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L‘any passat va estar ple d’aconteximents rellevants.
Rellevants per a I’Institut Guttmann, per tots els actes
i celebracions en commemoracid del seu 50 aniversari,
que han posat de manifest la gran vitalitat i futur del seu
projecte, gracies a la implicacio i entusiasme del seu equip
de professionals i el magnific suport per part de centenars
de persones i institucions de tota la geografia catalana
i espanyola. En paral-lel, també han estat rellevants els
multiples successos que han ocorregut en una societat
tan canviant com la nostra.

Acabat I’any, els indicadors socials i economics no dei-
xen de ser preocupants per al sector de les persones amb
discapacitat. No en va qlestions com l’alt index d’atur,
I‘increment de la desigualtat i la pobresa o el futur de les
pensions, afecten abans a uns col-lectius que a uns altres.
Es a dir, que existeixen uns col-lectius més vulnerables que
uns altres a la pérdua o la disminucié de les cobertures
de proteccié social.

Vivim en una paradoxa, en les ombres sobre el siste-
ma de proteccié i I’Estat del Benestar alhora que en
les reiterades soflames sobre els drets de les persones
amb discapacitat. Aixi, els nostres governs subscriuen
la Convencié de les Nacions Unides sobre els Drets de
les Persones amb Discapacitat, i fins i tot modifiquen i
adapten la legislacié actual a la Convencid, pero no es
desenvolupa les pertinents carteres de serveis i prestacions
necessaries per fer efectius els pretesos drets, quan no es
fa una retallada de les mateixes.

Tal vegada hagi arribat I’hora, de nou, de recuperar el
lideratge de la societat civil, aquella iniciativa social que,
coneixedora dels problemes, també ho és de les solucions,
d’un activisme social actual, responsable i diferent, basat
en la cooperacio, la recerca de la innovacid, la defensa i
reivindicacio dels drets, la proposta de solucions sosteni-
bles, la transformacio i actualitzacio de les dinamiques
del sector associatiu i I"elaboraci6é d’un relat actual de
la discapacitat.

Tot aix0 en clau de moviments amplis, coordinats en
xarxa i transnacionals que, al marge d’uns paisos de la
Unié Europea incapagos de desenvolupar I’Europa So-
cial, puguin actuar com a lobby i representin la defensa
de la dignitat de les persones amb discapacitat com a
ciutadans de drets. I aix0 abans que aquesta dignitat
sigui percebuda como un objecte i mercantilitzada com
a objecte desitjable de consum.

Editorial

El pasado afio estuvo lleno de acontecimientos relevantes.
Relevantes para el Institut Guttmann, por todos los actos
y celebraciones en conmemoracién de su 50 aniversario,
que han puesto de manifiesto la gran vitalidad y futuro
de su proyecto, gracias a la implicacion y entusiasmo de
su equipo de profesionales y el magnifico apoyo por parte
de cientos de personas e instituciones de toda la geografia
catalana y espafola. De forma paralela, también han sido
relevantes los multiples sucesos que han ocurrido en una
sociedad tan cambiante como la nuestra.

Acabado el afo, los indicadores sociales y econémicos
no dejan de ser preocupantes para el sector de las per-
sonas con discapacidad. No en vano cuestiones como el
alto indice de paro, el incremento de la desigualdad y la
pobreza o el futuro de las pensiones, afectan antes a unos
colectivos que a otros. Es decir, que existen colectivos
mas vulnerables que otros a la pérdida o la disminucién
de las coberturas de proteccion social.

Vivimos en una paradoja, en las sombras sobre el sistema
de proteccién y el Estado del Bienestar a la vez que en
las reiteradas soflamas sobre los derechos de las personas
con discapacidad. Asi, nuestros gobiernos suscriben la
Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, e incluso modifican y
adaptan la legislacién actual a la Convencién, pero no se
desarrollan las pertinentes carteras de servicios y pres-
taciones necesarias para hacer efectivos los pretendidos
derechos, cuando no se hace un recorte de las mismas.

Tal vez haya llegado la hora, de nuevo, de recuperar el
liderazgo de la sociedad civil, aquella iniciativa social
que, conocedora de los problemas, también lo es de las
soluciones, de un activismo social actual, responsable y
diferente, basado en la cooperacién, la busqueda de la
innovacion, la defensa y reivindicacién de los derechos,
la propuesta de soluciones sostenibles, la transformacion
Y la actualizacién de las dindmicas del sector asociativo
v la elaboracién de un relato actual de la discapacidad.

Todo ello en clave de movimientos amplios, coordinados
en red y transnacionales que, al margen de unos paises
de la Unién Europea incapaces de desarrollar la Europa
Social, puedan actuar como lobby y representen la defensa
de la dignidad de las personas con discapacidad como
ciudadanos de derechos. Y ello antes que esta dignidad
sea percibida como un objeto y mercantilizada como
objeto deseable de consumo.
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Congreso SEP- Sociedad
Espanola de Paraplejia

Del 28 al 30 de octubre de 2015 se organizaron en Barcelona las XXXII Jornadas Nacionales de la Sociedad Espafiola
de Paraplejia (SEP), en el marco de los actos de celebracion del 50 Aniversario del Institut Guttmann.

o

Dr. Joan Vidal

Se traté de unas Jornadas marcadas por
el alto nivel cientifico de las ponencias y
comunicaciones que se presentaron, asi
como por la asistencia de los maximos
especialistas en lesion medular, tanto
nacionales como internacionales.

En esta ocasion la organizacion corrio a
cargo de nuestro Hospital, y las Jornadas
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Jefe de la Unidad de Lesién Medular
Institut Guttmann

se englobaron dentro del marco de la
celebracion de las XXVII Jornadas
Técnicas del Institut Guttmann.

El Comité Cientifico del evento supo
reunir un selecto grupo de cientificos
expertos de diferentes disciplinas, con el
empefio comln de promover el compro-
miso por la innovacién, el tratamiento,

la rehabilitacion de las lesiones medu-
lares y otras enfermedades de origen
neuroldgico, y también favorecer la
inclusion social de quien las padecen.

El Congreso se organizd en torno a
tres ponencias centradas en aspectos
clave de la rehabilitacion del lesio-
nado medular.



Durante el primer dia de las Jorna-
das, coordinadas por expertos del
Hospital Nacional de Parapléjicos de
Toledo, se abordé la ponencia sobre
el manejo del dolor neuropatico -se-
guramente una de las complicaciones
mas prevalentes e incapacitantes de
la lesion medular-. No sélo se sen-
taron las bases fisiopatoldgicas del
dolor neuropatico, sino también los
tratamientos actuales, tanto farma-
coldgicos como los relacionados con
la estimulacién cerebral. Entre las
diferentes aportaciones cabe desta-
car los estudios realizados sobre los
efectos antinociceptivos del baclofeno
intratecal cuando es administrado en
forma de bolus, los datos epidemiold-
gicos sobre incidencia y prevalencia
del dolor crénico, asi como las nuevas
aportaciones de la estimulacion cere-
bral no invasiva para el tratamiento
del dolor neuropatico.

El segundo dia de las Jornadas se
inaugurd con la conferencia magis-
tral del Dr.Gregoire Courtine del
Center for Neuroprosthetic and Brain
Mind Institute Lausanne de Suiza,
uno de los investigadores actuales
mas importantes en lesion medu-
lar, quien presentd los avances en
medicina traslacional del lesionado

medular con abordajes combinados
con neurofarmacologia, estimulacion
epidural invasiva y rehabilitacidn
intensiva con sistemas robdéticos.
En los Ultimos afos, los grandes
avances en la medicina regenerativa
para el lesionado medular se basan
en la combinacion de varios tipos
de tratamiento. Courtine, desde su
laboratorio en Suiza, propone uno
de los abordajes mas novedosos, que
en los proximos tres-cinco anos re-
volucionara, seguro, el tratamiento
neurorrehabilitador de los pacientes
que han sufrido una grave lesién de
la médula espinal.

medular cervical alta dependientes
de ventilacién mecanica. Raymond
Onders, del Case Western Reserve
University School of Medicine de
Ohio (EEUU), describi6 las ventajas
de la técnica, que en la mayoria de
los casos consigue una reduccion
significativa de la morbi-mortali-
dad de estos pacientes tan fragiles
como son los que dependen de un
respirador. Su experiencia, asi como
sus investigaciones en relacion a la
neuroestimulacion del diafragma,
ha permitido que hoy en dia muchos
pacientes que estaban conectados de
por vida a un ventilador para respiratr,

“No s6lo se sentaron las bases fisiopatoldgicas del dolor
neuropatico, sino también los tratamientos actuales, tanto
farmacoldgicos como los relacionados con la estimulacion cerebral.”

La segunda ponencia de las Jornadas,
organizada por la Unidad del Juan
Canalejo de La Corufa, verso sobre
las complicaciones respiratorias en
el LM, y como en la anterior, contd
con la participacion de especialistas
tanto nacionales como internaciona-
les, destacando la aportacion de uno
de los mas reputados cirujanos en
el implante de marcapasos diafrag-
matico para paciente con una lesién

tras el implante de un marcapasos
especifico consiguen una mayor su-
pervivencia, con una mejoria de la
calidad de vida. Las comunicaciones
relacionadas con la ponencia sobre
los problemas respiratorios de los
LM también abordaron el manejo
y los cuidados que requieren estos
lesionados con el fin de normalizar
al maximo su situacion y dotarlos de
mayor independencia y funcionalidad.
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Neurorrehabilitacion

El Congreso contd durante los tres
dias con otros conocidos y prestigio-
sos conferenciantes, destacando la
aportacion muy interesante que se
hizo sobre la sexualidad femenina
después de una lesion medular, que
hicieron la Dra. Frederique Courtois
de la Universidad de Quebec (Canada),
y la Dra. Sipski M Alexander de la

trol de Israel, quien ilustré durante
aproximadamente una hora el gran
problema que hoy en dia tienen los
hospitales, y en especial los hospita-
les de neurorrehabilitacién como el
nuestro: el control de las infecciones
por organismos multirresistentes. Es
altisima la morbilidad y mortalidad
provocada por este tipo de infeccio-

“La Dra. Frederique Courtois de la Universidad de Quebec
(Canada), y la Dra. Sipski M Alexander de la Universidad de
Alabama (EE UU) hicieron una aportacion muy interesante sobre
|a sexualidad femenina después de una lesion medular.”

Universidad de Alabama (EE UU).
Ambas sentaron las bases de cual es
hoy en dia el conocimiento sobre las
alteraciones en la esfera sexual de la
mujer parapléjica y qué tratamientos
e investigaciones existen sobre este
complejo tema.

También interesante fue la conferencia

del Dr. Mitchell Schwaber, director
del National Center for Infection Con-
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nes y contaminaciones, los costes
grandes que representan el controlar
estos microorganismos tan patégenos
y las dificultades en la gestion del
dia a dia de estos problemas en un
hospital como el nuestro, que recibe
pacientes infectados por multiples
microorganismos multirresistentes
de otros muchos centros de agudos.
La clave del éxito se basa en las me-
didas preventivas a aplicar en todos

los pacientes que ingresan, y en tener
una buena politica de deteccion de mi-
croorganismos susceptibles de alterar
el mapa bacteriolégico del hospital,
asi como en saber qué medidas son
las mas eficaces y las que tienen mas
evidencia cientifica de cara a reducir
este grave problema sanitario.

Finalmente, y como colofdén de los
tres intensos dias de congreso, se
celebrd la 32 ponencia organizada
por nuestro grupo sobre la Neuro-
modulacién y, en especial, sobre la
Estimulacién Cortical No Invasiva.
Una mesa moderada por el Dr.Josep
Valls, en la que participaron un elenco
de conferenciantes con el mas alto
factor de impacto cientifico que en
este momento existe a nivel mundial.
Investigadores como John Rothwell
del UCL, Institute of Neurology de
Londres, quien presentd cual es el
papel de la estimulacion cortical o
medular no invasiva en la actualidad,
y como puede desarrollarse en el
futuro. Antonio Oliviero, del Hospital
de Parapléjicos de Toledo, presen-



té resultados muy esperanzadores
sobre esta misma estimulacién no
invasiva en tratamientos fuera del
hospital, a nivel domiciliario. Mar
Cortés, del Weill Cornell Medical
College de New York, se centrd en
sus investigaciones sobre la tDCS (la
estimulacion con corriente directa),
de cara a mejorar la funcionalidad
de las extremidades superiores de los
tetrapléjicos. Y finalmente Hatice
Kumru, del Institut Guttmann, pre-
sentd sus resultados sobre la rTMS
(Estimulacion Magnética Transcra-
neal repetitiva), de cara a mejorar
la funcionalidad en los pacientes
que han sufrido una lesiéon medu-
lar. Estas técnicas de estimulacién
han propiciado, en estos Ultimos

@) Maxima seguridad @5
@ pucha 100% plana
@ sinescalones
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afnos, un cambio en el paradigma
de la rehabilitacién neuroldgica,
y representan la mejor forma de
estudio sobre los fendmenos de neu-
roplasticidad que se producen tras
una lesién del SNC, asi como una
nueva formula de tratamiento para
estos pacientes, facil de aplicar, no
muy costosa y con un gran futuro
cuando se combina con otras técnicas
de neurorrehabilitacién.

La participacién activa de los es-
pecialistas que acudieron a estas
Jornadas, junto con el debate entre
todos los asistentes, ha servido para
enriquecer el conocimiento sobre el
abordaje terapéutico de estas pato-
logias de manera interdisciplinaria,

PR
T.93 28

OMISO
504 37

Neurorrehabilitacion

asi como para profundizar sobre las
principales innovaciones en neuro-
ciencia. Reuniones como éstas, en
definitiva, representan una forma
de conocer cudles son los retos y
oportunidades que los colectivos de
personas afectadas por una lesion
medular u otra discapacidad de origen
neuroldgico tienen planteados para
conseguir una sociedad mas inclusiva,
mas efectiva en la equiparacion de
oportunidades y, en definitiva, la
posibilidad de mejorar la calidad
de vida de todas las personas que,
en un momento dado de la vida,
han sufrido una grave discapacidad
como ésta.
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Celebracion del XXI
Simposio de ASELME

Asociacion Espanola de Enfermeria Especializada

en el Lesionado Medular

Durante los dias 28, 29 y 30 del pasado mes de octubre, se celebrd en el Centro de Convenciones Internacional de Barcelona
el XXI Simposio de ASELME junto a las XXXII Jornadas de la Sociedad Espaiola de Paraplejia (SEP), ambas enmarcadas dentro

de las Jornadas Técnicas del Institut Guttmann.

Elena Hernandez
Enfermera EASE
Institut Guttmann

Esta fue una cita especial, ya que el centro organizador
celebraba su 50 aniversario y ademas de organizar las
jornadas anuales de lesién medular, también tuvieron lugar
la I Jornada de Tecnologia y Rehabilitacion Funcional y
las Jornadas de Innovacion Social y Discapacidad.

Casi un centenar de profesionales de enfermeria compar-
tieron durante estos tres dias experiencias, conocimiento y
propuestas innovadoras sobre los cuidados al paciente con
lesion medular y a sus familias.

La primera ponencia que dio inicio a estas jornadas no
defraudé a nadie. Se traté de una gran clase magis-
tral de Marius Martinez, pedagogo de la Universidad
Auténoma de Barcelona, donde explicaba algunas de
las herramientas para implementar la Educacién Sa-
nitaria en el paciente. Siguiendo con el tema central
de la mesa redonda, los companeros de diferentes

8 / Institut Guttmann

unidades de lesion medular (ULM) nos explicaron
los resultados de sus programas educativos desde los
diferentes niveles asistenciales: hospital, hospital de
dia y domicilio.

A destacar la conferencia magistral del Dr.Gregoire Cour-
tine, Integrative and translational approaches towards
spinal cord injury cure, donde nos explicd el estado actual
de las investigaciones de su equipo sobre la recuperacion
del movimiento después de una lesion medular.

La segunda ponencia, que se realizé de forma conjunta
con la SEP versé sobre Las Complicaciones Respiratorias
en el Lesionado Medular. Posteriormente se dio paso a
las comunicaciones libres relacionadas.

La tarde del dia 29 los participantes de las cuatro jor-
nadas celebradas en el CCIB asistieron a una Ponencia



sobre Sexualidad Femenina después de la lesién medular,
a cargo de dos expertas en el tema, Frédérique Courtois
(Universidad de Quebec, Montreal) y Alexander Sipski
(Universidad de Medicina de Alabama).

Ademas celebramos la asamblea anual, donde se decidi
qué ULM celebrara el Simposio de 2017 y se abordaron
algunos de los posibles temas para el proximo ano, que
organizaran los companeros de la ULM del Hospital de
Cruces de Bilbao.

“Casi un centenar de profesionales

de enfermeria compartieron durante
estos tres dias experiencias, conocimiento
y propuestas innovadoras sobre los
cuidados al paciente con lesion medular
y a sus familias. ”

El dltimo dia se presenté Un Plan de Cuidados de
Enfermeria a Pacientes con Vejiga Neurdgena, ela-
borado por profesionales de todo el pais, y que puede
ser una herramienta Util y de consenso para nuestra
practica diaria.

La Ultima ponencia del Simposio estuvo dedicada a la
Seguridad del Paciente. Posteriormente se presentaron
las comunicaciones referentes a esta mesa redonda.

Para finalizar las Jornadas de la SEP y el Simposio de
ASELME, de forma conjunta pudimos asistir a la confe-
rencia del Dr. Mitchell J. Schwaber sobre la importancia
de la resistencia de las bacterias a los farmacos en los
centros de rehabilitacion.

Acto seguido tuvo lugar la entrega de premios: a la mejor
comunicacién y al mejor pdster, tanto para los miembros
de la SEP como para los de ASELME.

Esperando que estas jornadas hayan sido de provecho y
del agrado de todos, nos vemos en noviembre de 2016
en Bilbao.

Mas informacion:

www.aselme.com
https://twitter.com/_aselme
https://www.facebook.com/aselme.aselme

Sobre Ruedas / 9
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Tecnologia
rehabilitacion, una
simbiosis imprescindible

El pasado mes de octubre se celebrd en Barcelona la Jornada Técnica Multidisciplinar de Tecnologias Aplicadas a la
Neurorrehabilitacion, organizada por el Institut Guttmann y los mds destacados especialistas en la tematica.

Josep Medina

Institut Guttmann

Los profesionales participantes en la Jor-
nada, procedentes de distintas areas del
territorio espanol y de formacion variada
-médicos, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionales e ingenieros-, pudieron
conocer de primera mano las nuevas
tendencias que en la rehabilitacion de
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Jefe de Rehabilitacion Funcional

pacientes con afectaciones neuroldgicas
se sigue en la actualidad. No sélo se habld
de la tecnologia actual, sino que también
se pudieron vislumbrar las tendencias y
prototipos que marcaran en un futuro
no muy lejano un cambio radical en el
paradigma de la rehabilitacion.

Durante la sesién matinal se abordaron
desde diferentes perspectivas clinicas el
valor anadido a la rehabilitacion, desde
el punto de vista de la medicina, la
terapia fisica o la ingenieria. Interesaba
saber si los aparatos electromecénicos
de entrenamiento de la marcha o de
potenciacion del patron funcional de
extremidad superior pueden ayudar
a la rehabilitacion “convencional” a
acelerar el proceso de rehabilitacion o
a mejorar las actividades funcionales
en general. Se detallaron qué utensi-
lios, robots, tecnologias informaticas,
vision artificial y ayudas técnicas son
los méas utilizados en este momento en
centros destacados como el Institut
Guttmann en los centros de rehabili-
tacion europeos o de Estados Unidos.

Uno de los destacados ponentes, el Dr.
Opisso, ingeniero biomédico del Institut



Guttmann, afirmd, entre muchas otras
certezas y restimenes de estudios y pro-
yectos de investigacion del programa
de Biotecnologia aplicada a la funcio-
nalidad de las personas, que ademas
de la tecnologia es imprescindible la
condicion experta de profesionales bien
formados para desarrollar programasy
aparatos terapéuticos eficaces, eficientes
y ecoldgicos, de facil uso, adaptables
y confortables que ademas aporten
informacion clinica relevante para los
profesionales. Esta sistematica de tra-
bajo ayudara a minimizar los déficits y
a acelerar el proceso de rehabilitacion.

Si bien en los Ultimos afos las tecno-
logias se han implantado en el campo
de la rehabilitacion, esta especialidad
médica ha sido la que ha tenido mas
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“No sélo se habld de la tecnologia actual, sino que
también se pudieron vislumbrar las tendencias y
prototipos que marcaran en un futuro no muy lejano un
cambio radical en el paradigma de la rehabilitacion.”
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dificultades en experimentar cambios
tecnoldgicos que aporten mejoras cuali-
tativas y cuantitativas en los pacientes
con lesién medular o dafo cerebral.

El Dr. Angel Gil-Agudo, del Hospi-
tal Nacional de Toledo, comenté en
la linea de las tecnologias actuales,
que la recopilacién de datos que los
instrumentos utilizados en rehabilita-
cién sean usados con criterios clinicos
para tomar decisiones médicas, siendo
imprescindibles para demostrar las
mejoras que obtienen los pacientes,

~gracdare

Desde 1940 ajudant a les persones I ==y

A, Jacquard G4 OB222 Terrassa - T. 83

asfi como para que el clinico adapte los
tratamientos a partir de los cambios.
Toda esta informacion sera de gran
valor para conseguir conocimiento.

No se podria entender un programa de
gjercicios de rehabilitacion actual sin que
las terapias convencionales utilizadas
desde la época en que el Dr. Guttmann
en Inglaterra para las personas con
lesion medular, se apoya en las nuevas
tecnologias adaptadas a la actualidad.
Esta simbiosis precisa de profesionales
debidamente formados y de modelos de
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“Se desarrollaron talleres de participacion activa con los mas
de 70 inscritos, donde pudieron vivenciar las conclusiones de
proyectos de investigacion recientes.”

trabajo. Precisamente la fisioterapeuta
Narda Murillo, doctora en neurociencias,
presenté el Modelo Integral de Neuro-
rehabilitacion del Institut Guttmann, el
cual pretende aglutinar y administrar
secuencialmente a lo largo del tiempo
las actividades terapéuticas persona-
lizadas y la intensidad de trabajo que
cada paciente precisa en funcién de su
patologia, biotipo, intereses personales
0 perspectivas de futuro.

Después de este despliegue de tecnologias,
avances y nuevas perspectivas que hoy en
dia ya se erigen como imprescindibles, la
Dra. Ursula Costa, formada en el Institut
Guttmanny en la actualidad trabajando
en una multinacional de tecnologia para
la rehabilitacion en Suiza, detallé en la
conferencia magistral la importancia
del analisis del movimiento para ob-
tener datos complementarios para la
perfeccion del gesto motor, técnica muy
utilizada en el ambito del deporte y hoy
en dia imprescindible en el mundo de la
medicina. Comento desde la historia los
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sistemas rudimentarios de mediados del
siglo XIX con el travelling fotografico
pasando por el fusil secuenciado, hasta
la video fotogrametria con camaras
infrarrojo y marcadores reflectantes
actuales con digitalizacion automatica.
Este sistema aporta al clinico datos
temporal-espaciales, rangos articulares
y datos especificos e intrinsecos de los
patrones de movimiento convencional y
patoldgico de cada persona analizada.
El analisis cinético y cinematico hoy
en dia es una herramienta diagndstica
que rubrica de forma objetiva el estado
funcional de cada paciente. Una tecnolo-
gia de que dispone el Institut Guttmann
desde ya hace diez anos.

Finalmente, para terminar la Jornada,
se desarrollaron talleres de participacion
activa con los mas de 70 inscritos, donde
pudieron vivenciar las conclusiones de
proyectos de investigacion recientes.
Entre ellos, cabe destacar la compro-
bacion de los efectos de las Interficies
cerebrales (Brain Computer Neuronal

Interfaces), las ortesis de extremidad
superior (Wearable Interfaces for Hand
Function Recovery), la importancia de
trabajar con Tejidos Inteligentes para
monitorizar movimientos y la validez
de la Estimulacion Eléctrica Funcional
para la potenciacion de la musculatura
afectada por alglin tipo de lesion.

Tal y como afirmaba la fisioterapeuta
australiana Doreen Bauer en su libro
“Rehabilitacion: Un enfoque integral”’

“La rehabilitacién es un area de
importancia cada vez mayor dentro
de la asistencia médica. Su éxito
depende de que se establezca una
buena relacion entre el paciente y
el terapeuta, basada en el control
periddico, el planteo realista de los
objetivos, el uso adecuado de los re-
cursos y una evaluacion inteligente
de los resultados”.

Esta maxima encaja perfectamente con
lo vivido durante la Jornada a través
de las magnificas intervenciones y
exposiciones que se pudieron escuchar.
Asimismo se confirmo la hipdtesis de
que la Tecnologia y la Rehabilitacion
hacen una simbiosis imprescindible.



Neurorrehabilitacion

Jornadas de Innovacion
Social y Discapacidad

El pasado 29 de octubre se celebraron en el Centro de Convenciones Internacional de Barcelona, las Jornadas sobre Innovacion
Social y Discapacidad: debates en torno a la Discapacidad en una sociedad en transformacidn. Estas Jornadas estuvieron
enmarcadas, junto con las Jornadas Nacionales de la Sociedad Espafiola de Paraplejia, el Simposio de la Asociacion Espaiola
de Enfermeria especializada en el Lesionado Medular y las Jornadas de Tecnologia y Rehabilitacion Funcional, en la XXVII
Edicion de las Jornadas Técnicas del Instituto Guttmann, con motivo de su 50 aniversario.

Angel Gil

Asesor en el dmbito social

Institut Guttmann

Coordinador de las Jornadas de Debate

Los debates sobre Innovacion Social y
Discapacidad se fueron realizando a lo
largo de 2015, sobre tres ejes tematicos:
Derechos y Deberes en Discapacidad,
Asociaciones como Motor de Cambios
e Innovacién Social y Discapacidad. Y
ello tanto de forma presencial, en las
Jornadas de Girona, Lleiday Barcelona,
como en lamodalidad online o bien por
el sistema de streaming a tiempo real.

Lainiciativa de realizar los debates surgid
de las asociaciones que forman parte
del Consejo Asesor y de Participacion
del Institut Guttmann, en diciembre de
2014, y fue impulsada por un grupo
promotor en el que participaron las
mismas entidades mas otras asociaciones
o federaciones de caracter estatal. La
Jornada de Barcelona cerré el ciclo de
debates presenciales.
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El objetivo de las Jornadas y de los
debates en general, fue reflexionar
y compartir un diagndstico sobre la
situacion de la discapacidad fisica
de origen neuroldgico en Espana,
pero sobre todo la posibilidad de
proponer, en clave de una sociedad
cambiante, ideas, opiniones y al-
ternativas nuevas, algunas de ellas
con la fuerza de poder constituirse
en ideas configuradoras de futuro.
Ejercicio éste nada facil, porque los
debates fueron estimulados por las
conferencias de reconocidos analistas
de la realidad social, como Josep
Ramoneda o Joan Subirats.

La Jornada de Innovacion Social
se inicié con la inaguracién Ofi-
cial por parte de la vicepresidenta
del Govern de la Generalitat de
Catalunya, Hble. Neus Munté, y a
continuacion tuvo lugar la confe-
rencia magistral del Dr. Gregorie
Courtine sobre “Integrative and
translational approaches towards
spinal cord injure cure”, que fue
comun y transversal para todos los
asistentes a las cuatro Jornadas.

14 / Institut Guttmann

“El objetivo de las Jornadas y de los debates en general, fue
reflexionar y compartir un diagndstico sobre la situacion de la

discapacidad fisica de origen neuroldgico en Espafa.

Seguidamente, y ya sélo con los 130
asistentes a la Jornada Social, se rea-
liz6 la conferencia sobre Innovacion
en Politicas Sociales. La misma fue
impartida por Juan Carlos Cebrian,
ex-politico municipal y regional de
Estocolmo (Suecia), con una amplia
experiencia, de mas de 25 afos, en
la responsabilidad como consejero y
regidor en la implementacion y gestion
de politicas sociales en la Discapacidad.
En su exposicion destacd las ideas de
la importancia del movimiento de la
sociedad civil, que debe tener una
mayor presencia e influencia social;
la necesidad de innovar permanen-
temente; la importancia de que el
movimiento asociativo se relina no
tanto con politicos, sino con nuevos
lideres sociales, y anime a las personas
con discapacidad a entrar en politi-
ca; la necesidad de la cooperacion y
colaboracién entre organizaciones;
el requisito del paso a la accién en

n

lugar de celebrar interminables reu-
niones; la independencia del sector
asociativo de los poderes publicos o la
posibilidad de disefar formas faciles
de comunicacion (lenguaje facil como
ejemplo de innovacién), que faciliten
la integracion en la sociedad de las
personas inmigrantes.

A continuacién fue el momento de
los grupos de debate, donde los
asistentes tenfan asignado uno de
los tres grupos que se crearon. Un
técnico dinamizé el debate en cada
grupo, donde se formaron a su vez
subgrupos para debatir sobre cuatro
ejes tematicos relacionados con la
Innovacion Social: favorecer la par-
ticipacion social; educacién a nifos
y jovenes en el hecho diferencial de
la discapacidad y formacién de los
profesionales; investigacion en dis-
capacidad, y empoderamiento de las
personas con discapacidad.



Por la tarde tuvo lugar una Mesa
Redonda, donde se presentaron dife-
rentes experiencias innovadoras por
parte de los presidentes de FEKOOR
de Biskaia, ECOM de Catalunya,
PREDIF de Andalucia y PREDIF
Espana. Las experiencias se centraron
en posibilitar la autonomia personal
mediante la figura del asistente per-
sonal y la incorporacion laboral. Se
coincidid en la urgente necesidad de
regular de forma definitiva el servicio
de asistente personal por parte de
las administraciones publicas, y la
necesidad, por tanto, de iniciativa y
valentia politica al respecto. También
cabe destacar las muchas ideas o
propuestas surgidas por parte de los
cuatro ponentes, como la asuncién de
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riesgos, la independencia de los poderes
politicos y por tanto ganar autonomia
financiera, la cooperacion entre or-
ganizaciones, el trabajo en sistemas
de red, el compartir conocimiento,
las alianzas sociales, la autonomia
personal, la innovacion a partir de las
propuestas y experiencias de vida de
las mismas personas con discapacidad,
la incorporacién de conocimientos
de otras organizaciones, colectivos
o sistemas (innovacion abierta) y los
proyectos colaborativos (plataformas
de innovacion).

Para ultimo, los coordinadores-
relatores de las Jornadas de Giro-
na, Lleida y Barcelona leyeron las
conclusiones provisionales de los

Neurorrehabilitacion

debates. Conclusiones que posterior-
mente seran analizadas y debatidas
en grupo, antes de realizar una
publicacién y posterior difusion de
las conclusiones definitivas.

Para finalizar la XXVII edicion de
las Jornadas Técnicas del Institut
Guttmann, tuvo lugar la conferencia
sobre Sexualidad Femenina después
de la lesion medular que se realizg,
de forma transversal, para todos los
asistentes a las cuatro jornadas.
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Respuestas innovadoras
en las politicas sociales
en la discapacidad en

Suecia

Estocolmo

La era de la accesibilidad

El visitar de nuevo Barcelona y
participar en las Jornadas que el
Institut Guttman organiz6, me recordd
otra visita que hice en mayo del 98.
Yo vine a Barcelona representando
al Ayuntamiento de Estocolmo a
una conferencia sobre cémo y qué
hacer para que las ciudades fueran
accesibles para todos. La ciudad de
Barcelona, a través de su Ayunta-
miento, invité a grandes ciudades y
capitales europeas a este gran reto.
Durante afios hubo una competicion
muy democratica por ver quién lo-
graba mas. Hoy, dando vueltas por
Europa, podemos ver transportes,

16 / Institut Guttmann

Juan Carlos Cebrian

informacion y servicios accesibles a
todos, y en muchos paises hay leyes
que respaldan, y organizaciones,
instituciones o asociaciones que
vigilan su cumplimiento.

¢Quién gand tan democratica com-
peticion?

Ganamos todos. El espiritu de aquellos
anos creo sigue vivo. Las experiencias
se han copiado, mejorado, y hoy la
mayoria de europeos podemos disfrutar
de ciudades accesibles para todos.

¢Qué nos diferencia y qué nos une?

Yo vivo en un pais pequefo, ndrdico y
tranquilo que se llama Suecia. Quiero
hacer hincapié en lo de tranquilo, pues

Suecia si se compara con paises de su
entorno, ha podido disfrutar de mas de
120 afos de paz, y eso facilita mas la
construccion de un Estado de Bienestar.

Especialmente para una persona con
discapacidad, la diferencia consiste
en donde uno ha de dirigirse para
acceder a sus derechos. En Suecia,
son los municipios quienes dan la
mayoria de los servicios o ayudas que
muchas personas necesitan y tienen
derecho a recibir. La region [lamada
Landstinget tiene las competencias de
la sanidad y del transporte publico. El
papel del Estado es el de velar para
que las ayudas o servicios se distri-
buyan de modo igual en todo el pafs.



Las asociaciones que representan a
personas con discapacidad, a diferen-
cia de Espana, no dan servicios que
competen a municipios o regiones.
Su papel es influir en las decisiones
politicas que les atafien y hacer la
labor interna de cualquier asociacion.

En realidad, nos une casi todo, y por
eso podemos y debemos intercam-
biar experiencias, con sus aciertos
y fracasos.

La era de la normalizacion

Gracias a los frutos que dio esa ini-
ciativa en Barcelonay a otras muchas
reivindicaciones, principalmente del

A fondo

“El papel del Estado es el de velar para que las ayudas o
servicios se distribuyan de modo igual en todo el pais.”

movimiento que representa a perso-
nas con discapacidad en Sueciay en
otros paises escandinavos, después
del periodo de la ACCESIBILIDAD
llegé el de la NORMALIZACION.
Es facil comprender el porqué. Si
las ciudades ya eran accesibles para
todos, no podiamos tener todavia
encerradas en instituciones a perso-
nas por el simple hecho de tener una
discapacidad, fuera fisica o psiquica.
La Gltima institucién del pais que en
su dia habfa acogido a mas de 600
personas en régimen de internado en

Estocolmo cerrd sus puertas el 28 de
diciembre de 1999. Con el cambio de
siglo entraron en vigor nuevas leyes
que dieron muchos derechos a per-
sonas con diferentes discapacidades,
y que obligaron a la clase politica a
ponerse al dia.

Suecia y Noruega son hasta hoy los
Unicos paises europeos que han ce-
rrado sus instituciones para personas
con discapacidad intelectual y fisica.
Otros paises han seguido el ejemplo
como Dinamarca, que ha cerrado la
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mayoria, pero vemos que en Holanda
su nimero ha aumentado.

En Inglaterra, Gales y Escocia se
han cerrado casi todos los hospitales
especiales.

El querer normalizar la vida de tantas
personas que habian vivido en institucio-
nes toda o parte de su vida, y de tantas
otras personas con discapacidad que
querian o anhelaban independizarse,
obligd a construir miles de viviendas

de personas a las que esas reformas
iban en principio a beneficiar parecia
ser totalmente desconocido por la
clase politica. No se Ilegé a com-
prender del todo el alcance real de
tantas decisiones politicas tomadas
en poco espacio de tiempo. De alli
los fallos mas econémicos que otros.
De esos afios se aprendié mucho, y
los logros han significado un antes y
un después en una sociedad abierta
y comprometida con la discapacidad
como la sueca.

“Hoy, con el retrovisor puesto se puede constatar que
tantas reformas en tan poco espacio de tiempo no fueron

del todo exitosas.”

y a tener que dar mucha atencién y
servicios. Estas viviendas de alquiler
no se diferencian en nada de otras
viviendas, y tienen al municipio como
garante de su funcionamiento.

Hoy, con el retrovisor puesto se pue-
de constatar que tantas reformas
en tan poco espacio de tiempo no
fueron del todo exitosas. Como en
Espafna con la Ley de Dependencia
o en Suecia con la ley llamada LSS
(Ley de apoyo y servicios a personas
con alguna discapacidad), el niUmero
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Hoy ya hasta el lenguaje ha cam-
biado. Hoy casi se han olvidado los
periodos o décadas donde Accesibi-
lidad y Normalizacion eran palabras
de uso diario. Hoy se habla mas de
Integracion, de Inclusién y de Inno-
vacion. Las ayudas se han hecho, en
la mayoria de los casos, sostenibles,
y los recortes presupuestarios no han
supuesto grandes cambios.

Han disminuido las luchas casi eternas
para ver reconocida la discapacidad
de uno como una llave para entrar

en el reino de las ayudas, fueran
econémicas o de otra indole. Hoy,
gracias a tratados, leyes, convenios
y experiencias diversas, la disca-
pacidad en Suecia esta presente en
todos los &mbitos, y esto facilita los
cambios. ¢Pero?

Pero sélo con la presencia se cam-
bia poco.

Un amigo mio, presidente de una de
las mayores federaciones que repre-
sentan a personas con discapacidad
en Suecia, me contaba el otro dia el
descontento que hay entre sus miem-
bros. Hay un gran descontento por
cémo la Convencién Internacional
de las Personas con Discapacidad se
aplica en el dia a dia. Suecia, pais
neutral con gran peso internacional,
me decia mi amigo, critica duramente
a paises donde no se respetan los
derechos humanos, pero no hace lo
mMismo con municipios o regiones que
incumplen esa Convencion.

Eso se ha de cambiar, me decia él
en un tono mas alto y reivindicativo.
Hoy vivimos en sociedades donde los
cambios, muchas veces demasiado
rapidos, dividen y fracturan. Donde
muchas veces a las partes interesadas



“Han disminuido las luchas casi eternas para ver reconocida la
discapacidad de uno como una llave para entrar en el reino de
las ayudas, fueran econémicas o de otra indole.”

se las discrimina y se las olvida. Hay
pocos miembros de la clase politi-
ca que tengan algln contacto con
personas con discapacidad o con las
organizaciones que los representan.

Mi amigo acababa nuestra charla
constatando que hoy hace falta un
cambio de estrategia en el movi-
miento que representa a personas
con discapacidad.

En Suecia, y creo que en todas partes,
se ha detectado un fendmeno que se
da con frecuencia. A las pocas per-

sonas con discapacidad que hay en el
mundo politico, a menudo se les da la
cartera o se les encargan politicas de
discapacidad. Como si sélo pudieran
trabajar en las cosas de su mundo.

Hace poco murid un amigo mio que
durante muchos anos fue presidente
de la Federacion de invidentes de
Suecia. Fue parlamentario nacional
y, durante una legislatura, Ministro
de Cultura en Suecia.

Sus propuestas y logros en pos de
como acercar la cultura a perso-
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nas con diferentes discapacidades ,
principalmente invidentes, estan hoy
implementados y muchas personas
disfrutan de ellas.

La sociedad civil pide
cambios

Esta relacién tan intima entre Estado
y las organizaciones que representan
a personas con discapacidad, vemos
que existe casi s6lo en los paises es-
candinavos y anglosajones.

Hoy hay casos en los que la sociedad
civil ha renunciado a ser parte dia-
logante con el Estado, municipios,
regiones y sus instituciones, y a ser
un actor pasivo dominado por la clase
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politica. En vez de dialogos, hoy se
ven acciones reivindicatorias. Hoy
se prioriza el concienciar a quien
decide sobre su situacion. Diciéndolo
en otras palabras: menos reuniones
y mas acciones. Este cambio de po-
driamos llamarlo estrategia de per-

“En Suecia solemos decir
que la discapacidad en si
obliga a innovar, y de eso
se han beneficiado muchas
personas.’

suasion, se ve hoy principalmente en
EEUU e Inglaterra. Hoy, diciéndolo
musicalmente, se toca en mas tonos
que la melodia de cooperacion, que
durante muchos afnos ha sido la que
se ha ofdo.

Esto no quiere decir que la situacion de
personas con discapacidad sea mejor
en otros paises, al contrario, pero
ese cambio de estrategia ha llevado

a que haya aumentado el nivel de
creatividad en sus reivindicaciones
y al poder acceder a sus derechos
de una manera mas directa.

La discapacidad como
fenomeno innovador

En Suecia solemos decir que la dis-
capacidad en si obliga a innovar, y
de eso se han beneficiado muchas
personas. Quisiera acabar poniendo
como ejemplo una de las muchas pro-
puestas por las que lucharon personas
con discapacidad y sus organizacio-
nes y lograron ver realizadas. Y de
ellas hoy se beneficia el conjunto de
la sociedad. Entre muchos ejemplos
he escogido éste por su simplicidad.

El idioma de Suecia es el sueco, y
desde hace tiempo toda informa-
cién publica, gracias a una lucha
casi eterna de las federaciones que
representan principalmente a perso-
nas con discapacidades mentales, se

ofrece en el idioma sueco normal y
en el llamado /4ttldst, o sea sueco
de facil léctura.

Si se entra, por ejemplo, por Internet
en la pagina web del Ayuntamiento
de Estocolmo, se puede elegir leer su
informacion en el idioma sueco que
uno prefiera.

Siendo Suecia un pais pequefo,
que ha acogido y acoge estos dias
a miles de refugiados que huyen
del terror de la guerra (se calcula
que este anho entraradn en Suecia
unos 200.000), el disponer y poder
ofrecer un idioma en su version facil
facilita la integracion. Y eso nos
beneficia a todos.

Hay cantidad de experiencias vividas
pero no compartidas que merecen
ser estudiadas o seguidas. Quisiera
acabar constatando que el saber no
tiene duefio y que compartir es una
forma de reducir la complejidad y la
incertidumbre.
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Entrevista Albert Llovera

“El verdadero Dakar
comienza cuando te
bajas del camion”

(ontagia vitalidad, alegria y optimismo en cuanto cruzas dos frases con él. Es divertido, valiente y luchador. “Nunca me
detengo ante nada, pero no soy ningun héroe. De hecho, no soy ningun ejemplo a sequir. Pero si que tengo muy clara
una cosa y es que en la vida no hay que perder ni un sequndo en lamentar las cosas que no puedes cambiar. La actitud es
fundamental y siempre se puede tirar adelante”. Albert tiene 49 afios, es piloto de rallys, empresario, deportista de élite,
conferenciante y padre. En 1985, con 17 afios, sufrid un accidente en la Copa de Europa de Esqui en Sarajevo que le ocasiond
una lesion medulary desde entonces vive en sussilla de ruedas. Jamas ha perdido la ilusion, ni las ganas de luchar.“La verdad
es que yo ya estaba un poco loco antes del accidente”.

Acaba de regresar de su cuarto Dakary
le pedimos que nos conceda la entrevista.
Haciendo gala de su habitual simpatia
y generosidad, en dos dias se planta en
el Institut Guttmann para charlar un
ratoy, de paso, visitar a los pacientes y
profesionales que trabajan en la casa.
En parte, su casa. Albert viene muy a
menudo a visitar a los pacientes ingresa-

dos, a hacer charlas de motivacion. En
definitiva, a contagiarles de ese espiritu
de superacion, esa actitud vital que es
su gran rasgo diferencial.

Cuéntanos como ha sido este Gltimo
Dakar, esta aventura magnifica en el
desierto, pero.al mismo tiempo tan dura.
Ha sido una experiencia extraordinaria.
Por lo inesperado, porque tan sdlo un
mes antes no contaba con participar;
no tenia coche hasta que recibi una lla-
mada el dia 1 de noviembre del equipo
Bonver para debutar en la categoria de
camiones con una bestia de 920 CV y
8.600 kg de peso. Nunca habia compe-
tido con camiones y la verdad es que he
descubierto que el compafierismo que se
respira en esta categoria es Unico. Es

La entrevista

duro, muy duro, jornadas larguisimas de
50 grados, vivac por la noche y vuelta
a empezar. Pero te sientes en familia,
con un equipo de mas de 40 personas
que cuidan de ti y que te arropan.

¢Qué hasido lo mas dificil de este Dakar?
Correr en un Dakar es dificil, porque
has de soportar temperaturas extremas
de 50 o 60 grados en la cabina de un
camién, lluvias torrenciales durmiendo
al raso en una tienda de campana y
otras condiciones extremas. Sin em-
bargo, para mi lo mas duro del Dakar
comienza cuando te bajas del camion.
Desplazarte en silla por el desierto y
las tormentas de arena, dormir en una
canadiense, construirte una ducha con
una cortina, unas tablas de madera y
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una caldera con un termo y una bom-
bona de gas; etc... Los otros pilotos
se gquejan de la comida y los retrasos,
pero los hay que duermen en caravanas
e incluso en hoteles. Pero también nos
hemos reido mucho. Llegaba la noche
y yo les decia: “Buenas noches, me voy
a dormir a mi apartamento’” (risas...)

¢Como se lleva esto de que todo el
mundo te admire y te diga que eres
un Superman?

La gente todavia me mira y me dice
“tio, eres un crack’”; pero yo a todo
esto le doy una importancia relativa.
Me retroalimenta el ego, no diré que
no, pero yo no he cambiado, ya era asi
antes. Con mi grupo de amigos, mis
socios como yo les [lamo, hemos vivido
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siempre a tope. Yo volvi a nacer a los
17 afos, yo desde entonces vivo la vida,
lo tengo todo ganado. Yo gestiono mis
cuentas en las redes sociales y a veces
la gente me manda mensajes que por
la noche no me dejan dormir. El éxito
esta en la normalidad, en hacer cosas
especiales pero que no lo parezca.

Recuérdanos como fue ese accidente.
Era el aflo 1985, yo me encontraba
disputando la Copa de Europa de Esqui
en Sarajevo. Un juez se cruzé en la pista
y yo estaba haciendo el descenso, no lo
vi. Impacté contra él, un muro de 120
kilos, a una velocidad de 102 km/h.
Tengo una lesién medular completa,
una D3. Tras el accidente me traslada-
ron a Barcelona, donde me ofrecieron
realizar un programa especial y me
trasladaron a Stoke Mandeville (de
donde procede el Institut Guttmann
y donde se form¢ el primer director
médico de este hospital). Después no
era nada tan especial, hice la reha-
bilitacion alli, pero no veo ninguna
diferencia con la que se hace aqui. El
caracter latino es muy importante. Nos
atrevemos a hacer mas cosas, antes.

(Y qué relacion tienes ahora con el
Institut Guttmann?

El Dr. Vidal y el Dr. Borau me conocen
desde hace 20 afios. Yo vine al Guttmann
por primera vez para informarme sobre
los tratamientos de fertilidad. Con mi
pareja habiamos decidido que queriamos
ser padres y queriamos saber a qué nos
enfrentabamos. Fue todo tan bien, que al
final no hizo falta ningiin tratamiento.
Al poco tiempo, y de manera natural,
nacio mi hija Cristina que tiene ahora
19 afos, una rubia guapisima de 0jos
azules. Estudia Psicologia y es atleta
profesional (100m lisos). Compite a
nivel olimpico y se esta preparando en
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Nuevo Smartdrive MX2: Sistema de propulsion para sillas de ruedas

Tel. 93 411 15 96

Lunes a Viernes 9:30 a 13:30 y de 16:00 a 20:00 | Sabado de 9:30 a 13:30

Sillas de ruedas
Taller propio
Vida diaria

Ayudas movilidad
Camas
Ortopedia Técnica

Material antiescaras
Groas
Asientos especiales

La entrevista

un CAR de Londres para el proximo
mundial y las olimpiadas.

Sin embargo ti sabes que eso no es lo
habitual y que la recuperacion de la se-
xualidad preocupa mucho a los pacientes.
Totalmente de acuerdo. De hecho, cuando
yo voy al Guttmann a dar las charlas a
los pacientes, todos te preguntan otras
cosas aungue tu intuyas que lo que les
preocupa es eso. Entonces yo saco el
tema de manera espontanea y les digo
que lo importante es la pareja, conocerse
y probar. Les digo que nunca hay que
tirarse atras. Que la lesion te cambia
relativamente la vida. Relativamente,

x

Rehabilitacion
Material de bario
Alquiler

Ortopedia J. Guzman « C/ Maria Barrientos, 7-9 « 08028 Barcelona (Les Corts)  Fax93 339 93 30 « info@ortopediaguzman.com « www.ortopediaguzman.com
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La entrevista

no radicalmente. La vida sigue, siempre
sigue. A mi, practicar deporte, entrar
y salir, me da la vida. Necesito esta
adrenalina para sentirme bien y ser feliz.
Las cosas sdlo tienen la importancia que
tu les quieras dar. Si te pierdes en esto,
desprecias un tiempo que nunca volvera.

¢Lasilla de ruedas ha sigo alguna vez un
impedimento a la hora de tener pareja?
Para nada. Al contrario, ensilla se liga
mogollon. Tan sdlo depende de quién
esta sentado en la silla. El que no liga
en silla es porque ya no ligaba antes.
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- Andorra !

yww.visitandorra.com

Tengo que reconocer que yo soy, tal y
como yo digo, “un discapacitado de
lujo””.Tengo mucha movilidad, puedo
hacer muchisimas cosas y eso ayuda,
pero siempre digo y no me canso de decir,
que la clave esta en la actitud y en la
voluntad. Cuando tuve el accidente, para
mi familia (igual que para todas) fue
un drama. Tuvimos que pasar nuestro
tiempo de duelo y aceptar que lo que
nos habia pasado era una verdadera
putada, pero cuando lo aceptas te das
cuenta de que la vida sigue y hay que
tirar adelante. Un accidente asi, ademas,

te ayuda a valorar las cosas y a saber
con quién cuentas, de verdad, a tu lado.
Hay muchos amigos que de repente se
esfuman. Pero hasta de eso se aprende.

Practicamente, no hemos hablado de
tu palmarés deportivo.

Bien, yo siempre he sido deportista.
Antes del accidente, ya lo era. De hecho,
mi lesion tiene que ver con la practica
deportiva. Con lo cual, no es nada nuevo.
Continué haciendo lo que ya hacia. He
sido subcampedn del mundo de balonces-
to, tres veces subcampeon de Catalunya
en velocidad; primera persona en la
historia del automovilismo que compite
en el Campeonato del mundo absoluto
de rallyes con pilotos convencionales,
campeonatos de Espana de Rallyes en
asfalto y en tierra, siete temporadas
compitiendo en el Mundial de Rallyes
con coche adaptado, 4 Rally Dakar y
seguimos. He ganado cuatro campeona-
tos y cinco subcampeonatos; campedn
de Espana de tierra en el ano 2015;
siempre compitiendo al maximo nivel.

Albert ha dedicado su tiempo a otras
actividades deportivas, como por
ejemplo en 2005 cuando estrena el
documental “'Las alas del Fénix” en
el que se intenta reflejar su espiritu
de lucha. Recuerda que al estreno
asistieron Javier Bardem y Carlos
Sainz. También ha publicado un libro
“No limits” en 2011 en el que explica
su testimonio vital ligado al mundo
del deporte. Es ademas empresario.
Tiene su propia ortopedia en Andorra,
una ortopedia “alegre y divertida”
seglin sus propias palabras y como
disefador grafico que también es,
disefa y ayuda a disenar dispositivos
de adaptacion a la conduccion.

Al margen de este apabullante palma-
rés. ¢De qué te sientes mas orgulloso?
De mi caracter y de mi actitud. Yo
nunca he cambiado. Soy muy accesible.
Siempre estoy charlando con la gente.
No me canso de explicar mi vivencia



por si puedo ayudar a alguien. Vengo
al Guttmann a charlar con la gente si
necesitan apoyo y animo (la verdad
es que ahora lo hago poco, no tengo
demasiado tiempo...). También hay
cosas de las que no me siento satisfecho:
soy muy mal paciente, salgo mucho
por las noches, tengo mala suerte con
las parejas, no me duran... me gusta
demasiado la libertad.

¢Alguna vez has formado parte del
mundo asociativo?

Yo creé la primera asociacion de per-
sonas con discapacidad de Andorra,
también soy vocal de la Federacion
de Deportes Adaptados, pero ahora
no milito en ninguna de ellas. La
verdad es que no creo demasiado en
ellas, tal y como estan concebidas.

Hay que trabajar mas, tirar adelante,
plantearse nuevos retos. Creo que las
reivindicaciones siempre se enfocan
hacia lo negativo, nunca ven lo positivo.

¢Qué piensas de un hospital como el
Institut Guttmann?

¢Qué es el Guttmann? Es el lugar de
referencia. Yo sigo viniendo a pasar la

La entrevista

ITV, como yo le digo (rfe...). Cuando
tienes la lesion, llegas aqui desorientado,
hecho un piltrafilla. Aqui te canalizan,
te reorientan. Al principio es muy dificil,
cuesta mucho. El hecho de entrar en
contacto con otras familias, con personas
que estan como tU, ensefa tanto como
la propia rehabilitacion. La estancia en
el Guttmann deberia durar mucho mas!

ARC, a tranquilidad de estar con los mejo
e

Mueskra extensa red de servicio post venta {
asistencia en cualquier punta del territorio espanel. Somos esp
de coches para personas con movilidad reducida o limitada y
con las mejores marcas del mercado para poder darte todas las mﬂas que ne:esitas
ala hora de adaptar tu coche para abordar cualguier viaje, sea en Ea{rudad o por carretera.
Visitanos en www.arc-soluciones.com
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De'la importancia

-----

de las vacaciones

Este afio no he hecho vacaciones. Bien mirado, vacaciones hago todo el afio si éstas se entienden como el no ir a

trabajar obligatoriamente.

Para mi las vacaciones son algo mas
que un paréntesis en la faena, pero
he observado gque aunque no tenga
obligaciones laborales necesito con
urgencia unos dias de desconexion.

De cambiar de rutina, de abrir los ojos
a nuevas tierrasy conocer a gente con
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otras costumbres, de vivir nuevos retos,
admitiendo que puede haber problemas
y que hara falta resolverlos.

De ver como otra gente con problemas
supera o no cuestiones que tal vez doy
por insuperables. Darse cuenta de que
el mundo es hermoso y variado. Que

las neuronas reviven, que se regeneran,
ademas de fisicamente, también a nivel
de sentimientos y potencian el espiritu.
Que se encara la rutina con otro animo.

He decidido que no pienso morirme
sin contemplar las auroras boreales;
bueno, con una en singular ya me con-
formo. Tengo por delante un faendn
para preparar fechas, llenar la hucha
y preparar el equipo para ir, porque

“He decidido que no pienso
morirme sin contemplar las
auroras boreales; bueno,
con una en sinqular ya me
conformo.”

creo que a las auroras las acompana
el frio, y a mi el frio no me gusta nada.

Y eso de las auroras boreales tiene
su complicacion. No hay fechas fijas
para la performance de luces, colo-
res y movimientos que comporta el
espectaculo, lo que ahade un punto



“Es cuestion de planificacion. Sélo hace falta proponérselo,
escoger fechas e idiomas, y a disfrutarlo.”

picante al viaje, que aln lo hace mas
estimulante. Ir hacia el Norte con
frio y poca luz, y encima no coincidir
con la vision majestuosa de la escena
creada por la naturaleza, tiene su ello.

El viaje por los fiordos ya es de por si
suficientemente bello. A cada giro del
paisaje nos los ofrece a cada momento;
nos da una serie de perspectivas siempre
cambiantes y nos deja muchas veces
sin respiracion con la impresion de que
nos vamos a estrellar contra las rocas.

A bordo de un barco de la Compaiia
Hurtigruten se puede hacer el recorrido

perfectamente con silla de ruedas, y
en Bergen la subida al barco también
estd adaptada sin problemas, igual
que los vuelos desde casa. Aunque es
un crucero sin baile, el capitan nos
ofrecié una cena de despedida a base
de marisco como para tumbarnos de
espaldas. Es cuestion de planificacion.
Sélo hace falta proponérselo, escoger
fechas e idiomas, y a disfrutarlo.

Y si a la hucha le cuesta llenarse, hay
otra clase de viajes que no implican
kildmetros y lejanas tierras. De la
ciudad al campo o viceversa, y aun
el literario. Se pueden vivir vidas a

Experiencias

través de los libros; una buena novela
que nos lleva al rol del protagonista,
descubrir la poesia, el mundo manga,
la historia. Todo es bueno para abrir
la mente y moverse hacia cursos o
charlas enriquecedoras.

Os he hablado de mi, que no dejo
de ser uno mas del grupo. Cada
cual sabra lo que mas le conviene.
No intento pontificar, sélo haceros
[legar la vivencia de mi falta de
vacaciones.

Me gustaria que nos encontraramos
contemplando el magnifico espectaculo
de las auroras boreales. Yo ya me voy
a poner en marcha.

Amparo Lopez

Meyra 13 Kmh

Muévete

Especialistas en venta y reparacién de sillas de ruedas electrénicas, ligeras y ultraligeras.
Asesoramiento en la accesibilidad en el hogar y en la adaptacion del vehiculo.
Mas de 15 afios de experiencia de servicio profesional a las personas con discapacidad.

Ortopedia
y Ayudas Técnicas
Accesibilidad

Dormitorio * Vida diaria
Movilidad ¢« Rehabilitacién

Accede

Dance

Hockey 15 Kmh

Ocio y deporte
Asesoramiento
Transferencias

Veloce Carbon MySlave

Tukan Everyday

C/ Amadeu Torner, n°51, local, 08902 - L' Hospitalet de Llobregat (Barcelona) * Tel: 93 667 75 36 *info@mueveteyaccede.es * www.mueveteyaccede.es
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Handi Boxe 2015

La experiencia de Joaquin Giménez

El deporte siempre hasido la valvula de escape de Joaquin, un chico de 39 afios que a los 22 sufrid un accidente de moto que

le provocd una lesion medular completa.

La falta de movilidad en sus piernas
nunca fue un obstaculo para practicar
deportes como el tenisy el baloncesto.
Pero en los Ultimos afios se ha atre-
vido con el boxeo, un deporte poco
frecuente en el mundo de las personas
con movilidad reducida.

La valentia, que siempre le ha ca-

racterizado, es la que siempre le ha
permitido alcanzar nuevos retos, por
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dificiles que sean. Aln hoy algunos
recordamos a la velocidad a la que
bajaba con su silla de ruedas por la
calle Garcilaso (ubicacion del anti-
guo Institut Guttmann). Desde hace
unos anos entrena casi a diario en un
gimnasio de su barrio. El es el Gnico
con movilidad reducida, por lo que
tanto él como sus companeros se las
ingenian para que pueda entrenarse
al maximo nivel.

En nuestro pais no existen compe-
ticiones oficiales para este deporte,
pero en Francia desde hace siete
anos se celebra un campeonato anual
de Handi Boxe. Una competicion de
boxeo adaptado, organizada por la
Federacion Francesa de Boxeo, que
cada vez cuenta con mas participantes
de paises vecinos.

“En nuestro pais no existen
competiciones oficiales para
este deporte, pero en Francia
desde hace siete arios se
celebra un campeonato anual
de Handi Boxe.”

El pasado mes de mayo se celebro el
Handiboxe Région Centre (Bourges-
Francia). Hasta alli se desplazd Joaquin
para participar por primera vez en
un combate oficial. Habia gente muy
preparada, con anos de experiencia
en este tipo de eventos, pero Joaquin
pudo conseguir un meritorio segundo
puesto de su categoria.

Para saber mas sobre esta competicion,
podéis visitar la web de la Federacion
Francesa de Boxeo:
http://www.ffboxe.asso.fr/

Elena Hernandez
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Vivencia entre todos

Hoy ha sido un dia lleno de emociones. Hemos tenido la visita de Mario y Mireia a nuestro Centro. Nos ha venido muy bien a
todos, puesto que nos anima a mirar hacia adelante con ganas y optimismo pese a las situaciones que vivamos.

Nunca habiamos conocido tan de cer-
ca a alguien en silla de ruedas, y no
éramos conscientes de que existieran
tantos inconvenientes en su dia a dia.

Mario y Mireia son dos personas que
han sufrido una lesién medular a causa
de un accidente de moto. Desde aquel
mismo instante tuvieron que comenzar
de cero. Nos explican que necesitan pa-
ciencia para volver a aprender de nuevo
muchas cosas que antes ya sabian hacer.

Son grandes personas que nos han
dejado bien claro que tirar la toalla
nunca es la soluciéon a nuestros pro-
blemas. Seguir adelante y volver a
comenzar, aunque sea duro y se vean
las cosas muy negras, es posible.

Nos ha impactado mucho la voluntad y
el optimismo que tienen estas personas
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“Nos han explicado que pueden practicar hasta 21 deportes
adaptados para personas que estan en silla de ruedas, como
por ejemplo el tenis o el basquet.”

para salirse dia tras dia y hacer vida
normal como cualquier otra persona.

Nos han explicado que pueden practi-
car hasta 21 deportes adaptados para
personas que estan en silla de ruedas,
como por ejemplo el tenis o el basquet.

Nos ha impactado mucho cuando Mario
ha dicho que marcho un viernes de su
casay que volvid casi un afo después.
Estas visitas son dos grandes ejemplos
de vida que nos han servido a muchos.
No olvidaremos que tenemos que abro-
charnos el cinturdn de seguridad y que
si no nos encontramos en condiciones
de conducir, no arriesguemos la vida.

No admiréis ni a un jugador de futbol
ni a un boxeador; admirad a esta
gente que es sensacional, que supera
sus obstaculos de manera ejemplar
y que nos transmite esta positividad
para tirar adelante, por encima de
cualquier obstaculo.

iMuchas gracias, Mario y Mireia,
por venir y darnos animos!

«La vida es la misma, lo Unico que
has de cambiar es [a manera de verla»

Escola C.E Can Llupia. Octubre 2015.
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2015: Mirando hacia
nuevos retos

El afio 2015 ha estado necesariamente marcado por la celebracion del 50 aniversario de la fundacidn del hospital. Un afio
entrafable para todos los que formamos parte de esta familia, en el que hemos podido constatar la estima que muchisima

gente siente por esta institucion.

50 afios después, el hospital cuenta con un equipo de més de 400 profesionales y ha atendido a mds de 21.000 pacientes.
Ello nos ha permitido acumular el talento, la experiencia y el carifio de mucha gente, pero sobre todo nos ha forjado un
alma a base del esfuerzo y la entrega de todas las personas que han pasado por este hospital. 2015 no sélo ha sido un afio
para celebrar juntos el camino recorrido hasta el dia de hoy, sino la meta de la que de nuevo volvemos a salir para sequir

“Ayudando a comenzar nuevas vidas".

Volvemos la mirada hacia 2015 con
una cierta nostalgia. Sin duda, ha sido
un ano muy especial e intenso, lleno
de celebraciones, momentos emotivos,
reencuentros con amigos que nos han
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acompanado durante esta efeméride en
los diferentes compromisos sociales,
ltdicos, institucionales, cientificos,
etc. que hemos organizado, y en los
cuales hemos podido comprobar que

la familia Guttmann es grande y
diversa y que el apoyo incondicional
de todos ellos nos alientan a segquir
trabajando y, sobre todo, nos mantie-
ne en el compromiso de cumplir con



nuestra vision institucional, con los
valores que nos caracterizan y con
el punto de mira siempre puesto en
los objetivos fundacionales, que son
nuestro faro.

Una organizacion sanitaria se mide
por los resultados de su actividad asis-
tencial, por el trato clinico, humano
y de calidad dispensado a sus pacien-
tes, por la capacidad para innovar y
contribuir a la ciencia, por formar a
futuros profesionales, y asi una larga
enumeracion de caracteristicas; pero

La familia Guttmann es
grandey diversa, y el apoyo
incondicional de todos ellos
nos alienta a sequir trabajando

también se mide por la talla de sus
profesionales, por la familia que son
capaces de formar, por la fuerza con
que se unen en torno a un objetivo,
por la pifa que construyen cuando
es necesario y por la implicacion que
demuestran diariamente cada vez
que se les plantea un nuevo reto. Y
este ano ha sido un ejemplo claro de
esta evidencia.

Un ano de celebraciones especialmente
gratificante para todos nosotros, y
que necesariamente ha transcurrido
paralelamente al desarrollo de las
actividades asistenciales, cientificas,
docentes y sociales propias de todos y
cada uno de los afos. Os las contamos
de manera resumida.

Actividad Institucional

Seria muy largo explicar todos y
cada uno de los actos que a lo largo
de este afo el Institut Guttmann ha
impulsado, en los que ha participado
y en los que muchos de vosotros nos
habéis acompanado. Hay algunos
que, por su especial significacion,




Un ano de Guttmann

no podemos dejar de destacar, como
la Ceremonia Institucional de Cele-
bracion del 50 Aniversario el dia 27
de noviembre en el Museo Nacional
de Arte de Catalunya, en Barcelona.
Asistieron mas de 1.000 personas de

No obstante, 365 dias dan mucho
de si, y también hemos organizado
actos cientificos que nos sitlan en
la vanguardia de la innovacion en
neurociencia. Hemos sido pioneros en
la creacidn de un nuevo formato de

365 dias dan mucho de si, y también hemos organizado
actos cientificos que nos sitdan en la vanguardia de la

innovacion en neurociencia.
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todos los ambitos entre instituciones,
entidades, asociaciones, adminis-
traciones, amigos, profesionales,
familias y pacientes. Juntos tuvi-
mos la fortuna de hacer un repaso
de esos 50 afos de trayectoria, y
evidenciamos que esta institucion
es un poco de cada uno de nosotros.
Una noche emocionante y para el
recuerdo, sin duda.
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dad en constante transformacion.
Hemos participado como entidad
asociada en la Cursa de El Corte
Inglés. Hemos creado un videoclip
con el grupo de rock catala Blaumut,
que se hizo viral en la red gracias
a la ayuda de pacientes, familiares
y profesionales, y que ademas fue
premiado en el Festival Inclis. He-
mos puesto en marcha la campana
Sopla una vela a través de las redes

“Queremos dar las gracias a las companias, entidades,
amigos, empresas amigas y a todas y cada una de las
personas, que en momento u otro habéis hecho posible este
calendario repleto de celebraciones...”

debate en el que las asociaciones de
personas con discapacidad tendran
que redefinir su papel en una socie-

sociales, en la que han participado
casi 4.000 personas. Entre ellas,
cabe mencionar a personalidades



destacadas del deporte, del cine,
del periodismo, de la politica, de
la musica, etc. Hemos estrenado en
el cine, y emitido por TVE y TV3,
la pelicula The Best of Men, que
narra la vida del Dr. Guttmann y
que explica el cambio en el paradig-
ma del tratamiento de las personas
con discapacidad. Hemos seguido
acercando la practica del deporte
a pacientes, escuelas y profesores.

Hemos continuado divulgando y sen-
sibilizando a los mas jovenes con
nuestras campanas de prevencion de
accidentes. Incluso se ha emitido un
cupodn extraordinario de la ONCE
en homenaje a la institucion.

Queremos dar las gracias a las com-
panias, entidades, amigos, empresas
amigas y a todas y cada una de las

personas, que en momento U otro
habéis hecho posible este calendario
repleto de celebraciones, que nos si-
tha como una de las organizaciones
mas sélidas, respetadas y queridas
de este paifs.

Actividad Asistencial

Durante 2015 hemos continuado tra-
bajando en el impulso y la mejora de

e o Y
=

la excelencia de nuestra
organizacion, especialmente
en el ambito asistencial, con
la consecucion por cuarta
vez de la acreditacion de
la Joint Commission International, la
cual certifica el cumplimiento de los
mas exigentes estandares internacio-
nales de calidad de atencion sanitaria
y de gestion de la organizacion.

Un ano de Guttmann

Hemos renovado por tercera vez la
certificacion ambiental ISO 14001:2004
y por primera vez, la Certificacion
Medioambiental Europea EMAS.
Ademas, durante todo el ailo hemos
disenado y trabajado en diversas ini-
ciativas de promocion de la cultura de
seguridad del paciente y las buenas
practicas clinicas. Y todo ello sin
dejar de ofrecer a nuestros pacientes
la mejor asistencia médica.

o ——

En el ambito socio-
sanitario, hemos continuado colabo-
rando tanto en el Plan de Prevencion
y Atencion a la Cronicidad como en el
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Plan Interdepartamental de Atencién
e Interaccion Social y Sanitaria. Asi-
mismo hemos desarrollado el Programa
de Apoyo Post-alta para personas
afectadas por un dano cerebral y sus
familias en el entorno comunitario.

Actividad Docente e
Investigadora

Este afio ha sido especialmente in-
tenso en lo que se refiere a la acti-
vidad cientifica del hospital. Asf,
con motivo de la celebracion del
50 aniversario, durante todo el afio
pero de manera intensa en el Octu-
bre Cientifico, hemos organizado el
B.Debate Brain Health. From genes

“El Octubre Cientifico es otra muestra mas del compromiso
de la institucion sin dnimo de lucro que somos, en ir

siempre un poco mas alld.”

to behaviour, improving our lives,
junto a Biocat y la Obra Social La
Caixa, con la participacién de los
principales lideres internacionales
en salud cerebral. También hemos
organizado sesiones divulgativas,
con la Obra Social La Caixa, sobre
cémo promover la salud cerebral y
abiertas al publico general, en Ta-
rragona, Lleida y Barcelona.

También en octubre, organizamos las
XXVII Jornadas Técnicas del Institut
Guttmann que, este afo y de manera

“También hemos dado continuidad al programa Game Over,
junto al Servei (atala de Transit, y durante 2015 se han realizado
mas de 900 sesiones y atendido a cerca de 50.000 alumnos.”
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excepcional, acogieron las XXXII
Jornadas Nacionales de la Sociedad
Espafola de Paraplejia (SEP), el XXI
Symposium de la Asociacion Espa-
fiola de Enfermeria Especializada en
el Lesionado Medular (ASELME),
la Jornada de Innovacion Social y
Discapacidad, y las I Jornadas de
Tecnologia y Rehabilitacion Funcional.

Cabe destacar la conferencia ma-
gistral del Dr. Gregoire Courtine,
investigador francés de la escuela
Polytechnique Fédérale de Lausan-
ne (Suiza), quien lidera un grupo
de investigacidon europeo que ha
conseguido la recuperacion de la
movilidad en ratas con lesion me-
dular. Asimismo puede senfalarse el



“Este afio hay que destacar de manera muy especial
la celebracion de las Jornadas de Innovacion Social y

Discapacidad.”

abordaje de la sexualidad femenina
después de la lesion medular, reali-
zado por las cientificas Frédérique
Courtois, de la Universidad de Que-
bec (Montreal), y Alexander Sipski,
de la Universidad de Medicina de
Alabama (Birmingham).

El Octubre Cientifico es otra muestra
mas del compromiso de la institucion
sin animo de lucro que somos, en ir
siempre un poco mas alla no sélo en
la investigacion e innovacion en el
campo de la neurorrehabilitacion y
las neurociencias, sino sobre todo y
de manera muy especial, en la trans-
misidn y la difusion de conocimientos,
en la prevencién y la sensibilizacion.
Y ello puesto que no se trata ya sélo
de dar respuestas a las necesidades
clinicas, sino de ayudar a buscar las
soluciones y las decisiones que nos
ayudaran a construir un futuro.

Ademas, y dentro del ambito de la
cooperacion cientifica, formamos
parte de la Comunidad RIS3 CAT en
Salud, auspiciada por Biocat con el
proyecto INNOBRAIN. Participamos
en el proyecto europeo NISCI, dentro
del programa HORIZON 2020, junto
a los centros lideres en rehabilita-
cion de la lesion medular en Europa.
Estamos desarrollando prototipos
para la implantacién domiciliaria de

un sistema de trata-

miento del dolor neuropatico. Tam-
bién estamos trabajando con la OMS
para impulsar conjuntamente con el
CatSalut el proceso de reconocimiento
del Institut Guttmann como centro
colaborador de la OMS en materia
de neurorrehabilitacion.

Actividad Social:
campanas de prevencion
y sensibilizacion

Este afo hay que destacar
de manera muy especial ==
la celebracién de las
Jornadas de Innovacion
Social y Discapacidad,
a peticion del Consejo
Social y de Participacion
del Institut Guttmann,
y en colaboracion con
otras entidades socia-
les relacionadas con la
discapacidad de ambi-
to estatal y Andorra. El
objetivo de estos debates
era poner el foco en los
principales problemas a los
que se enfrenta el colectivo
de personas con discapa-
cidad y plantear posibles
soluciones futuras en un
contexto social de constante
cambio y transformacion.

El debate, abierto a todos

Un ano de Guttmann

y emitido por streaming, se celebrd
presencialmente en Girona, Lleiday
Barcelona en torno a tres ejes: Dere-
chos y Deberes, las Asociaciones como
motor del cambio y la Innovacién
Social en la Discapacidad.

También hemos dado continuidad al
programa Game Over, junto al Servei
Catala de Transit, y durante 2015 se
han realizado mas de 900 sesiones y
atendido a cerca de 50.000 alumnos.
En el mes de junio tuvo lugar la IV
Jornada de Policias y Monitores Game
Over. Durante el encuentro volvimos
a realizar el estudio de evaluacidn
del impacto de las charlas de los
monitores con los



jovenes. El resul-

tado sigue siendo muy positivo,

puesto que de los 1.700 estudiantes
entrevistados, el 90% recuerda las
charlas y el 84% reconoce la utilidad
de las conferencias.

Destacaremos, por su repercusion
mediatica, la participacion en el Dirt
Track, celebrado a mediados de diciembre
en el Palau Sant Jordi de Barcelona
de la mano de la Fundacion Abertis
y la Cruz Roja, con una campana de
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sensibilizacion que
pretendia alertar a los
jovenes de los peligros
de conducir bajo los
efectos de las drogas y
el alcohol.

El programa Conversando
desperto el interés de
mas de 1.200 perso-
nas, que durante 2015
visitaron el hospital
para conocer la rea-
lidad de las personas
con una gran disca-
pacidad de origen
neurologico.

Promocion
del deporte
adaptado

Al llegar la primavera,
y como es habitual,
celebramos una nueva
edicion del Muévete y
Veras. En ella reunimos
a mas de 300 nifos y
80maestros de diferentes escuelas
de primaria y secundaria. Las jor-
nadas escolares inclusivas, estrella
del hospital, se centraron este afo
en el mundo del circo con la practica
de malabares, danzas, percusion y
acrobacias. Y con el otofio, los Juegos
Deportivos en su XI edicidn; juegos
colaborativos en torno al tenis, el
voleibol, el basquet, el rugby o el tiro
con arco. Deportistas de élite, como

el piloto de

rallye Albert Lloveray

la nadadora olimpica Teresa Pera-
les, nos visitaron y nos ensenaron a
“Engancharnos a la vida” a través
de la practica del deporte. Una vez
mas, nos dieron una clase magistral
de superacion, vitalidad y ganas de
aferrarse a la vida, incluso cuando
la adversidad parece aduenarse de
nuestras vidas.

Y en el mes de septiembre, volvi-
mos a participar en la creacion y
el asesoramiento de coreografias,
en el Fitness Day, en colaboracion
con el Ayuntamiento de Barcelona y
el Instituto de Barcelona Deportes,
coincidiendo con la celebracién de
las Fiestas de la Merce.

Visitas institucionales

Este afo ha sido muy prolifico en
lo que respecta a visitas de ambito
internacional. Empezando por Pau-
la Wilson, presidenta y directora
general de la Joint Commission
International; y siguiendo por una
delegacion de la empresa Cluster
Development de Colombia, formada
por diferentes entidades de Salut de
la Regidn de Bucaramanga; la Dra.
Maria Alarcos Cieza, responsable de
Discapacidad y Rehabilitacion de la
OMS, asi como también una nutrida
representacion de fundaciones, cen-
tros y hospitales de rehabilitacion
de diferentes paises del Este, como
Rusia, Estonia, Ucrania, etc.



También hemos recibido visitas de
caracter mas institucional, como la
del Conseller de Territorio y Sos-
tenibilidad de la Generalitat de
Catalunya, Santi Vila, que nos hizo
entrega del certificado EMAS que
reconoce la eficiencia energética del
hospital; el Conseller de Interior,
Jordi Jané y la directora del Ser-
vei Catala de Transit, M. Eugénia
Domenech, que aprovecharon la
visita para reunirse con los mo-
nitores del Programa Game Over.
La nueva alcaldesa de Badalona,
Dolors Sabater, se estrenaba en
el cargo con una visita a nuestro
hospital en el mes de diciembre,
y el jugador del RCD Espanyol,
Victor Sanchez, también acudié a
visitarnos, y se presenté como em-
bajador del proyecto de aprendizaje
cooperativo Delfines de Colores,
[levado a cabo por los Maestros
de Educacion Fisica del hospital.

Distinciones

Sin duda, 2015 ha estado marcado
de una manera muy especial por las
numerosas e importantes distinciones
que el hospital, con motivo del 50
aniversario, ha recibido por parte de
las instituciones publicas, asociaciones
de personas con discapacidad y otras
entidades representativas dentro del
ambito estatal y nacional.

Uno de los mas significados y que de
mayor orgullo nos llena es la Medalla
de Honor del Parlament de Ca-
talunya. Este

galardon es un reconocimiento a la
labor pionera y la excelencia en la
atencion y el trato a las personas
con una afectacién neurolégica que
realiza la institucion. También hemos
sido honrados con la entrega de la
Placa al Treball President Macia
2015, concedida por el Govern de la
Generalitat en reconocimiento a sus
trabajadores por su dedicacion,
constanciay
espiritu em-
prendedor.

La Asociacion
ASPID, en la
182 edicion de
sus Premios a la
Integracion Social
de las personas
con discapacidad,
y la Fundacidn
ONCE, en laen-
trega de los Pre-
mios Solidaridad,
también nos han
hecho menciones
especiales con motivo
del 50 aniversario de la
fundacion del hospital.

Por ultimo, y el pri-
mero en llegar, el
Premio Alan Turing
al programa GNPT®,
en el apartado al
proyecto con impac-
to en la sociedad,
en el marco

Un ano de Guttmann

de la celebracion de la XX No-
che de las Telecomunicaciones y
la Informatica, organizada por la
Asociacion Catalana de Ingenieros
de Telecomunicaciones y el Colegio
Oficial de Ingenieria Informatica
de Catalunya.
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iPioneros

en Bardenas Reales!

Me gustaria hablaros de la salida en bici adaptada o no... de Bardenas Reales (Navarra) con Areadaptada Associacid. Hicimos
dos rutas no muy largas pero muy técnicas y bastante duras. ;Pero cdmo hablaros de la salida sin antes explicar qué es

Areadaptada y lo que significa para mi?

Yo tengo una ataxia espinocerebebolosa,
lo que implica mala coordinacion en
los miembros, dificultando la marcha
y la posibilidad de mantener el equili-
brio en una bicicleta. Por esta razon,
a mediados del 2014 me compré un
triciclo, que uso habitualmente para
los desplazamientos en mi vida diaria
y los fines de semana para salir con
mi companera.

Areadaptada somos un grupo de gente
muy diversa, con discapacidades varias
pero a la vez muy unidos por una cosa
en comun: el amor por las ruedas y

la seguridad de que todo es pﬁq@i‘bl_e. :

b I
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Conocer Areadaptada a mediados de
2015 fue, como suele decirse, uno
de esos regalos que la vida te da y
no puedes dejar escapar. Coincidio
justo con la segunda edicion de la
Pirinexus (ruta entre Coll d’Ares y
la playa de Argelés -Pirineo catalén,
lado francés-), en la que participamos.
Después de esta salida hubo algunas
mas de un solo dia.

Para el 5-6 de diciembre de 2015
se programo... iBardenas Reales!, y

- evidentemente nos apuntamos. Albert

Font y algunos amigos de Areadaptada

se adelantaron a inspeccionar las rutas



y el albergue donde nos alojariamos.
Una de las premisas para apuntarse
a la salida fue que cada persona que
necesitara ayuda se apuntara con un
“bipedo”, ya que el terreno presentaba
algunas cuestas realmente duras a
superar, en que los handbikers y los
trikers deberian ser empujados. En
el poster de Areadaptada, como pro-
paganda ponia “¢Te gusta sufrir con
la bici?” y a mi sin duda me encanta
Ilegar al limite de lo ilimitado.

El sdbado 5 de diciembre saliamos
de Les Fonts de Terrassa un grupo
de unas veinte personas, direccion
Navarra. Llegamos al albergue “'La
Alberca’” de Arguedas (al pie de Bar-
denas Reales) donde nos atendid con
mucha eficiencia 'y amabilidad Sonia
Yy su esposo, con todo preparado para
cenary dormir, ya que al dia siguiente
“tenfamos que madrugar.

El domingo fue un dia intenso, peda-
leando duramente por el arisco terreno
de las Bardenas Reales. Lo que'més me
impresiond del paisaje fue la paleta de

colores amarillentos que se extendia

egetacion

“Pioneros en deporte
adaptado no competitivo,
pioneros en risas, pioneros
en buen rollo, pioneros

en comilonas asequradas
después de una buena tunda
deportiva. jPioneros en

III

integracion!

modulaban con la arena, a semejanza
de la superficie de la luna.

Nos acompanaba César, un guia local,
que nos ensend a apreciar la fauna
que escondia el paisaje (vimos volar
los buitres, descubrimos los restos de
jabalis) y la historia de ese lugar (sobre
el campo de tiro militar, los cangrejos
rojos que trajeron los americanos, etc.).

Asociaciones

cémo no, unos apetitosos esparragos
chilenos con receta navarra, entre
otros suculentos platos.

Serfan ya las siete de la mafiana del
lunes (festivo) cuando un intenso grito
nos saco de la cama... un fuerte “Vaaa-
aaamuuuuuus’. Era Albert (quien entre
muchas funciones, ejerce el dudoso honor
de ser el despertador del grupo). Y asi
fue como después de un desayuno bien
completo, salimos otra vez a la aventura
de pedalear por un terreno inhdspito,
dispuestos a sufriry llenarnos del polvo
de la zona semidesértica de las Bardenas
Reales, consiguiendo con este nuevo reto
ser los pioneros. Pioneros en deporte
adaptado no competitivo, pioneros en
risas, pioneros en buen rollo, pioneros
en comilonas aseguradas después de
una buena tunda deportiva. Pioneros en
Integracion (en nuestra escuela incluso
el Bipedo esta bien considerado ;-P).

Después de una buena comilona ent&tﬁl queréis ver parte de la aventura

el albergue, nos dlspu5|mos‘:':1 p'at'aﬁ
la tarde en Tudela, paseando por la
plaza de !Fueros'y los callejones del
centro, terminando por
erna.

omar unas

podéis visitar el Canal que tiene Area-
daptada en Youtube:

https.//youtu be/1E89RJI6SNJIw
1
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Asociaciones

Aspaym (atalunya

Formacion en Aspaym Catalunya para voluntarios con diversidad funcional
en acompaifiamientos a nuevas personas con diversidad funcional y para

asistentes personales.

Aspaym Catalunya, con el fin de
difundir la filosofia de Vida Inde-
pendiente para que las personas con
diversidad funcional puedan desarrollar
su propio proyecto de vida, durante
el ano 2015 ha llevado a cabo dos
formaciones dirigidas a personas
con diversidad funcional veteranas
y a asistentes personales.

La primera formaciéon se enmarca
dentro del proyecto Atencion al Nuevo
Lesionado Medular (ANLM) de Aspaym
Catalunya, el cual se basa en la ayuda
entre iguales y da apoyo a nuevas per-
sonas con diversidad funcional y a sus
familias. Lo realizan voluntarios socios
de Aspaym Catalunya con diversidad
funcional, haciendo acompanamien-
tos a estas personas y ofreciendo su
testimonio en sesiones informativas
en el Institut Guttmann.
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En la formacion que recibieron estos
voluntarios se trataron temas muy
diversos, divididos en dos bloques: uno
sobre aspectos personales de reflexion,
autoconocimiento, relacién con los
demas, etc.; y otro bloque de contenidos
mas practicos sobre recursos existentes
para el colectivo. El objetivo era que
las persones que participaran en la

Para todo ello Aspaym Catalunya
contd con la colaboracién del Institut
Guttmanny ECOM, la cual agradece
muy sinceramente. Los formadores
que proporcionaron para las distin-
tas sesiones fueron valorados muy
positivamente por los participantes.

La segunda formacién se enmarca en
el proyecto Atencién Personal y Vida
Auténoma (APVA), a través del cual
Aspaym Catalunya lleva muchos anos
ofreciendo a sus socios un servicio de
asistencia personal. En el afio 2015
se llevd a cabo una formacion dirigida
a asistentes personales con el fin de
que ejercieran su trabajo de acuerdo
con los principios de filosofia de vida
independiente, especialmente los que
se refieren el poder de decision de las
personas con diversidad funcional y
su autodeterminacion para llevar a
cabo su propio proyecto de vida.

La formacion se dividid en cuatro blo-
ques: el primero enmarcé la filosofia

“Los asistentes personales acogieron estas doce horas de
formacion con mucho interés y participaron muy activamente

en las sesiones. “

formacién pudieran tener recursos
informativos y personales para resol-
ver dudas sobre integracién laboral,
formacion, ayudas, temas de salud,
etc. y también supieran responder
adecuadamente ante situaciones de
crisis emocionales.

de vida independiente, desarrollé sus
principios y fue impartido por una per-
sona con diversidad funcional socia de
Aspaym; el segundo traté sobre coémo
gestionar la relacion entre el usuario
del servicio y el asistente personal para
garantizar un buen funcionamiento del



recurso y fue impartido por un asistente
personal experimentado; en el tercero
un fisioterapeuta ensefid a los asistentes
personales técnicas para movilizar a per-
sonas con diversidad funcional de forma
segura; y en el cuarto una enfermera
familiarizo a los asistentes personales
con las posibles afectaciones de salud
en personas con diversidad funcional
y los habitos que se aconsejan para
prevenir sus complicaciones.

Los asistentes personales acogieron
estas doce horas de formacion con
mucho interés y participaron muy
activamente en las sesiones.

En esta ocasiéon Aspaym Catalunya
también conté con el apoyo de ECOM,
que gestiond que la Fundacion Ayddate
financiara la formacion, colaboracion
que también agradece enormemente.

Estas formaciones han sido muy en-
riquecedoras para todas las partes
implicadas, desde los organizadores
hasta los participantes como alumnos,
ademas de propiciar recursos para la

Asociaciones

“Estas formaciones han sido muy enriquecedoras para todas
|as partes implicadas, desde los organizadores hasta los
participantes como alumnos.”

vida independiente como voluntarios
con muchas ganas de hacer acompa-
fiamientos a nuevas personas con diver-
sidad funcional y aumentar la bolsa de
asistentes personales de Aspaym Cata-
lunya con personal que tiene asumida
la filosofia de vida independiente, la
cual esta abierta a todas las personas.
Y ademas de ser una de las fuentes de
asistentes personales del servicio que
actualmente Aspaym Catalunya ofrece

a sus socios, en un futuro, que espera
proéximo, también proporcionara asis-
tentes personales a la nueva modalidad
del servicio que Aspaym Catalunya ha
empezado a desarrollar en 2016.

Mas informacion:

Aspaym Catalunya

C/ Pere Verges nim. 1

08020 Barcelona

Teléfon 93 314 00 65
aspaymcat@aspaymcatalunya.org
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“Vides diverses”

Nueva propuesta cultural de ECOM para promover la Vida Independiente

Durante el mes de diciembre se
realiz6 en Barcelona la exposicion
“Vides diverses”, que lleva el mis-
mo nombre que el documental pro-
ducido por ECOM y sera itinerante
durante 2016. Es una continuacidn
del proyecto, impulsado por las
personas con discapacidad fisica
de ECOM que quieren que cada dia
mas personas crean en sus capaci-
dades para tomar las riendas de su
vida y sus propias decisiones.

En la exposicién se combinan foto-
grafias de gran tamafio y otras mas
pequefnas en las que ocho personas
muestran como viven, se hacen cer-
canas al espectador y evidencian la
diversidad de opciones y proyectos de
vida posibles. El documental “Vides
diverses”, realizado en el marco del
mismo proyecto, forma parte también
de la muestra y se proyectara conti-
nuamente en una pantalla situada en
la sala entre las fotografias.
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Promocién del cambio de paradigma, la
defensa de la diversidad y del derecho
a vivir con plena autonomia de las
personas con discapacidad fisica se
plasman ahora en soporte fotografico,
para impactar de forma instantanea
y seguir desmontando estereotipos
e ideas preconcebidas, ademas de
buscar la belleza y el sentido estético
que todas las vidas humanas tienen.

Mas informacion: www.ecom.cat
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Incluye:

Cama electronica Aitana
con carro elevador.
Cabezal y piecero.
Barandillas de 4 barras.

Bario, aseo, movilidad;
transferencia y descanso.

IVA 'y portes
incluidos

OUICKIE

Trapecio.
Colchon VISCO. Servicio oficial
33 Montaje en toda la peninsula "‘E‘)EATEC

IVA incluido
Montaje incluido
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ORTOTIENDA 7@j

www.ortotienda.com

Granollers, 15 08440 Cardedeu (BCN)
Tel. 93129 81 67 - 685 46 54 81

wheelchair sports
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Empieza la 72 edicion de los masters
universitarios en Neurorrehabilitacion y
Rehabilitacion Neuropsicologica

El Institut Guttmann ha obtenido la reacreditacion como titulos universitarios oficiales del Master Universitario
en Neurorrehabilitacion (120 ECTS) y el Master Universitario en Rehabilitacion Neuropsicoldgica y Estimulacion
Cognitiva (60 ECTS), que nos ha otorgado la AQU (Agencia para la Calidad del Sistema Universitario de Catalunya).
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La preinscripcion a los masteres debera hacerse a través de los siguientes enlaces:

http://www.uab.cat/web/informacion-academica-de-los-masteres-oficiales/la-oferta-de-masteres-
oficiales/admision/solicitud-de-admision-1096480674345.html|?param1=1267601211513

http:/Awww.uab.cat/web/informacion-academica-de-los-masteres-oficiales/la-oferta-de-masteres-oficiales/
admision/solicitud-de-admision-1096480674345.html?param1=1267708299001

Web del master: http://www.guttmann.com/es/masters-universitarios-titulos-oficiales

Para mas informacion:

Secretaria de Docencia

Cami de Can Ruti, s/n 08916 Badalona — Barcelona
Tel.: 934 977 700 ext.: 2350

Fax: 934 977 715

E-mail: docencia@guttmann.com

Web: www.guttmann.com

Horario: Laborables de 9 a 17:30h
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