han
estado tus primos, familia y amigos, y personas muy
especiales para ti.

Te quiero, peque.

Es importante poder sobrellevar, de una manera positiva,
|a situacion personal de cada uno, y tener la actitud y fuerza

interna para poder continuar.

después reflexionamos, y hay quien
ni eso. Ante todo esto, solo queda
extremar las precauciones del dia a
dia, cuidarse fisica y mentalmente.
Pero, sobre todo, disfrutar de lo bonito
que es empezar un nuevo dia al lado
de los tuyos.

En pleno estado de shock por la situacion
que estabamos viviendo, recibiendo
prondsticos desagradables e intentando
encajar noticias negativas respecto al
futuro de mi hijo, hubo un familiar, al
que yo aprecio mucho, el cual podria
ensefarnos mucho sobre “luchay su-
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peracién’, que me dijo: “Paco, Kevin
va a ser feliz; ya lo era y lo serd, no
lo dudes; porque esté en una silla de
ruedas no tiene por qué ser menos
feliz que cualquier otra persona; nos
encargaremos de ello, os necesita”.
Ese ha sido y es mi objetivo, conseguir
que mi hijo siga siendo feliz y, con ello,
mantener el bienestar en mi familia.
Para ello muy importante es asumir
y aceptar y, sobre todo ayudar. Creo
que nunca hemos estado, ni Kevin ni
nosotros, en situacion de pedir y, menos,
exigir nada a los profesionales; siempre
he buscado en ellos esas palabras de

consuelo y esa fe de esperanza que,
dicho sea de paso, es cada vez mas
intensa. Dejarse llevar, ser paciente
y constante al lado de tu familiar; si
dejas trabajar a los profesionales, los
resultados aparecen.

Llegar a crear un vinculo con otros
familiares e ir viendo la evolucién que
siguen los suyos. Ya sea a nivel de dafo
cerebral, medular, sistema nervioso,
etc. Es importante e increible coémo van
mejorando notablemente y consiguen,
pOCo a poco, una autonomia que les
permite iniciar la carrera hacia una



recuperacion deseada. Cada dia con
mas fuerza. El famoso “dia a dia”
te ayuda; aunque, a veces, piensas
que no existe, pero poco a poco, vas
saliendo del pozo, vas viendo la vida de
una manera mas optimista y positiva.

Para acabar, reitero mi agradeci-
miento a todo el personal, tanto del
hospital de Vall d’Hebron como del
Institut Guttmann; debemos sentirnos
respaldados y cuidados por nuestro
sistema sanitario, que no deberia

Experiencias

encontrar ningln tipo de obstaculo
en el trabajo diario.

La ayuda y el apoyo que uno recibe
cuando pasa una situacion de enfer-
medad o lesidon no debe de frenarse,
lo mismo que todo lo relacionado con
la investigacion en todos los campos
de la medicina.

Agradecemos también a todas las per-
sonas que estan detras de asociaciones
y fundaciones relacionadas con apoyo,
asesoramiento, lineas de investigacion, etc.
“Recordad que hay que seguir luchando”.

Un abrazo y mucha suerte a todos.

Francisco Lao

GennyMobility™

LA MAGIA DE UNA NUEVA FORMA
DE MOVILIDAD

¢Como mantiene el equilibrio Genny 2.0?

a través de un sistema redundante de
autobalance dotado de cinco girdscopos y

dos sensores de movimiento que registran las
variaciones del terreno y de la posicion del cuerpo
con una frecuencia de cien veces por segundo
mediante un sofisticado software. Con tecnologia
Segway. Kit y robética de disefio italiano.

M
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www.gennymobility.es
info@gennymobility.es
Tel.: 645 840 178

Moverse es ahora mas
facil que nunca con...
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incluso dentro de un ascensor.

Muévete con total libertad con Genny...

* Olvida tu coche y tu silla de ruedas en casa.

* Sin gastos de mantenimiento ni consumo de carburante,
sin necesidad de aparcar, ITV, impuestos, seguros...

¢ Con una autonomia real de 40km y recargable en cualquier lugar.

¢ Tamano reducido para desplazarte incluso en interiores.

¢ Compacto accesible en cualquier entorno, gira sobre si mismo,

* Refuerza el tronco de tu cuerpo usando Genny.

* Proyecta con Genny una imagen distinguida y actual.

¢ Rompe con los estereotipos “ortopédicos”, transmite el espiritu
innovador con un producto Unico y exclusivo.
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JJ. PP. Londres 2012

Esta experiencia, aun hoy, unos meses mas tarde, me es dificil de contar.

Todo forma una mezcla: flashes, recuerdos desordenados, imagenes, sentimientos, emociones y suefios. Tengo la sensacion
de nosabersepararlo que esreal de lo que nolo es, o lo que he vivido de lo que he sofiado. Y todo es intenso y exclusivamente
mio, ya que todo el mundo que tiene la oportunidad de vivirlo, lo hace de manera personal y particular. Estas sensaciones,
un poco contradictorias, pero a la vez complementarias, se traducen en un estado de bienestar, satisfaccion y optimismo.

Me Ilamo Julia, tengo 22 afos y
soy de Barcelona, soy terapeuta
ocupacional y nadadora del equi-
po paralimpico espafol. Naci con
una malformacién en la columna
vertebral que afecta a las extremi-
dades inferiores y que provoca que
me tenga que desplazar en silla de
ruedas. Estos han sido mis segundos
Juegos Paralimpicos y puedo decir
que, ahora mismo, forman parte de
las experiencias mas enriquecedoras
que he vivido jamas.

Aun asi, todo tiene un principio. Fue
en el Institut Guttmann donde tomé
contacto con el deporte adaptado y
donde me di cuenta, no solamente de
todas las posibilidades deportivas que
tenfa, sino de lo positivo que podia
ser para mi practicarlas.
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Aunqgue siempre me habia gustado el
deporte como actividad ludica, fue
aqui, en el Institut Guttmann, donde,
de repente, se me presentd un amplio
abanico de actividades deportivas y
mucha oferta de actividades de ocio.
La completa dedicacién a la practica
deportiva me facilité, también, el de-
sarrollo social. El deporte es, de alglin
modo, integrador en la sociedad y en
la normalidad (por llamarlo de alguna
manera) y es, también, un medio para
conocer gente que se encuentra en una
situacion parecida (o no), de la cual
se puede aprender mucho. Asf pues, la
practica deportiva me ha proporcio-
nado, ademas, disciplina, capacidad
de esfuerzo, sacrificio, superacidn,
concentracion, fuerzas para luchar por
mis objetivos personales y organizacion;
todo esto mediante los valores que
transmite, 0 yo creo que transmite, el
movimiento del paralimpismo.

Para terminar, el deporte también
me ha proporcionado un estado fisico
que me facilita mi dia a dia y mis
actividades; estar en forma no solo es
sano, sino que también nos hace mas
funcionales en nuestras necesidades,
intereses e inquietudes.

En definitiva, a mi, el depor-
te me ha hecho y me hace mas
capaz de todo. (Y por qué la natacion?
En el agua no hay escaleras, ni barreras,
ni ascensores averiados, ni calles en

mal estado, ni prejuicios de la gente,
ni estigma social, ni miradas incémo-
das, ni diferencias. Y esta sensacion
de libertad es la que me da motivos y
voluntad de ser como yo quiero y de
hacer todo aquello que me hace feliz.

Aun asi, quiero afiadir también que
practicar deporte adaptado a un alto
nivel, igual que practicar deporte
convencional a un alto nivel, es duro.
Hace falta compromiso y dedicarle
muchas horas. No es sencillo llegar
a participar en unos Juegos Para-
[impicos. Te tiene que gustar mucho
el deporte que haces y tu dia a dia;
y ser consciente de lo que todo esto
significa: entrenamientos, cansancio,
dedicacion... O sea, convertir el deporte
en una de tus prioridades. Nada que
no valga la pena, os lo puedo aseguratr.

Para mi, haber participado tanto en
Pekin, en 2008, como en Londres,
en 2012, hasido el premio a toda mi
dedicacién y esfuerzo. Es una expe-
riencia que, como he dicho, aiin no
sé contar, y que solo algunos hemos
tenido la suerte de vivir y sentiren la
propia piel. La inauguracién con el
estadio lleno, donde miles de personas
estan esperando que salgas a desfilar,
el pabelldén de la piscina a rebosar de
gente, los tuyos pendientes de ti, la
emocioén de entender que, por fin, ha
llegado el momento por el cual has
trabajado los Ultimos cuatro anos



Experiencias

y disfrutarlo sin miedo a nada ni a
nadie. Un momento magico, sin duda.

Quedé quinta. Quiza podria haber
luchado por una medalla, pero su-
cedib asi. A veces se gana y a veces
no, y, aun asi, no puedo estar triste,
ni siquiera descontenta, porque la
experiencia me ha dado mas de lo
que me ha quitado. A veces no se
puede ser exigente con el resultado,
porque no solo depende de ti; se tiene
que ser exigente durante el proceso y
el camino recorrido; una vez alli, el
trabajo esta hecho, ia pasarselo bien!

Para mi, haber participado tanto en Pekin, en 2008, Una experiencia mas e recomendable
. . . ara vivir'y compartir.

como en Londres, en 2012, ha sido el premio a toda mi P ycomp

dedicacion y esfuerzo. Jilia Castellé Farré
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Neurorrehabilitacion
en Chile

La Neurorrehabilitacion en Chile ha sido desarrollada como una drea cientifica, médica y docente hace un largo tiempo ya. Tanto
hospitales piblicos como privados cuentan con departamentos especializados en esta drea, en donde los pacientes reciben sus
diversas atenciones; sinembargo, muchas veces no son suficientes o bien no contemplan las necesidades globales de una persona que
requiere ser tratada, por lo que siempre existid la necesidad de crear un centro que contemplara y abordara a las personas desde una
perspectiva mucho mas holistica y especializada, en donde tanto el paciente como la patologia, el entorno y la familia, convergieran
para poderllegar asia un mejor proceso de rehabilitacion, en donde la persona que fuese tratada tuviese el protagonismo principal en
su proceso evolutivo y que los profesionales solo fuésemos el trampolin hacia ese logro. Es por este motivo, y basado en la conviccion
de que esto pudiese ser realidad, que en septiembre de 2001 se crea la primera Clinica especializada en Rehabilitacion Neuroldgica
de Alta Complejidad, llamada Clinica Los Coihues, y de la cual paso a comentar y describir sobre el trabajo que aqui se realiza.

Esta clinica tiene por objetivo prin-
cipal lograr la 6ptima rehabilitacion
integral de las personas en situacion
de discapacidad, a través de un equipo
interdisciplinario, especializado, el
cual esta compuesto por médicos,
fisiatras, neurdlogos, medicina general,
enfermeros, terapeutas ocupacionales,
fisioterapeutas, fonoaudiélogos (logo-
pedas), psicdlogos, nutricionistas y
asistentes sociales. Este es el equipo
que se presenta en el momento de in-
greso de un paciente y que lo evaluara
desde sus diferentes puntos de vista y
funciones, para, de manera conjunta,
poder decidir el plan de intervencion a
seguir, destacando que todo los pasos
se toman de manera conjunta con la
familia y, si es posible, con el mismo
paciente también.

Por otro lado, cabe mencionar que
los pacientes que ingresan en esta
clinica son aquellos que Ilegan por
convenios, que aca se conocen como
las Mutuales de Seguridad, Instituto
de Seguridad Laboral, y privados.
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El trabajo dia a dia y personalizado es lo que ha consolidado
a esta clinica como una de las mas sdlidas a nivel nacional.

El tiempo de permanencia de estos
pacientes dependera de cudl sea su
evolucion; sin embargo, existe una
permanencia tentativa de tres me-
ses, aproximadamente, tiempo en
el cual se debe conseguir la mayor
cantidad de logros posibles, y asi
también capacitar a la familia en el
proceso de reinsercién al hogar por
parte del paciente; ahora bien, si el
equipo considera que un paciente
pudiese tener aln mejores resulta-
dos, se puede otorgar una prorroga,

previa conversacion con la familia
y, en el caso de que se pueda, con el
protagonista en si.

Esta modalidad se realiza con el fin de
que pueda ingresar la mayor cantidad de
pacientes a nuestra clinica para recibir
atencién, ya que, de lo contrario, nos
estancariamos y colapsariamos, debido
a que tiene una capacidad maxima de
122 personas hospitalizadas, y 40-50
personas ambulatorias, que contintian
sus terapias una vez dadas de alta.



Para realizar todas estas actividades
y dar la mayor comodidad a nuestros
pacientes, contamos con un moderno
edificio, de mas de 5.000 m? de ins-
talaciones y con espacios ajardinados
para entrenamiento en exteriores, en el
que tratamos patologias relacionadas
con la rehabilitacion neuroldgica, res-
piratoria, traumatoldgica y pediatrica.

El trabajo dia a diay personalizado es lo
que ha consolidado a esta clinica como

i

Para dar la mayor comodidad
a nuestros pacientes,
contamos con un moderno
edificio, de mds de 5.000 m’
de instalaciones y con
espacios ajardinados para
entrenamiento en exteriores.

una de las mas sélidas a nivel nacional,
ya que cada paciente cuenta con un
plan de intervencion personalizado y
dependiente de sus necesidades; durante
el dia, puede tener una o més horas de
una disciplina, ademas de actividades
ldicas o de esparcimiento, que existen
con el fin de hacer lo mas confortable
la estancia, seglin sea necesario, para
lograr el maximo de rendimiento, con
el fin de hacer a cada persona lo mas
independiente y auténoma posible en sus

Internacional

actividades de la vida diaria, siempre,
por supuesto, a medida de sus capaci-
dades, y dependiendo de la gravedad
de la lesion o patologia.

A grandes rasgos, ese es el trabajo que
se realiza en Chile y, en particular, en
esta clinica con respecto a la neuro-
rrehabilitacion, que, a titulo personal,
considero un concepto muchas veces
utilizado e inmensamente estudiado y
analizado desde todas las aristas de la
ciencias médicas, pero que pocas veces
toma en cuenta a la persona como un
ser integral que, pese a sus capacida-
des distintas, es tan igual a nosotros,
con los mismos derechos y deberes,
a formar parte de esta sociedad, que
no solo merece ser insertado dentro
de la realidad social posterior a un
accidente o patologia, sino también
ser integrado y, aln mas, ser incluido
dentro de esta; creo que ese es el gran
punto de inflexidén que, al menos aca
en Chile, se esta tratando de cambiar
y concienciar con la creacion de cli-
nicas como esta, las cuales buscan
la mejor rehabilitacion dentro de la
institucion, pero también pensando en
la mas complicada de todas, que es la
rehabilitacion dentro de la sociedad.

Miguel Angel Jorquera Ruzzi
Terapeuta Ocupacional
Clinica Los Coihues, Santiago de Chile.
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Asociaciones
AVITE

El fabricante de la talidomida se
disculpa por primera vez después
de 50 afos.

Joana y Josefina, como tantas otras
sobrevivientes, rechazan la disculpa.
Esta noticia aparecié en los periddicos
tras el discurso que el director ejecutivo
de Griinenthal pronuncié en la inaugu-
racién de un pequeiio monumento en
conmemoracion de los mas de 15.000
afectados por la talidomida. El repre-
sentante de la farmacéutica alemana
dijo que el impacto que les produjo
el futuro de los afectados les impidid
aproximarse antes a las victimas.

Dos sobrevivientes espafolas de la
Asociacion de Victimas de la Talido-
mida (AVITE) rechazan la disculpa:

Josefina: “EIl perddn no era algo
que me preocupase, pero ahora me
indigna. No es facil perdonar un error
que marcdé tan cruelmente nuestras
vidas. Perdonar no significa olvidar;
la tragedia de la talidomida es una
leccién valiosa en la historia farma-
céutica de la que hemos de aprender”.

Joana: “Es inadmisible que hayan mante-
nido silencio durante tanto tiempo y que,
ahora, escudandose tras una escultura
de homenaje, acepten su falta de valor
para dialogar con las victimas”’.

Josefina: “Nos piden que considere-
mos su silencio como un simbolo del
impacto que les provocd ver nuestras
malformaciones. Me parece inmoral
que nos pidan comprension”.

Joana: “¢Tener comprensidn del impacto
que tuvieron ellos? El impacto fue el que
tuvieron nuestras familias cuando vieron
a sus bebés con graves malformaciones;
y la nuestra fue una gran valentia para
incorporarnos a la sociedad”’.

Nacimos en un pais con un gobierno
dictatorial no dispuesto a aceptar su
implicacion en los hechos y en un mo-
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“iAy, pobre! jCon lo bonica que es! Los pecados de los padres los
pagan los hijos”. Sobrevivimos con estas frases taladrando nuestro
cerebro y sin ninguna ayuda psicoldgica ni médica que osara
explicarnos la verdad.

mento social donde los “‘diferentes”
estabamos marginados. Nos disfrazaron
con protesis en un intento de ocultar
la verglienza médica de la talidomida
y nos inculcaron el lema: “ti puedes
hacer lo mismo que los demas”. ¢Era
eso verdad? Luchar por ser normal y
salir de la marginalidad nos supuso
un alto coste fisico, psiquico y emo-
cional, ipero conseguimos valorarnos
como personas! a pesar de no recibir
ayuda para aceptarnos con nuestras
limitaciones. En Espafa, desarrollar
las potencialidades y capacidades de un
cuerpo malformado no fue importante
para el mundo cientifico, que vivié de
espaldas a los avances conseguidos por
las fundaciones de otros paises en favor
de sus afectados. La culpa recay6 en las
madres: “'i Ay, pobre! iCon lo bonica que
es! Los pecados de los padres los pagan
los hijos”. Sobrevivimos con estas frases
taladrando nuestro cerebro y sin ninguna
ayuda psicoldgica ni médica que osara
explicarnos la verdad. Para los nifios mas
afortunados, el coraje de las familias
fue decisivo, pese a que ellos tampoco
sabian, no tuvieron medios ni tiempo
de saber. Otras criaturas no tuvieron
tanta suerte, pues fueron abandonadas

0 asesinadas como resultado del horror
y la impotencia de sus familias.

Joana y Josefina se insertaron en la
sociedad. Se licenciaron y opositaron a
la Administracién. El sobreesfuerzo, la
sobreexigenciay el tener que demostrar
que valian tanto como “‘el otro”’ dete-
riord su cuerpo y avanzoé su jubilacion.

En Espafa, la tragedia de la talidomida
sigue desconociéndose por parte de la
poblacién, incluso la médica. La aso-
ciacion AVITE seguira luchando para
difundir la causa y conseguir una calidad
de vida que compense la carencia y el
olvido que han padecido durante todo
este tiempo los talidomidicos espafoles.

Es el momento de dejar de mirar hacia
afueray aprender a mirar hacia dentro.
Es el momento de empezar de nuevo,
pero esta vez como victimas de la tali-
domida. Es el momento de luchar para
que la comunidad médica y cientifica
no escatime medios y aproveche la
ocasion que les brindd la tragedia de
la talidomida para investigar la evolu-
cién en el tiempo que sufre un cuerpo
malformado, iOCASION DE ORO!



FEDACE lanza una
aplicacion de Facebook para
sensibilizar sobre el DCA

La Federacion Espa-
fiola de Dano Cerebral
(FEDACE) ha pre-
sentado la aplicacién
para Facebook “DCA:
Ponte en mi lugar”
FE DACE como parte de la cam-

pana de sensibilizacion
desarrollada con motivo del Dia del
Dafo Cerebral Adquirido, instaurado
por el Consejo de Ministros en 2007
el dia 26 de octubre.

b

La aplicacion pretende explicar de
forma sencilla qué es el dafo ce-

rebral, recogiendo algunos de sus
aspectos. Ademas, trata de transmitir
las dificultades que, tras un ictus,
un traumatismo craneoencefélico,
un tumor u otras causas, surgen re-
pentinamente en las vidas de las
personas con dano cerebral.

A través de la aplicacion y de la mano
de tres personas con DCA, cualquier
usuario puede interactuar con tres
juegos. El primero, un ejercicio de
memoria en el que hay que buscar
parejas a medida que giramos tarjetas;
el segundo, una actividad que pone a
prueba nuestra capacidad de proce-
sar informacién mientras repetimos
secuencias de colores propuestas; el
ultimo, un juego de palabras cruzadas
en el que hemos de formar una palabra

Asociaciones

correctamente. Las interacciones son
aparentemente sencillas, pero, para el
usuario, lograr la solucion sera com-
plicado y la aplicacién avisa de qué
secuela provocada por un DCA impide
completar correctamente el ejercicio.

En la segunda parte de la aplica-
cién, una persona con problemas
de memoria, otra con problemas
de comunicacién y una tercera con
problemas de procesamiento de in-
formacion, explican, a través de
distintos videos, como es su dia a
diay a qué dificultades se enfrentan.

Mas informacion:
Tel.: 91.417.89.05
info@fedace.org
http://www.fedace.org
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Fundacion Handisport, actividades
ludicodeportivas en Mallorca

Era De caracter privado y sin animo de

el . .

A | lucro, la Fundacién Handisport se
FUNDACION dedica a promocionar, realizary poner

HANDISPORT  enmarcha actividades ludicodeportivas

para personas con discapacidad, tanto
fisica, como psiquica o sensorial, que se pueden disfrutar,
ademas, con familiares y amigos, en la isla de Mallorca.

Con funcionamiento practicamente los 365 dias del afo, la
entidad ofrece hasta siete actividades: vela, piraglismo, esqui
acuatico, submarinismo, blokart, golf y 4 x 4/senderismo,
organizando tanto jornadas de bautismo e iniciacion, como
monograficos de un deporte en particular, en distintos niveles
(basico, intermedio y avanzado), o viajes de multiactividad.

Todas estas actividades estan dirigidas a asociaciones de
personas con discapacidad, escuelas, fundaciones, centros
especiales de empleo, empresas, familias y particulares y
estan concebidas para que las puedan disfrutar tanto las
personas afectadas de discapacidad como sus acompanantes
y, ademas, Handisport realiza la planificacion mas adecuada
para que se adapten a las necesidades de los usuarios.

Mas informacién:
www.handisportmallorca.org

{Necesitas un asistente personal?

ASPAYM CATA-
LUNYA ha abier-
to el proceso de
seleccion para
ser beneficiario
del Programa de
Atencion Personal y Vida Auténoma 2013 (APVA), el
cual lleva anos ofreciendo a sus socios.

Cr aspaym
catalunya

LEn qué consiste? En disponer de un Servicio de Asistencia
Personal para mejorar tu autonomia personal y ser mas
independiente en los siguientes ambitos:

* Atencién personal basica en el domicilio: aseo perso-
nal, ayuda o apoyo en la movilidad del hogar, levantar
y acostar de la cama, apoyo en transferencias, etc.

* Apoyo o acompanamiento: al trabajo, actividades de
ocio o tiempo libre, visitas médicas, etc.

Mas informacion:

Esther Montaiio

Area Social Aspaym Catalunya
Tel.: 93.314.00.65
aspaymcat@aspaymcatalunya.org
http://aspaymcatalunya.org/

Hematologia
Bioquimica
Immunologia
Autoimmunitat

Microbiologia

-
=

UNITED LABORATORIES BARCELONA, SL.

CONCERT AMB LES PRINCIPALS MUTUES
ATENEM PARTICULARS

INFORMACIO:
LABORATORI CENTRAL: Av. Meridiana, 361, 08016 Barcelona
Tel. 93 311 46 03 + Fax 93 311 43 50 « www.unilabs.es

N

o Unilabs

Centre Princep D’Astdries: Tel. 93 237 67 72 + Gabinet Meédic Via Augusta: Tels. 93 209 64 08 / 93 202 30 55

Gabinet Meédic Arago: Tel. 93 265 43 14 + Centre Maresme: Tel. 93 313 83 51 + Centre Navas: Tel. 93 340 02 08
Clinica Sant Jordi de Sant Andreu: Tel. 93 504 71 25 < Centre Sant Feliu de Llobregat: Tel. 93 666 10 87
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como cientifico, docente y social.

Actividad Asistencial

Durante el afio 2012, hemos avan-
zado en el modelo de excelencia
asistencial y organizativa de nues-
tro hospital y, con este propdsito,
hemos impulsado y desarrollado
diferentes iniciativas, entre las que
cabe destacar la Reacreditacion, por
tercera vez consecutiva, de la Joint
Commission International en el mes
de junio. Esta certificacion acredita
que el hospital cumple con los mas
estrictos sistemas internacionales
de seguridad, calidad y gestidn.
También hemos conseguido la verifi-
cacién de la Certificacion Mediam-
biental ISO 14001:2004 y seguimos
trabajando en la mayor visualizacion
del Institut Guttmann como referente
dentro del Sistema Sanitario catalan
y espafol. Y todo ello, con el Unico
objetivo de mantener la mejor ca-
lidad asistencial, técnica y humana

Memoria Institut Guttmann

El Institut Guttmann
en el 2012

EI 2012 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 consecucion de sus objetivos fundaciones tanto a nivel asistencial,

en los mas de 5.000 pacientes (casi
un 13% mas que el afio anterior)
que hemos atendido durante todo
el ano, de los cuales el 20% lo era
por primera vez.

Actividad docente
e investigadora

La actividad docente ha continua-
do con los dos masteres oficiales
en neurorrehabilitacion: el Master
Universitario en Neurorrehabilita-
cion y el Master Universitario en
Rehabilitaciéon Neuropsicoldgica y
Estimulacién Cognitiva, que junto
a los Cursos Especializados en Neu-
rorrehabilitacion y Rehabilitacion
Neuropsicolégica hacen que mas
de un centenar de nuevos alumnos
hayan sido formados en nuestro
centro en estas disciplinas. Duran-
te 2012, se ha dado mayor impulso
a la formacion online a través de la
plataforma e-Learning Guttmann,
aumentando la oferta de cursos de
formacion interna como de masteres.

En el &mbito de investigacion, este
ano hemos iniciado un proyecto co-
operativo con el Banco de Sangre
y Tejidos de Catalunya en investi-
gacién biomédica sobre Regene-
racién y trasplante de Organos y

Tejidos aplicados a la lesién medu-
lar. Nos hemos incorporado, como
socio clinico, a la Red Tematica de
Investigacion Cooperativa, sobre
Terapia Celular, del Ministerio de
Innovacién. También continuamos
trabajando en proyectos de inte-
rés estratégico como el proyecto
REHABILITA E-CENIT, y hemos
iniciado dos nuevos proyectos en
el programa INNPACTO, orientado
a la innovacion tecnoldgica. Se ha
continuado desarrollando el QvidLab
(Laboratorio de Medidas Potencia-
doras de la Autonomia y Calidad de
Vida), y hemos participado en dos
proyectos del programa marco de
la UE relacionados con el programa
de bioingenieria aplicada a la au-
tonomia funcional de las personas.
En conjunto, se ha trabajado en 60
proyectos de investigacion distribui-
dos en diferentes programas.

Ambito sociosanitario

El equipo sociosanitario de evaluacion
y soporte especializado ha atendido
en el 2012 mas de 300 pacientes, y
se han realizado méas de 100 servicios
de atencion domiciliaria. También
se ha realizado el programa de neu-
rorrehabilitacion de mantenimiento
y mejora de funciones de caracter
ambulatorio y en horario de tarde.
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Asimismo, seguimos avanzando en
el desarrollo del “Nuevo Proyecto
Meridiana’, con la construccién de un
complejo clinicosanitario en los terre-
nos del antiguo hospital en Barcelona,
que contara con apartamentos de vida
independiente y un nuevo centro de
neurociencia clinica personalizada que
nos permitira ofrecer nuevos servicios
especializados en neurorrehabilitacion.

Ambito social

Se ha continuado reforzando la co-
laboracién con las asociaciones de
personas con discapacidad, espe-
cialmente las que forman parte del
Consell Social i de Participacid del
Institut Guttmann”.

Campaiias 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 2012 ha
realizado 760 sesiones en diferentes
centros de secundaria de Catalunyay
ha atendido a mas de 35.000 alum-
nos. El hospital también ha ofrecido
este aflo 17 sesiones informativas,
para mas de 1.000 personas de la
charla “Tot Conversant”, para dar a
conocer la realidad de las personas
con una gran discapacidad de origen
neuroldgico.

Jornadas técnicas

El pasado 25 de octubre, se cele-
braron las XXIV Jornadas Técnicas
del Institut Guttmann que, con el
titulo *ReModelando el cerebro.
Rehabilitacién neuropsicoldgica y
estimulacién cognitiva’, cumplio
sobradamente con los objetivos pro-
puestos de abordar temas como los
nuevos paradigmas en neurociencia,
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las plataformas de telerrehabili-
tacion cognitiva o las técnicas de
estimulacién cerebral no invasiva.
Para ello, contamos con la partici-
pacion de algunos de los ponentes
mas prestigiosos del mundo en este
ambito, como Elkhonon Goldberg,
Profesor de Neurologia en la NY
University School of Medicine; An-
drew Bateman, Manuel Carreiras,
Adam Hampshire y Alvaro Pascual-
Leone. La jornada concluyé con la
presentacion de la plataforma de
telerrehabilitacion cognitiva “Gutt-
mann, NeuroPersonalTrainer®" y
en codmo genera evidencia cientifica
y conocimiento.

Promocion del deporte

El Institut Guttmanny la Fundacién
Futbol Club Barcelona se aliaron en
la organizaciony la celebracion de la
campaia de sensibilizacion “*Somos
lo que hacemos, somos lo que nos
proponemos’’, sobre la importancia
de la practica de la actividad fisica

inclusiva y su papel socializador y
de igualdad de oportunidades para
todos dentro del ambito escolar.
Para ello, se realizaron dos activida-
des formativas: una primera sesion
de caracter pedagdgico dirigida a
maestros de educacidn fisica, y un
espectacular “Muévete y veras...”,
en el campo de entreno del FCB, y
que conté con la participacion de mas
de 700 nifios de 10 escuelas de toda
Catalunya, y donde se practicaron
mas de 25 actividades deportivas
inclusivas diferentes.

Se han celebrado los VIII Juegos
deportivos Guttmann, que este afio
han tenido como eje vertebrador la
promocion del deporte paralimpico
en reconocimiento a Sir Ludwig
Guttmann, fundador de los Juegos
Paralimpicos en el ano 1948. Por este
motivo, este afo se rindié homenaje
a los deportistas que habian parti-
cipado en los Juegos Paralimpicos
de Londres 2012, algunos de ellos
presentes en la sesidon inaugural.
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Visitas institucionales

A nivel institucional, cabe destacar la
importante labor de dialogo, coopera-
cién y confianza establecida con los
nuevos representantes de las Admi-
nistraciones Publicas autondmicas y
estatales con el objetivo de estrechar
los vinculos de colaboracidn institu-
cional que siempre ha caracterizado
a la organizacion.

Por ello, entre las muchas visitas
recibidas a lo largo del afio 2012,
cabe destacar la del Conseller de
Salut de la Generalitat de Cata-
lunya, Sr. Boi Ruiz, la Sra. Helena
Rakosnik, esposa del President de
la Generalitat de Catalunya; el Sr.
Paul Van Ostenberg, Vicepresident
de la Joint Comission Internacio-
nal, el Sr. Xavier Garcia Albiol,
Alcalde de Badalona y finalmente,
el Sr. Artur Mas, President de la
Generalitat de Catalunya.

A destacar

El President Artur Mas nos acompand
en la conmemoracion del X Aniversario
del Institut Guttmann en Badalona, en
un acto institucional que conté con la
presencia de profesionales, pacientes,
familiares, amigos del Institut Gutt-
mann y otras autoridades.

Asu llegada, el President hizo un reco-
rrido por las instalaciones hospitalarias,
donde no desaprovechd la oportunidad de
saludar a varios profesionales, pacientes
y familiares; a la vez que se mostrd
muy interesado por la evolucién y los
resultados de las principales lineas de
investigacion en las estamos trabaja-
mos. En la parte final de la visita, el
President, acompafnado por el Alcalde
de Badalona, Sr. Xavier Garcia Albiol
y el Conseller de Salud, Sr. Boi Ruiz,
improvisaron un partido de baloncesto
en silla de ruedas con los pacientes, pro-
tagonizando uno de los momentos mas
espontaneos y entrafables de la visita.

Distinciones

Y con motivo de la onomastica de
la institucion y sus 10 anos en el
municipio, el Ayuntamiento de Bada-
lona otorgd al Institut Guttmann la
“WENUS”, maximo reconocimiento
de la ciudad, en una recepcion oficial
en el Salén de Plenos de la Casa
de la Vila que, posteriormente, el
alcalde ofrecié a todo el conjunto
de profesionales de la institucion
en el hospital.

Finalmente, el Férum de Innovacién
y Gestion en el ambito de la salud
reconocié al “Guttmann, NeuroPer-
sonalTrainer®” con el MIHealth
Innovation Award. Esta distincién
reconoce el espiritu innovador del
proyecto y su eficiente abordaje en el
proceso de rehabilitacion cognitiva a
través de la aplicacién de las nuevas
tecnologias.

LA MES AMPLIA EXPOSICIO DE
PRODUCTES A BARCELONA
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www.gracare.com

“Guttmann Innova”
Nueva web de Innovacion Clinica
del Institut Guttmann

FUNDACIO
INSTITUT GUTTMANN

é“‘”"’"*”f Innovacion Clinica en NEURORREHABILITACION

I=igig B8 T3 TR T F [0 AWEN eI JUTTMENN T ey aemigs, [Laoe” B0 ST L o S

Informacian
y visitas

3 infor

R e

By -2 A

Nuevo portal del Institut Guttmann dirigido a profesionales, el tratamiento del Dolor Neuropatico, tratamientos en
docentes, pacientes y personas con discapacidad, interesados ~ Rehabilitacién Cognitiva y otros programas clinicos
en conocer los principales avances terapéuticos y tecnoldgicos  especificos en Sexualidad, Disfagia, Afasia, Neuropediatria,
que aplicamos en los procedimientos clinicos del hospital Rehabilitacion de la marcha y un largo etcétera.

y en los cuales somos especialistas.

Ya puedes consultarlo en la web:
De manera clara y didacti muestran los diferen .
e manera cla aly . actica, se | estra los difere tes I T e
programas terapéuticos que realiza el Institut Guttmann
gracias al uso de las tecnologias mas avanzadas y los Y mantenerte informado de las Gltimas noticias a través de:

profesionales mas expertos, y se ofrecen soluciones www.facebook.com/Institut.Guttmann
especificas relacionadas con la Cirugia Neuro-Ortopédica, @IGuttmann


www.guttmanninnova.com
www.facebook.com/Institut.Guttmann
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