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Nuestro agradecimiento al
artista Miguel Gallardo por
la ilustracion que nos ha
dedicado para la portada de
este especial, nimero 100.

Miguel Gallardo, dibujante

CUMPLE

acercan a la recuperacion de la
lesion medular

pasan durante ese mes y
medio del verano en que
estdn juntos: “Todavia nos
reimos mucho, hacemos
listas y escuchamos la mu-
sica que pincha Maria. Ma-
ria tiene TEA (trastorno del
espectro autista) y sigue
teniendo una sonrisa con-

e ilustrador, colabora habi- tagiosa y un sentido del experiencias
tualmente con La Vanguar- humor especial”. 37 asociaciones
diay El Paisy ha trabajado ) i

para el Herald Tribune, The PRI GatRRe & e g Desde su publicacion, Ma- 4 ‘:anones
New York Times'y The New ria y yo se ha convertido en 42 dicapnews

Yorker. Ha ganado el Gran
Premio del Sal6n del Cémic
de Barcelona por su tra-
yectoria, dos premios de la
SND, y el premio de prensa
del APIC por sus ilustracio-
nes para La Vanguardia.

En 2007 public6 Maria y
yo, una novela grafica que

narra las aventuras y via-
jes con su hija Marfa, que
tiene autismo. Siete afios
y medio después vuelve a
mostrarnos la mirada de su
hija, ya veinteafiera, y sure-
lacién con el mundo.

Este es un diario de las co-
sas que hacen y que les

un fenémeno. Ronda ya los
20.000 ejemplares vendidos
Gnicamente de la ediciéon
en espafol, se alz6 con el
Premi Nacional del Comic
de Catalunya y cuenta con
una celebrada versiéon en
cine dirigida por Félix Fer-
nédndez de Castro.
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D icen que solo aquellas cosas que aportan un valor para
el conjunto de la sociedad perduran con el paso del tiempo.
También, que la clave de la evolucion es el cambio y la adap-
tacion a lo nuevo. Se trata, sin duda, de dos aspectos que, a
nuestro juicio, han estado siempre presentes en nuestra revis-
ta. A lo largo de los 35 aiios de existencia, ha transitado por
el cambio del paradigma de la discapacidad, la irrupcion de
las nuevas tecnologias, los avances en el campo de la inves-
tigacion biomédica y los profundos cambios sociales y, siem-
pre, manteniendo el rol informativo, de difusion y sensibili-
zacion sobre la discapacidad y, en tiltima instancia, de apoyo
a las personas y familiares que han participado en los pro-
gramas de rehabilitacion del Institut Guttmann.

La revistasobreruedas es un escaparate de las actuaciones
del Guttmann, del valor que aporta a la sociedad. Por tan-
fo, en la revista se pone en evidencia el compromiso con la
innovacion clinica, la investigacién y la docencia; con la
defensa de los derechos de las personas con discapacidad y
con una permanente mirada hacia un futuro que solo no-
sotros podemos construir.

Con este niimero 100 de la revista, queremos expresar agra-
decimiento al gran niimero de personas que han colabo-
rado en ella durante todos estos afios, desde las personas
con discapacidad, a los profesionales, desde los represen-
tantes institucionales a aquellas personas de la sociedad
civil que han tenido algo que aportar, con especial men-
cion a las asociaciones. Cabe mencionar también a aque-
llas personas y equipos que, con su compromiso y esfuerzo,
han hecho posible la materializacioén, cada cuatro meses,
de la revista: los sucesivos coordinadores y equipos de re-
daccién, maquetistas, equipo asesor y aquellos publicistas
que han confiado en nuestra revista.

Y, por tiltimo, agradecer la confianza de nuestros lectores.
iGracias a todos!
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Diuen que només aquelles coses que donen valor al
conjunt de la societat perduren amb el pas del temps.
També, que la clau de I’evoluci6 és el canvi i 'adaptacio
a la novetat. Es tracta, sens dubte, de dos aspectes que,
al nostre parer, han estat sempre presents en la nostra
revista. Al llarg dels 35 anys d’existéncia, ha transitat pel
canvi de paradigma de la discapacitat, la irrupci6 de les
noves tecnologies, els avencos en el camp de la recerca
biomedica i els profunds canvis socials i, sempre, man-
tenint el rol informatiu, de difusio6 i sensibilitzacié sobre
la discapacitat i, en altima instancia, de suport a les per-
sones i familiars que han participat en els programes de
rehabilitaci6 de I'Institut Guttmann.

La revista sobreruedas és un aparador de les actuacions
del Guttmann, del valor que aporta a la societat. Per
tant, amb la revista es posa en evidencia el compromis
amb la innovaci6 clinica, la recerca i la docéncia; amb
la defensa dels drets de les persones amb discapacitat i
amb una permanent mirada cap a un futur que només
nosaltres podem construir.

Amb aquest namero 100 de la revista, volem expres-
sar 'agraiment al gran nombre de persones que hi han
col-laborat durant tots aquests anys, des de les perso-
nes amb discapacitat, als professionals, des dels repre-
sentants institucionals a aquelles persones de la socie-
tat civil que han tingut quelcom a aportar, amb especial
atencio a les associacions. Cal esmentar també aquelles
persones i equips que, amb el seu compromis i esforc,
han fet possible la materialitzaci6 cada quatre mesos de
la revista: els successius coordinadors i equips de redac-
ci6, maquetistes, equip assessor i aquells publicistes que
han confiat en la nostra revista.

I, finalment, agrair la confianca dels nostres lectors.
Gracies a tots!
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directores de sobreruedas

Dialogando con Merce
Camprubi y Angel Gil

En este ntimero especial hemos reunido a las dos personas que han

liderado la revista sobreruedas, para dialogar sobre el pasado, el

presente y el futuro de la revista y sobre la discapacidad en general.

Un encuentro entre Mercé Camprubi y Angel Gil, primera directora

y actual director de la revista sobreruedas.

M erce Camprubi lle-
g6 al Institut Guttmann en
1966 y fue la primera tra-
bajadora social de la ins-
tituciéon. Desde entonces,
ha sido una pieza clave en
el desarrollo y la construc-
cion del relato social de la
discapacidad. Su experien-
cia y sensibilidad, sumada
a su talante personal, con-
tribuy6 a un conocimiento
profundo de la discapaci-
dad. También ha sido pre-
sidenta del Consejo Social
y de Participacion del Ins-
titut Guttmann desde el
2010 hasta el 2016.

Angel Gil tomé el relevo
en la direccién de la revis-
ta en 2007 y, desde su di-

latada experiencia como planificador del sistema publi-
co de servicios sociales y sociosanitarios de la Generalitat,
se incorporé al Institut Guttmann como responsable de
los programas sociales y sociosanitarios y también como
miembro del Consejo Social y de Participacién. Actual-
mente, es asesor en el &mbito social de la organizaciéon y
la orienta en su constante reflexién hacia los nuevos mo-
delos sociales de la discapacidad y la plena normalizacion.

A. Gil.- Merceg, ;recuerdas como era el contexto social, de
la sociedad en general y de la discapacidad, en particular,
cuando naci6 la revista en 19842

M. Camprubi.- Por supuesto que lo recuerdo, a pesar de que
estdbamos en los afios ochenta, no podemos olvidar que ve-
niamos de una década, la de los setenta, en que habian ocu-
rrido muchas cosas interesantes desde el punto de vista po-
litico y social. Habiamos pasado de una dictadura a una
democracia parlamentaria y a un momento de mucho dina-
mismo social, de mucha reivindicacién. Respecto a la disca-
pacidad, habia surgido el tema de los movimientos de base,
el asociacionismo, pero también la reivindicacion de las pro-
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Nos hemos
encontrado

un cambio del
paradigma, del
modelo médico-
rehabilitador donde
la persona con
discapacidad se
tenia que adaptar

a la sociedad, a un
modelo social en

el que la persona
tiene derechos y es
la sociedad la que
debe hacer posible
que tenga las mismas
oportunidades.

pias personas con discapa-
cidad, que reclamaban ser
los responsables de sus vi-
das y sus decisiones. Todos
estos avances fueron to-
mando forma en la década
de los ochenta, consolidan-
dose con una legislacion
més especifica, con nuevas
iniciativas que mejoraban la
participacion, la accesibili-
dad y la sensibilizacion.

A.G.- En este contexto,
;como nacio la revista so-
breruedas?, ;qué objetivos
teniais en aquellos mo-
mentos?

M.C.- Lo que ya veiamos
en aquella época era que
la neurorrehabilitacién era

e
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Sobre Rucdas

un proceso y que la persona tenia que volver a su entor-
no y aprender a vivir con la discapacidad, lo que no resul-
taba fécil. Los cambios que comporta una gran discapaci-
dad repercuten en todos los &mbitos de la vida, y tener un
entorno que te permita ser auténomo y que haga posible
todo lo que has conseguido en tu proceso de neurorreha-
bilitacién y no hacer una regresion, eray es importante. En
ese contexto, velamos que las familias y las personas afec-
tadas continuaban necesitando informacion para reforzar
lo que ya sabian, o para conocer nueva informacién que se
iba generando desde la propia institucion.

La neurorrehabilitacién iba logrando hitos, llegaban las
nuevas tecnologias y los cambios sociales continuaban
avanzando. En este sentido, surgi6 la necesidad de co-
municar esta informacién y pensamos que lo m4s in-
teresante seria hacerlo de una manera sistematica, con
caracter divulgativo y que pudiera llegar a todo el mun-
do.Y asi fue como, en 1984, nacié la revista sobreruedas,
con informacién plural que se basaba en tres pilares: la
generada por la propia institucién y su equipo, la que
podia generar la sociedad a través de las politicas y del

sobreruedas



6 directores de sobreruedas

movimiento asociativo y la que provenia de las propias
personas afectadas, que creaban nuevas formas de es-
tar en el mundo, reflejando cémo se podia vivir con una
discapacidad.

A.G.- Ta fuiste la directora desde 1984 a 2007, casi 23
anos. ;Cémo fueron los primeros numeros? ;A qué pu-
blico se dirigfa?

M.C.- No olvidemos que el ptiblico principal eran los pro-
pios afectados que habian sido hospitalizados o que se-
guian tratamiento en el Institut Guttmann y que el obje-
tivo era que continuaran recibiendo informacién que los
ayudara en este proceso. También era importante que la
informacién llegara a la sociedad en general y que, a la
vez, influyera en otros entornos, como los medios de co-
municacién, donde costaba mucho que aparecieran te-
mas relacionados con la discapacidad.

A.G.- ;Qué piensas de toda la informaciéon de que se
dispone actualmente para contribuir a ese proceso de
ajuste personal y social hacia la discapacidad? ;Crees
que, pese a la abundancia de informacion, las personas
se contintian preguntando qué pueden hacer o qué no-
vedades hay?

M.C.- Es inevitable y a la vez recomendable, porque esto
es sintoma de vitalidad, de querer estar en el mundo y
hacerlo de una manera satisfactoria; es una buena sefal.
Dejarnos de hacer preguntas puede ser muy negativo.
Evidentemente, las preguntas son y serdn cada vez mas
sofisticadas. Quizds la cuestién seria saber si las perso-
nas, en la actualidad, y con tanta informacién, se sienten
informadas en este proceso, si estan tranquilas, si tienen
un conocimiento de su situacién o si saben cémo gestio-
narla, asi como los cambios que conlleva este proceso de
ajuste personal y social.

A.G.- Las preguntas, afortunadamente, continian exis-
tiendo, y esto expresa vitalidad, ganas de luchar y de no
claudicar en este proceso de reajuste. Sin embargo, la
importancia reside en las respuestas, faltan personas,

sobreruedas

entidades o sistemas que elaboren una versién mds di-
vulgativa de la informacion. Y aqui el Institut Guttmann
desempena un papel importante, porque tenemos que
simplificar y poder ofrecer informacién contrastada y
de la validez necesaria para que pueda ayudar realmen-
te en este sentido.

M.C.- En los inicios del sobreruedas me ayudé mucho la
informacién que recibiamos del Reino Unido, de Francia
y de los EE.UU. Ver como gestionaban los ingleses la in-
formacion, con un lenguaje claro y muy pragmatico, nos
influy6 e hizo que no partiéramos de cero. Afortunada-
mente, hoy en dia podemos decir que todos nos encon-
tramos en niveles similares de informacién.

M.C.- Llegamos al momento en que tq, Angel, te haces
cargo, en 2007, de la revista. ;Cudl es el contexto social
que te encuentras para encarar esa nueva etapa?

A.G.- El contexto era el cambio de siglo, donde nos en-
contrdbamos muchos interrogantes, pero también mu-
cha ilusién. Se estaban promulgando nuevas normativas
y era un momento de inicio de la globalizacion, con todo
lo que eso comportaba. La gran eclosién de internet, de
las tecnologias y de la biotecnologia determinaria mucho
las dos siguientes décadas.

Recordemos, también, que en 2006 se promulg6 la Ley
de la Dependencia, no demasiado bien pensada ya des-
de sus origenes y que, respecto a la discapacidad, derivé
en la promocion de la autonomia personal con una car-
tera de servicios pensada mads para las personas mayores
que para las personas con discapacidades. Esto nos colo-
ca, todavia hoy, ante la necesidad de una ley general de la
discapacidad.

También nos encontrdbamos unas leyes antiguas, que
existian desde el afio 2000 pero que se tuvieron que adap-
tar al gran hito: la Convencién Internacional de Derechos
de las Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas
del 2006, momento a partir del cual empezaron a modifi-
carse muchisimas cosas. El Estado espafiol y la Generali-



tat de Catalunya subscribieron esta Convencién y modi-
ficaron las leyes de &mbito estatal para adaptarlas a ella.

En esta época nos encontramos también con un cambio
del paradigma en discapacidad, que estaba pasando de
un modelo médico-rehabilitador, donde la persona con
discapacidad se tenia que adaptar a la sociedad, a un mo-
delo social en el que la persona tiene derechos y es la so-
ciedad la que debe hacer posible que tenga las mismas
oportunidades. Esta transformacién del modelo supuso
muchos cambios sociales.

Respecto al entorno asociativo, al contrario que en los
afios ochenta, nos encontramos con un claro problema
de liderazgo. Los lideres de las asociaciones se han he-
cho mayoresy es dificil el relevo por gente més joven, o
bien vemos que las asociaciones se han convertido en
prestamistas de servicios, pero con poca vida comuni-
taria y asociativa. El papel reivindicativo como obje-
to de las asociaciones se ha ido perdiendo, bien por-
que se han logrado ya muchos objetivos o bien porque
las asociaciones tienen una gran dependencia finan-
ciera de las administraciones publicas. Y este es uno de
los handicaps que el mundo asociativo tiene y que no
sabe como resolver.

Poco después, entramos en una crisis que nadie se espe-
raba, con una clase politica incapaz de abordar la com-
plejidad de la globalizacién que se planteaba en ese mo-
mento. Esa crisis nos afect6 a todos, pero en el caso de la
discapacidad afect6 doblemente, con una serie de pres-
taciones y servicios que se vieron recortados o que, sim-
plemente, desaparecieron.

M.C.- Estos cambios sociales ;de qué forma han quedado
reflejados y como se han tratado en la revista?

A.G.- La idea siempre ha sido mantener una linea de con-
tinuidad, aunque hemos redisefiado algunas secciones de
la revista y hemos mantenido otras que ya funcionaban
muy bien, como los articulos de neurorrehabilitacion, la
participacion de los profesionales, temas de sociedad, etc.

El papel
reivindicativo
como objeto de
las asociaciones se
ha ido perdiendo,
bien porque se
han logrado ya
muchos objetivos
o0 bien porque

las asociaciones
tienen una gran
dependencia
financiera de las
administraciones
publicas.

Como novedad, lanzamos
la edicién electrénica de la
revista, lo cual nos permi-
tié llegar a un mayor na-
mero de lectores y la con-
secuente globalizacién de
la informacién. Actual-
mente, todos los conteni-
dos de la revista (desde el
numero 1 hasta este que
estdis leyendo), ya sean
ordenados por numeros
o por temadtica, se pueden
encontrar y descargar en
la web SiiDON (www.sii-
don.guttmann.com).

M.C.- Hasta ahora habéis
realizado una labor im-
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portante, ;pero qué retos
se plantea actualmente la
revista?

A.G.- Un reto en el que es-
tamos trabajando actual-
mente es el intercambio
de experiencias, testigos,
éxitos, con entidades pu-
blicas o de asociaciones
relevantes de Latinoamé-
rica, lo que nos permitiria
crear un apartado en la re-
vista dedicado a iniciati-
vas que se estén llevando
a cabo en otros paises de
habla hispana.

En cuanto a los conteni-
dos, tenemos que con-
tinuar manteniendo el
equilibrio entre la infor-
macion escrita por testi-
moniosy el contenido rea-
lizado por profesionales y
técnicos. En cuanto al ni-
vel de los articulos, la ten-
dencia es que haya un fil-
tro de calidad, sin perder
de vista que la revista es
generalista y que, por lo
tanto, cualquier persona
tiene que poder entender
su contenido.

A.G.- ;Qué retos de futuro
ves en la discapacidad de
origen neurol6gico?

M.C.- Un aspecto muy im-

portante seria que las per-
sonas afectadas tuvieran

sobreruedas

Ahora que estdn

tan de moda los
influencers, seria
positivo que alguno
visualizara la
diversidad humana
generalistay la
diversidad especifica
de la discapacidad.

Actualmente, todos
los contenidos de

la revista (desde el
nuimero 1 hasta este
que estdis leyendo),
ya sean ordenados
por niimeros o por
temdtica, se pueden
encontrary descargar
en el web SiiDON
(wwuw.siidon.
guttmann.com).

mas presencia y mas peso
en la sociedad en general,
en los medios de comuni-
cacion y en las redes. Por-
que si no, solo partimos
de conceptos, de ideas, y
la persona tiene que po-
der descubrir qué es vi-
vir con una discapaci-
dad a partir, también, de
lo que ve. Tengo la impre-
siéon de que hace falta més
presencia, quizas esta ahi,
pero no se ve. Ahora que
estdn tan de moda los in-
fluencers, seria muy posi-
tivo contactar con alguno
que visualizara la diver-
sidad humana generalis-
ta y la diversidad especi-
fica de la discapacidad.
La visualizacién desde la
normalizacién, pero con
el compromiso personal
de intentar ayudar en la
transmision de este men-
saje de normalidad.

A.G.- Estoy totalmente de
acuerdo contigo. Esta es
la accion que sobreruedas
tiene que desarrollar des-
de el nuevo modelo social
de la discapacidad. Hacia
la plena normalizacién,
que no quiere decir invi-
sibilidad, y sin abandonar
laidea de que se tiene que
exigir, y cuando sea nece-
sario denunciar, para que
los derechos sean real-
mente efectivos.



| continuacion, os pre entamos una recopi
niradas, opiniones y experiencias que, de
han formado y forma

evista so breruedas. Desde que el numero
984, en blanco y negro y con dos grapas, |
estimonio de una sociedad que Se ha ido

un rSoy un enjoque caad vez mads

lisca ad de origen neurologico.
B _.
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La vulnerabilidad
de la discapacidad

Asun Pie. Profesora de Estudios de Psicologia y Ciencias
de la Educacion de la Universitat Oberta de Catalunya
(UOC). Miembro del Consejo Social y de Participacion
del Institut Guttmann.

P ara que haya un cambio de concepcidén respec-

to ala diversidad funcional, hace falta una reflexion
sobre las causas del rechazo dirigido a las personas
con discapacidad. Si no comprendemos dénde se
originan estas actitudes, dificilmente podremos eli-
minar su reproduccion. Las causas de esta exclusion

y segregacion estan directamente relacionadas con
las dificultades que tenemos para incorporar otra
percepcion de la vulnerabilidad humana y, en con-
secuencia, otra ética y estética de los cuerpos no nor-
mativos. Para superar la mirada trégica de la disca-
pacidad y las gestiones violentas sobre la diferencia,
hay que transitar por una discusién ptblica sobre el
capacitismo inherente a nuestra organizacioén social.
Las capacidades siempre son problematicas, més aun
cuando la dignidad humana se sustenta en ellas. Cam-
biar los significados asociados a la discapacidad tiene
relacién con todo esto y supone una revolucion en las ma-
neras de comprender el mundo, las relaciones y las diver-
sidades. Implica, por lo tanto, un cambio en la propia con-
cepcion de lo que es una vida digna, y especialmente un
cambio en las definiciones que se han hecho del ser huma-
no en su conjunto. El campo del arte puede ayudarnos a
esta apertura semantica, éticay estética de la discapacidad.

Un titular que me gustaria leer en la revista sobreruedas

en 2025 es: “El nada sobre nosotros sin nosotros (nothing
about us without us) es hoy inexorable”.

sobreruedas

El gran reto es volver
a caminar

Dr. Joan Vidal, Médico rehabilitador. Director
docente del Institut Guttmann.

E 1 gran reto de la neurorrehabilitacion y la mejora de la
funcionalidad en la lesién medular es volver a caminar. Y,
en esta linea, las diferentes técnicas de neuromodulacién
parecen ser el camino con mas futuro en este momento.

Hoy ya no necesitamos cambios estructurales para conse-
guir mejoras funcionales, sino que modulando la excita-
bilidad de las neuronas podemos conseguir movimientos
voluntarios por debajo del nivel de la lesion. Este es, proba-
blemente, el hallazgo més relevante en los procesos de in-

vestigacion de la mejora de las secuelas secundarias en la
lesién medular.

En las dltimas
tres  décadas,
hemos pasa-
do de la apro-
baciéon de la
Metilpredni-
solona como
farmaco nece-
sario para la
fase aguda, a
su contrain-
dicacién, al
turismo sa-
nitario re-
lacionado
con las célu-
las madre vy,
ahora, a la aparicién de las neurotec-
nologias. En 1998 se publicaba por primera vez la posibi-
lidad de que existiera un centro generador del patrén de
la marcha en los humanos. Empezaron los ensayos para
poder demostrar que estimulando este centro podiamos
obtener una respuesta motora voluntaria por debajo del
nivel de lalesion. A raiz de esto, los sistemas de estimula-
cién se han sofisticado hasta llegar, hoy en dia, a las dife-
rentes vias de estimulacién (invasivas y no invasivas) que
pueden generar patrones de marcha acompanados, por
primera vez, del movimiento en la persona con una le-
sion medular motora completa.
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La diversidad como valor social
y las personas como sujetos de derecho

Maria José Moya. Responsable Area de Autonomia Personal y Vida Independiente de ECOM

E n nuestra sociedad estamos labrando el camino para que las perso-
nas con discapacidad puedan ejercer el derecho a una vida independien-
te. Aun asi, todavia queda mucho camino por recorrer. El obstaculo princi-
pal es que no existe una apuesta politica en firme para destinar recursos al
fomento de esta opcion de vida. A pesar de la Convencién de los Derechos
de las Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas, todavia se desti-
nan recursos a servicios institucionalizadores, muy alejados del modelo de
vida independiente. Todavia tenemos mucho trabajo por hacer para romper
las barreras mentales que impiden incorporar la diversidad como valor so-
cial y alas personas con discapacidad como sujetos de derecho.

La revista sobreruedas, en este sentido, es un altavoz que refleja que
el ambito social y de salud/neurorrehabilitacion van de la mano para
transformar el modelo de atencién a las personas, puesto que, con su
enfoque de personalizar y adaptar cada vez mds los servicios a las nece-
sidades individuales de las personas, el dmbito de la neurorrehabilita-
cion sigue el principio de autonomia constatado en la Convencién.

La revista sobreruedas pone nombre
y apellidos a las dificultades sociales
que sufren muchas personas con
dano cerebral

Eva Arruebo. Economista. Actualmente cuidadora de su hijo Albert.

a revista sobreruedas, {Qué lastima el titulo y el icono
empleado en su portada!, pues fue ese titulo el que me lle-
v6 a no leerla en su momento, porque mi percepcion en-
tonces fue de que aquello no iba conmigo ni con la lesiéon
de mi hijo, que tiene un Dafio Cerebral Adquirido (DCA).
Mi intuicién me decia que la revista era para lesionados
medulares que van en silla de ruedas. Por suerte, la segui
recibiendo en casa, hasta que un buen dia la curiosidad
hizo que la leyera y me sorprendiera gratamente. Los arti-  mos, pero que dada la complejid
culos de neuropsicologia ponen nombre y apellidos alas  mos si son normales o no.
dificultades sociales que sufre mi hijo en su entorno so- '
cial, dificultades que equiparo inmediatamente con lo que
estd viviendo en el colegio. Estos articulos me ayudan, a mi
y a sus tutoras, a entender su lesion y sus repercusiones
a intentar normalizar su situacién. Su conteni




La mujer con ictus padece

un tratamiento diferente al

hombre, segun la OMS

Sara Laxe. Médico rehabilitadora del Institut Guttmann.

lictus se asocia a factores de riesgo tipicos del envejeci-
miento, y las mujeres, por tener mayor esperanza de vida,
tienen mas posibilidades de sufrirlo. Pero lo que verdadera-
mente estd captando un gran interés son datos que han sur-
gido araiz de un informe de la OMS que incidi6 en una apa-
rente desigualdad en el tratamiento del ictus en las mujeres.
A las mujeres se les diagnostican los ictus mas tarde, regis-
tran menos visitas médicas y se les controlan menos facto-
res, como la hipertension o el colesterol.

;Se estdn infravalorando factores de riesgo en mujeres jo-
venes, como la obesidad, cambios en el estilo de vida, au-
mento de consumo de tabaco e incorporacion masiva de
la mujer al trabajo? ;Por qué los firmacos se suelen desa-
rrollar en poblaciones masculinas? ;Se tienen en cuenta

Hemos de garantizar

la eliminacion de
barreras que limitan

la participacion en
igualdad de condiciones

David Bonvehi. Diputado en el Parlament

de Catalunya. El ano 2010 fue el primer
parlamentario del hemiciclo en silla de ruedas.
Amigo del Institut Guttmann.

ay voluntad politica para garantizar la
aplicacion de la Convencién de los Derechos
de las Personas con Discapacidad y realmen-
te es la politica la que puede garantizarlo. Trabajamos
porque Catalunya sea un Estado y pueda asumir las
obligaciones que ahora tienen los 178 estados que ya
han ratificado esta Convencion. Todos hemos visto las
limitaciones que tenemos actualmente para sacar ade-
lante legislacién sobre derechos sociales de las perso-
nas, pues han estado sisteméticamente llevadas al Tri-
bunal Constitucional (por ejemplo, leyes sobre pobreza
energética o renta garantizada).

las variaciones
hormonales
que sufren las
mujeres en su ciclo menstrual y en

suvida y la implicacién en la fisiopatologia del ictus?

Las mujeres que han sufrido un ictus tienen més posibili-
dades de estar solas, de tener peor calidad de vida, de tener
menor numero de ingresos econémicos y menos ayudas
que un hombre. Y todo esto conlleva padecer mayor depre-
si6n que los hombres.

;Un titular en la revista sobreruedas para un futuro no muy
lejano?: “La igualdad de género ya es una realidad en los
cuidados de personas que han sufrido un ictus”.

Si nos imagi-
namos las ciu-
dades accesi-
bles de aqui a
20 anos, segura-
mente hace fal-
ta un paso mads
alld para garan-
tizar la elimina-
cion de las barre-
ras que limitan la
participaciéon en
igualdad de con-
diciones de todas
las personas. La
Ley de Accesibili-
dad de Catalunya
del 2014 va en esta linea. Es necesario que todo lo nuevo,
y no hablo solo de espacios, sino también de servicios,
nuevas tecnologias o de informacién, cumpla con los cri-
terios de disefo universal.

El titular que me gustaria leer en un futuro en el sobrerue-
das es: “Miles de jovenes con lesion medular volveran a
andar y se recuperaran integramente de sus lesiones”.



El voluntariado es
una experiencia
karmatica

Julia Cadarso. Psicologa Infantil.
Voluntaria del Institut Guttmann

El voluntariado en entornos
hospitalarios, y en el Institut
Guttmann en concreto, tiene un
efecto muy positivo tanto para
los pacientes como para las per-
sonas que lo realizamos. Por un
lado, a los pacientes les permi-
te relacionarse con otras perso-
nas fuera del contexto médico y familiar, y también pue-
den sentir que otras personas se preocupan por ellos y les
hacen compafiia sin ningtin interés, mas alld del de ayu-
dar y acompanarlos durante su estancia en el hospital. Por
otro lado, a la persona voluntaria se le acaba devolviendo

La inclusion social pasa por la
responsabilidad colectiva de
generar entornos inclusivos

Blanca Cegarra. Sociéloga. Responsable del Area de
Empoderamiento y Calidad de Vida del Institut Guttmann.

a concepcion social de la disca-
pacidad ha evolucionado en las ul-
timas décadas. La lucha por los de-
rechos civiles que iniciaron las
personas con discapacidad en los
EE.UU. e Inglaterra a finales de la
década de 1960 impuls6 la redefini-
cion de la discapacidad. Actualmen-
te estamos viviendo un periodo de
transicion entre la vision médico-
rehabilitadora de la discapacidad y
el paradigma de la autonomia per-
sonal, en el que se enmarca el mo-
delo social de la discapacidad. Este
modelo plantea que la discapacidad
no es un atributo de la persona, sino
que esta es el resultado de un com-
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el servicio en forma de expe-
riencia karmatica, por lo que
supone dar sin esperar nada a
cambio.

Cuando una entidad como el
, Institut Guttmann introduce
ik el acompanamiento desde el
' voluntariado, tiene el objetivo
de mejorar la calidad de recur-
SOS 'y Servicios como organiza-
cion, ofreciendo un producto
acorde con las expectativas de
los pacientes que han aposta-
do por ello. Preocuparse de la
responsabilidad social corpo-
rativa incide en la mejora de servicios que ofrece el hos-
pital y en su implicacién como organizacién involucrada
en crear un entorno de trabajo eficiente para sus profe-
sionales y en un entorno cémodo y adaptado a las nece-
sidades de sus pacientes.

plejo conjunto de condiciones, muchas de las cuales son
originadas o agravadas por el entorno social.

Por lo tanto, la inclusién social de las personas con disca-
pacidad pasa por la responsabilidad colectiva de toda la
sociedad en la generacién de entornos inclusivos que fa-
ciliten la plena participacion de todas las personas.

De cara al futuro, hay que trabajar por
un cambio cultural que evolucione ha-
cia una mirada social de la discapaci-
dad compartida por todos y todas. La
Convencion de los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad de las Nacio-
nes Unidas tiene que ser el instrumen-
to que permita la participacion plenay
efectiva de las personas con discapaci-
dad en la sociedad, en igualdad de con-
diciones con las otras personas.

;Un titular de futuro en la revista so-
breruedas?: “Las tecnologias del em-
poderamiento y la participacién (TEP)
mejoran la calidad de vida de las per-
sonas con discapacidad”.



La accesibilidad en las
ciudades depende de la presion
que ejerzan sus habitantes

Albert Font. Disenador. Expaciente y colaborador
profesional del Institut Guttmann.

Ya no hablamos de ba-
rreras arquitecténicas. Ac-
tualmente hablamos de
accesibilidad universal. Es
decepcionante ver obras
arquitectonicas nuevas que
incumplen las normas maés
bésicas de accesibilidad.

Un empresario de la cons-
truccion me preguntaba
“;El escalon ‘legal’ para
unarampa: 2 cm?” Le con-
testé: “iOlvidate!, haz que
las rampas siempre es-
tén enrasadas, jCuesta lo
mismo y todo el mundo
lo agradece!”. {Usemos el

sentido comun!
He viajado por paises de

Europa, América, Oriente
Medio y Africa. Todos tie-
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nen cosas buenas y malas
en cuanto a accesibilidad.
No hay ninguno ideal. En
Catalunya, en general, pue-
de haber grandes diferen-
cias entre los municipios
en funcién de que sean més
grandes o mds pequefios. Y
también suele depender de
una cuestion significativa:
la presion de sus habitan-
tes para que se respeten las
normas y que los dirigen-
tes politicos y técnicos mu-
nicipales apliquen lo que
aprendieron en la carrera
y/0 que sean sensibles para
que todo sea proyectado
siempre bajo el concepto
de accesibilidad universal.

iEsperemos que en el so-
breruedasn® 150 este tema
esté superado!

La revista sobreruedas
tiene un valor social que
debe tenerse en cuenta

Gemma Domingo. Bibliotecaria y documentalista.
Directora de la Biblioteca Ignasi Iglésias-Can Fabra

Que una revista llegue al nimero 100 quiere decir que
a sus espaldas hay mucha historia, mucho esfuerzo y
un buen trabajo en equipo. Si, ademds, afiadimos que
la misién de esta revista es, entre otras cosas, la herra-
mienta de divulgacién de la tarea que se hace en una
entidad médica e inclusiva, tiene un valor social ana-
dido que debe ser tenido en cuenta. Por este motivo, os
damos la enhorabuena.

Hace afios que recibimos sobreruedas en la bibliote-
ca Ignasi Iglesias - Can Fabra y la tenemos en el estan-
te junto con todas las revistas de actualidad, como, por
ejemplo, Tiempo,

Descubrir la coci-
na, Solo bici, Pa-
trones, Sapiens,
Qué Leer y Via-
jar, entre otras
muchas. El sim-
ple hecho de re-
cibirla ya es un
signo de inclu-
sion, dado que
visibiliza la lu-
cha por la dig-
nificacion  de
las  personas
con discapaci-
dad en un 4m-
bito fuera del
que podria-
mos conside-
rar su entorno
mads habitual.
Si afadimos
que la razén
de ser de una
biblioteca es, per se, que pueda acceder ala culturayala
informacion todo el mundo, sin discriminacién de nin-
gln tipo, creemos que formamos un buen tindem. Feli-
cidades, iy a trabajar para llegar al nimero 150!
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La innovacion en tecnologias médicas no deberia
percibirse nunca como una amenaza

Eloy Opisso. Ingeniero biomédico. Gestor de proyectos de investigacion e innovacion

del Institut Guttmann.

E n 1816, al médico francés René
Théophile Hyacinthe Laénnec se
le ocurrié utilizar un dispositivo
amplificador (primer precursor
del fonendoscopio) para auscul-
tar a sus pacientes en vez de po-
nerles la oreja en el pecho o en la
espalda. Este dispositivo ofrecia
dos ventajas: evitar contagios Y,
sobre todo, ayudar a hacer un me-
jor diagnéstico. A pesar de esto, no
todo el mundo estaba convencido
de su necesidad.

Dotarnos de las mejores herra-
mientas y de la evidencia necesaria
de su eficacia nos permitird avan-

zar hacia el objetivo de ofrecer a nuestros pacientes la
mejor atencion posible. La innovacién, y sobre todo la

La revista sobreruedas explica

historias de vida

Alba Verges. Consellera de Salut de la Generalitat de Catalunya.

Desde la perspectiva de
la salud, somos conscientes
de la mayor complejidad
que requiere el acto asis-
tencial de las personas con
discapacidad. Estas perso-
nas se encuentran con una
dificultad mayor para acce-
der a los dispositivos de sa-
lud por muiltiples razones.
En este sentido, el sistema
de salud aplica una po
clara para formar a
tros profesionales, as

accesibles para este colecti-
vo. Otro reto del sistema de
salud es la capacidad de in-
corporar las nuevas tecno-
logias para mejorar la cali-
dad del servicio y la calidad
de vida de las personas con
discapacidad.

La revista so
todaunaenti

innovacién en tecnologias médi-
cas, nos lo tiene que permitir. En
ningun caso se tendria que perci-
bir como una amenaza.

En el futuro, herramientas como la
realidad virtual, la “conexiéon” con
el sistema nervioso central —a tra-
vés de interfaces cerebro-maqui-
na y neurofeedback en general-,
la neuroestimulacién y neuromo-
dulacién eléctrica y magnética del
sistema nervioso, la terapia celu-
lar, la monitorizacién y feedback
24/7, la inteligencia artificial:.. por
si solas o, sobre todo, combinadas
aportaran ventajas muy significa-
tivas en la atencioén a nuestros pacientes y seran parte fun-
damental de nuestro dia a dia asistencial.

con discapacidad. Pero,
sobre todo, la revista rea-



La realidad virtual nos
ayuda a salir del entorno
aseptico del hospital

Jaume Lopez. Fisico. Investigador en la Oficina de
Investigacion del Institut Guttmann.

a familia juega un papel
fundamental en el proce-
so rehabilitador. A menudo,
en nuestra sociedad es la
familia directa la que asu-
me el cuidado de la perso-
na, y es por este motivo que
se la incluye desde el pri-
mer momento como agen-
te activo dentro de este pro-
ceso de adaptacion a una
nueva vida. Precisamente
por ello, a menudo obser-
vamos altos niveles de so-
brecarga en las personas
cuidadoras, puesto que es
dificil compaginar los roles
de cuidador y de familiar.
Este aspecto es diferente,
por ejemplo, en los paises
nérdicos, donde la cober-

La dificultad de compaginar
el rol de cuidador y familiar

Cristina Bonet. Terapeuta ocupacional en el equipo
EASE (Equipo de evaluacion y soporte especializado)
del Institut Guttmann.
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ace tiempo que el concepto de realidad virtual for-
ma parte del imaginario colectivo cuando pensamos
en el futuro. Estamos viviendo una época emocionan-
te: finalmente, esta tecnologia es una realidad. Se pre-
vé que impactard en muchos campos de la ciencia, y el
de la neurorrehabilitacién de personas con lesién me-
dular y dafio cerebral no es una excepcion.

Hay que recordar que la tecnologia, por si sola, no es
lo que importa, sino la forma como la utilizamos. En
este sentido, son los profesionales clinicos quienes di-
sefian como la tecnologia se implantard en los pacien-
tes del Institut Guttmann.

La realidad virtual ampliard, no sustituird, la forma en
que hacemos rehabilitacién de manera inimaginable.
Terapias alentadoras, seguras, econémicas, persona-
lizadas y monitorizadas. Podremos salir del entorno
artificial y aséptico del hospital llevando, virtualmen-
te, la rehabilitacién al mundo real, donde las perso-
nas realmente necesitan aprovechar los beneficios de
la rehabilitacién.

tura social es mas amplia
y los familiares no tienen
que asumir los cuidados de
la persona.

Sin duda, el titular que mas
les gustaria leer a los fami-
liares de cualquier perso-
na afectada por secuelas
de una dolencia neuroldgi-
ca en la revista sobreruedas
seria que se ha encontrado
un medicacién, una técni-
ca, un dispositivo o lo que
sea para que haya un “cre-
cimiento” del tejido ner-
vioso y que este tenga una
repercusion funcional, es
decir, que su familiar recu-
pere las funciones perdi-
das o afectadas.



Somos Amigos del Institut Guttmann

por dos razones: sensibilidad

y reciprocidad

Cristina Beso. Abogada. Amiga del Institut Guttmann.

M i relaciéon con el Insti-
tut Guttmann viene de hace
mas de treinta afios, a causa
dela dolencia de mi herma-
no. Esta relacion fue a mas
con el tiempo, debido a la
vinculacién, como muestra
de agradecimiento, de mi
padre con el Institut. Este
compromiso culminé con
la creacion del Centro de
Documentacién Santi Beso
Arnalot, el nombre de mi
hermano.

Desde un punto de vista
personal, la discapacidad
me ha ensefiado otra ma-
nera de pensar sobre esta

diferencia. La situacion
personal, tanto la que vivi
con mi hermano como la
que he vivido con personas
muy préximas, ha afectado
positivamente mi sensibili-
zacion hacia la discapaci-
dad, asi como su integra-

ci6n en el entorno social.

La sensibilizaciéon ha ido
creciendo y ya no como
un hecho meramente di-
ferencial, sino como ele-
mento de soporte e inte-
gracion, lo cual conlleva
no solo la supresiéon de
todo tipo de barreras (lite-
rales o no), sino también

jHe tenido la suerte de participar
en 4 Juegos Olimpicos!

Quico Tur. Tenista. Fue paciente del Institut Guttmann el afo

1999 a consecuencia de un accidente de trafico.

el acceso a mds recursos,
al trabajo y a la integra-
cion social.

Aprovecho para animar
a todo el mundo a que
se hagan Amigos/Amigas
del Institut Guttmann,
como nosotros, por dos
cuestiones fundamenta-
les: sensibilizacion y re-
ciprocidad.

Quiero felicitar a la revis-
ta sobreruedas, jporque ya
son 100 publicaciones en 35
anos de historia! Una revista
que nos habla y nos informa
de todos aquellos temas re-
lacionados con la neurorre-
habilitacién y la discapaci-
dad. jGracias por hacernos
de altavoz! A lo largo de mis
20 afios sobre ruedas, he
aprendido que el deporte
empez6 siendo una herra-
mienta muy importante en
mi rehabilitaciéon en el Ins-
titut Guttmann, donde rea-
lizaba actividades deporti-
vas con otros companeros y
compafieras que se encon-
traban en la misma situa-

Entiendo que las personas te-
nemos, afortunadamente, la
capacidad de sensibilizarnos
en situaciones concretas que
afectan a otras personas, y
nada es mds agradecido que
ver revertidas estas accio-
nes; una sonrisa, un abrazo o
sencillamente la satisfaccion
personal de ser ttil. El altruis-
mo va vinculado a una clara
situacion de empatia.

cion que yo, un deporte que
ha acabado siendo mi vida.
Durante todo este tiempo,
la préctica deportiva me ha
ayudado a tener una me-
jor calidad de vida y, en mi
caso, se ha convertido en
mi profesion. jHe tenido la
suerte de participar en cua-
tro juegos paralimpicos! En
la revista a veces he visto re-
portajes sobre deportes que
ni imaginaba que las perso-
nas en silla de ruedas pudié-
ramos practicar. Desde mi
experiencia personal, reco-
miendo la practica del de-
porte, tanto por su beneficio
sobre la salud como sobre
nuestro bienestar general.

sobreruedas
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El dialogo con las asociaciones
contribuye a la visibilidad y el
reconocimiento a su labor

Ana Sunié. Filologa. Secretaria dels Amics de [Institut

Guttmann.

H istéricamente, el mun-
do cientifico y el social han
seguido caminos paralelos.
Sin embargo, la revista so-
breruedas, como publica-
ci6én especializada en neu-
rorrehabilitacién, siempre
ha incluido en sus conteni-
dos a las personas con dis-
capacidad y las entidades
que las representan.

Conscientes de que las aso-
ciaciones son quienes es-
tdn mds cerca de las per-
sonas con discapacidad y
que, por tanto, son fuen-
te de conocimiento fun-

tado un didlogo més abier-
to con las asociaciones para
contribuir a su visibilidad,
su reconocimiento y la le-
gitimacion de la gran labor
que llevan a cabo.

En un futuro, nos gustaria
estrechar mads esta relacion
y encontrar nuevas formu-
las para que las asociacio-
nes de personas con disca-
pacidad tengan un papel
maés relevante en la revis-
ta sobreruedasy se convier-
ta en una plataforma con
la que el ambito médico-
cientifico y el social se enri-
quezcan mutuamente y se

damental de la realidad de
estas personas, el Institut
Guttmann, a través de la
revista, ahora con caracter
mas divulgativo, ha adop-

sobreruedas

complementen para avan-
zar en el empoderamiento,
lainclusion y la igualdad de
oportunidades de las per-
sonas con discapacidad.

La diversidad de miradas
ha permitido a la revista
sobreruedas consolidarse
como referente en el sector

Dr. Josep M. Ramirez
Director gerente del Institut Guttmann

E 1 relato de la discapacidad en nuestro pais, como en
todo el mundo, ha sido el de una lucha por la igualdad;
de la que a pesar de los grandes avances que se han logra-
do, como la "Convencién de los derechos de las personas
con discapacidad" aprobada por la ONU en 2006 y ratifi-
cada por Espafia en 2008, aiin queda mucho camino por
recorrer para ser una realidad efectiva. En toda esta lucha,
el Institut Guttmann ha participado siempre apoyando y
acompanando al movimiento de las personas con disca-
pacidad, especialmente la fisica, dada su especializacion.
El Institut Guttmann tomé conciencia muy pronto de que
para conseguir su proposito, "que las personas con disca-
pacidad sobrevenida puedan recuperar la mayor autono-
mia funcional posible y, al mismo tiempo, lograr una in-
clusién social satisfactoria”, ademés de hacer muy bien
su trabajo clinico, tenia que procurar impulsar la trans-
formacion social, y hacerlo a partir del propio colectivo
de personas con discapacidad. Hemos sido, por tanto, un
elemento singular en el desarrollo del relato de la discapa-
cidad en nuestro pais, no solo por una relevante contribu-
cién clinica, sino por el compromiso institucional en esta
lucha, mantenido a lo largo de toda nuestra historia.

Y puedo afirmar con rotundidad que la revista sobreruedas
ha sido un elemento fundamental para ello, basicamente
porque he seguido su evolucién y conozco las motivacio-



nes que propiciaron su aparicién. Desde el primer momen-
to, se pretendia que sobreruedas, ademas de ser un medio a
través del cual difundir los avances en rehabilitacion, fuera
también un instrumento 1til para las personas con discapa-
cidad fisica y, sobre todo, una tribuna abierta al mundo de
la discapacidad que diera visibilidad a las dificultades del
colectivo. En definitiva, una revista que permitiera conocer
la realidad de la discapacidad y su evolucién desde la pers-
pectiva o sensibilidad de las propias personas con discapa-
cidad. Y eso ha sido, una revista escrita, mayoritariamente,
por personas con discapacidad y, por lo tanto, una tribuna
que ha permitido mostrar, a la vez que influir, en esta evo-
lucién y hacerlo desde una gran diversidad de miradas, cir-
cunstancia que la ha enriquecido y le ha permitido consoli-
darse como una de las revistas referentes del sector.

Llegar al nimero 100 ha sido mérito de todas las perso-
nas que, de una manera u otra, y a lo largo de muchos
anos, lo han hecho posible (tanto de aquellas que han es-
crito los articulos como de quienes se han ocupado de su
edicion, produccion, etc.). Un gran trabajo por el que, en
esta efeméride, hay que felicitar a todos. Pero no quiero
dejar de citar a la persona que imagind la revista sobrerue-
das cuando atn no existia, supo impulsarla y logré con-
solidarla como una de las mejores revistas dedicadas al
mundo de la discapacidad. Me refiero a Merce Campru-
bi, la primera trabajadora social del Institut Guttmann,
una excelente profesional y alin mejor persona que, ade-
mas de la revista, supo contribuir a hacer crecer el com-
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promiso social del Institut Guttmann y de todo su equi-
po humano, dejadndonos un gran legado que atin pervive
en la organizacion.

;Un titular? Me gustaria poder leer, en un dia no muy leja-
no, que los avances cientificos y tecnolégicos consiguen
hacer posible la “reparacién de las lesiones neurolégi-
cas” y, por tanto, que el objetivo de la neurorrehabilita-
cién ya no es alcanzar la mayor funcionalidad posible,
suplir o compensar las funciones afectadas y aprender a
vivir de otra manera, sino restablecer totalmente las fun-
ciones afectadas por la lesion neurolégica y que la perso-
na pueda recuperar totalmente su vida, tal como era an-
tes de la lesion, y desarrollarla con las mismas ilusiones,
potencialidades y posibilidades anteriores. En definitiva,
que se pueden curar las lesiones neurolégicas.

En tanto no llega ese momento, me gustaria poder leer ti-
tulares que destaquen avances en el reconocimiento de
los derechos de las personas con discapacidad y en su més
efectiva equiparacion de oportunidades; titulares que pon-
gan de manifiesto que estamos avanzando hacia una socie-
dad més justa, mas respetuosa con la diversidad, inclusiva
y en la que todo el mundo disfruta de las mismas oportuni-
dades o, al menos, de los apoyos sociales necesarios para
afrontar su desventaja o gap social. En mi opinién, noticias
como estas son las que nos permitirian saber que estamos
“progresando adecuadamente” como sociedad y hacernos
sentir mas satisfechos de formar parte de ella.

Desde 1991 ajudant a les persenes

Cls numenes sén mell impertants, i les pevienes més.

Des de Gracare volem felicitar els 100 nimeros de la
revista GUTTMANN i sobretot volem encoratjar-los a
seguir amb la iniciativa d'ajudar a les persones que més
ho necessiten.
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anto en la sociedad en general como en el colectivo de
usuarios que tratamos en nuestro dia a dia, la actividad fisi-
cay el deporte tienen un papel clave a la hora de potenciar
las capacidades fisicas, el bienestar emocional y las relacio-
nes sociales, asi como para generar dindmicas positivas que

La reinsercion laboral de los
pacientes con dano cerebral

La actividad fisica ha de
ser universal: sin importar
la edad, el genero y las
capacidades

Alex Castan, Carles Yepes y Jordi Finestres. Maestros
de educacion fisica del Institut Guttmann.

favorezcan una participacion efectiva en la comunidad y el
entorno inmediato en un contexto de hébitos saludables.

Es necesario que en las sociedades actuales, donde las
tecnologias ocupan una parte importante de la vida de
las personas, luchemos por un futuro donde la practica
de actividad fisica sea universal, independientemente de
la edad, del género... y evidentemente de las capacida-
des de las personas.

No nos pongamos limites; cuanto més nos movamos,
mas lejos llegaremos.

ha de ser una realidad

Rocio Sanchez-Carrion. Neuropsicologa del Institut

Guttmann.

l afio 1997 se cre6 la
nueva unidad dedicada
al tratamiento del DCA.
Es evidente que cada vez
atendemos a mas pacien-
tes con DCA en el hospi-
tal y, por este motivo, en
los tltimos afios hemos in-
corporado diferentes he-
rramientas  tecnoldgicas
para mejorar la calidad del
tratamiento neurorreha-
bilitador. Yo destacaria el
“Guttmann, NeuroPerso-
nalTrainer®”, una plata-
forma disefiada por neu-
ropsicélogos y logopedas

del Institut Guttmann que
ofrece tratamientos per-
sonalizados en funcion de
cada perfil cognitivo. Ac-
tualmente, lo utilizan mas
de 170 centros nacionales
e internacionales. El Insti-
tut Guttmann tiene que li-
derar los tratamientos in-
novadores, a pesar de que
nos queda mucho cami-
no por recorrer, sin olvidar
los valores humanistas que
nos caracterizan como ins-
titucion. Paciente y fami-
lia son el centro de nuestra
intervenciéon. Es primor-

dial dotarlos de las herra-
mientas necesarias para
comprender las repercu-
siones del dano cerebral,
con el objetivo de favore-
cer una buena calidad de
vida y bienestar emocio-
nal, acompafarlos acti-
vamente en el proceso de
adaptacion y facilitarles las
estrategias necesarias para
afrontar nuevos retos.

.
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;Un titular a la revista por
el ano 20252 Que la reinser-
cion laboral de los pacien-
tes con dano cerebral deje
de ser un suefio para la
mayoria de pacientes y sea
una realidad gracias a nue-
vas politicas sociales que
fomenten lugares de traba-
jos flexibles y adaptados a
las capacidades individua-
les de cada paciente.



Cuando contactas por primera vez con el Institut Gutt-
mann, por la razon que sea, la primera sensacién que tie-
nes es la de toparte con una institucién que destila algo
diferente. Y el tiempo te lo corrobora. La revista sobrerue-
das, en la que empecé a colaborar nada més llegar a la or-
ganizacion, te ofrece la posibilidad de conocer que de-
tras de la Fundacié Institut Guttmann (el “Guttmann”)
hay una labor asistencial rigurosa y humana, una activi-

Mike fue mi pareja y
junto con nuestras hi-
jas formdbamos parte
de una colla de castellers
donde todos disfrutdba-
mos mucho de esta tra-
dicién catalana. Mike
sufrié6 un desafortunado
accidente haciendo cas-
tells y pasé un tiempo
aqui, en el Institut Gutt-
mann. Su estancia aqui,
para su recuperacion,
fue una experiencia muy
dura para toda la fami-
lia, pero no olvidare-
mos nunca la paciencia,
la dedicacién y la ayu-
da que recibimos. En la
Guttmann, como se la co-
noce popularmente, vi y
senti que este es un lugar

Castells de la Vila de Gracia.

Nos organizamos para becar
un estudio que permita ver
Castells o torres humanes mas
seguras y evitar accidentes
como el que sufrio Mike

Marta Latorre. Profesora. Esposa de Michael Lane, quien
fue paciente de Institut Guttmann y miembro de la Colla de
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Poner en valor la mision
del Institut Guttmann
desde hace 35 anos

Elisabet Gonzalez. Responsable de Comunicacion
y RSC del Institut Guttmann.

dad cientifica y docente que sustenta los avances terapéu-
ticos en el ambito de la ciencia en el que trabajamos, y una
vertiente social que da mas valor (si cabe) a todo lo demas.

Todas las personas que formamos parte del Institut Gutt-
mann sabemos que nuestra labor diaria cobra mucho
mads sentido si, como organizacién, vamos mads alld y con-
tribuimos a modelar una sociedad mds inclusiva y mas
plena donde todos podamos relacionarnos por igual, in-
dependientemente de nuestras capacidades, porque to-
dos somos diversos.

La revista sobreruedas es ese espacio privilegiado que
nos permite seguir todos estos avances de cerca, y nues-
tro deseo es contar con todos vosotros para poder se-
guir explicdndolo.

donde convergen anhe-
los, alegrias, dolores, tris-
tezas, luchas y proyectos.

Ahora, en recuerdo de
Mike, el mundo casteller
nos organizamos para be-
car un estudio que permi-
ta continuar viendo torres
humanas madés seguras; y
asi poder evitar la fatali-
dad de un accidente como
el que sufri6 Mike. De lo
que no me cabe duda es
que a él le habria parecido
una buena idea.

Felicidades a la revista por
estos 100 niimeros.

sobreruedas
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Debemos seguir trabajando
para proyectar una

imagen normalizada de la
discapacidad

Anxo Queiruga. Presidente de COGAMI (Confederacién
Gallega de Personas con Discapacidad) y presidente de
COCEMFE (Confederacion Espanola de Personas con
Discapacidad Fisica y Orgdnica).

Creo que la revista sobreruedas ofrece informacion
muy veraz y profesional, tanto sobre la lesién medular
como sobre cuestiones importantes, como la neurorre-
habilitacion o la investigacién. Aborda las actividades del
movimiento asociativo y, al mismo tiempo, proporcio-
na una mirada real y en positivo de nuestro grupo social,
promoviendo nuestra autonomia desde la reivindicacién
de los derechos, sin asistencialismo ni paternalismo.

Sobre el relato de la discapacidad, principalmente de-
bemos reivindicar nuestros derechos y seguir trabajan-
do para proyectar una imagen normalizada y real de la
discapacidad. Reinventarnos y apoyarnos en los diferen-
tes canales de comunicacién que existen es la manera de
concienciar sobre nuestras necesidades y encontrar so-
luciones compartidas.

;Un titular que me gustaria leer en esta revista en un futu-
ro?: “El Congreso aprueba por unanimidad un pacto de Es-
tado por los derechos de las personas con discapacidad, ga-
rantizando el presupuesto necesario para llevarlo a cabo”.

sobreruedas

Vemos crecer y cohesionarse grupos
de adolescentes con necesidad de

comprension entre iguales

Raquel Bautista. Terapeuta ocupacional. Coordinadora de
rehabilitacion infantil en el Institut Guttmann.

La intervencién con nifios va estrechamente ligada al
acompanamiento de la familia en el proceso rehabilita-
dor, por lo tanto, no solo te tienes que ganar al nifio me-
diante el juego, sino que, paralelamente, tienes que pro-
porcionar un buen paquete de estrategias a la familia,
que llegan sedientos de aprendizaje. Los nifios te ense-
fian a ser préctico, a confiar en ti mismo y en tus ideas;
no te juzgan, solo se tiene que tener claro que ellos vie-
nen a jugar, no a rehabilitarse; por lo tanto, la metamor-
fosis de una cosa a la otra va a cargo nuestro.

Las familias y las escuelas depositan una confianza y
unas expectativas en nosotros como institucion, y noso-
tros intentamos comunicarnos con ellos para beneficiar
al nifno en todas las esferas en las que sea posible.

Los nifios no siempre son faciles, pero su sonrisa recom-
pensa todo un dia de trabajo, y una familia agradecida da
sentido a nuestra intervencion laboral y te hace muy fe-
liz como persona.



Hemos pasado de ser una revista de
proyeccion personal y superacion a
convertirnos en una revista de interés cientifico

Monica Terribas. Periodista. Patrona del Institut Guttmann.

Diria que la revista so-
breruedas ha evolucionado
en positivo, porque a lo largo
de los afios ha incorporado,
como eje central de su apor-
tacién a la sociedad intere-
sada en lesiones medulares y
neurorrehabilitacion, no tini-
camente la proximidad, la
creacién de comunidad y la
asistencia, sino la investiga-
cién, los avances y la inno-
vacion. Todo aquello que es
nuclear en los objetivos de
la Fundacién y del Institut
Guttmann y que no solo con-
siste en ser un centro de refe-
rencia en rehabilitacion, sino
que también nos convier-
te en un punto de encuentro
comprensible, esperanzador,
pero riguroso, de los avan-
ces terapéuticos y cientifi-

cos aplicables en las lesiones
que se tratan. Por ello, yo creo
que el giro més positivo que
ha hecho sobreruedas desde
que aparecio es haber dejado
de ser solo una revista de pro-
yeccién personal y supera-
cién, para convertirse en una
revista de interés cientifico.

Por otro lado y mirando al
resto de los medios gene-
ralistas, diria que el enfo-
que de la discapacidad si-
gue siendo negativo, porque
aunque hemos incrementa-
do exponencialmente la pre-
sencia de las personas con
cualquier tipo de discapaci-
dad en la esfera publica, se
mantiene la mirada de la so-
ciedad cuidadora, no de la
sociedad que ve de td a ti las
personas con diversidad fun-

cional. Hasta que
no consigamos
incorporarlas al
dia a dia social, econémico,
politico, cultural, de una ma-
nera sistematica, presente y
evolucionada, no avanzare-
mos. Necesitamos no hablar
de ellas, sino con ellas. Este
es el reto. Y no hemos llegado
a ello, ni mucho menos.

;Un titular en la revista para
el afio 20252 “El 99% de las
personas con discapacidad
viven una plena autonomia
laboral y personal”. Porque
la cuestién no es sélo avan-
zar en la investigacién, que
también, sino que las per-
sonas que temporal o defi-
nitivamente tengan lesio-
nes o dificultades para vivir,
encuentren en la tecnolo-

gia ingenios de apoyo, y en
la asistencia social, estructu-
ral, mecanismos para tener
una vida plena, laboralmen-
te, socialmente, intimamen-
te. Confio plenamente en la
comunidad cientifica, ella no
fallara. El problema es la es-
tructura sociopolitica, que
tiene que dar un giro dra-
madtico si quiere reorientar
su mirada sobre la discapa-
cidad. Y aqui es donde tene-
mos la auténtica revolucién
pendiente. Y si, siempre ha-
brd un 1% que necesite apo-
o.. las personas estamos
para cuidarnos, y esto tam-
bién constituye la riqueza
que nos hace crecer huma-
namente como especie.

= 4
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innovacion

Las altimas investigaciones
nos acercan a la
recuperacion de la lesion

medular

Hace unos meses nos vimos sorprendidos por las noticias en prensa,

television y radio acerca de un nuevo tratamiento que devolvia la

capacidad de marcha a personas que habian sufrido una lesion

medular. Algunos medios de comunicacion suelen remarcar estos

hallazgos con titulares que destacan resultados que habitualmente

estdn en fase de investigacion y desarrollo.

Cuando hablamos de las
lesiones medulares, nos re-
ferimos a aquellas lesiones,
ya sean de origen traumaé-
tico o no (como puede ser
una infeccién o un tumor),
que danan las estructuras
de la médula espinal, di-
ficultando las conexiones
entre el cerebro y el resto
del organismo. Dependien-
do de la localizacién de la
lesion, estaremos hablan-
do de tetraplejias —cuando
la lesion estd situada a ni-
vel de la columna cervical-,
y de paraplejias —cuando la
lesion afecta a la zona dor-
sal y lumbar-. El otro factor

que define la lesion medular es la severidad, por lo que nos
referimos entonces a lesiones completas (cuando la lesiéon
impide de forma total la transmisién de sefiales motoras y
sensitivas), y a lesiones incompletas (cuando parte de estas
senales son capaces de atravesar el drea lesionada).

Lalesién medular sabemos que se acompaiia de la pérdi-
da parcial o total de la movilidad, sensibilidad, control de
las funciones de miccién y defecacién, disfuncién sexual,
ademads de posibles secuelas, como son el dolor, la espas-
ticidad, tulceras por presion y osteoporosis, entre otras.
De todas estas posibles secuelas, la pérdida de la capaci-
dad de marcha es la consecuencia mads llamativa, ya que
laimagen de la silla de ruedas es lo que més impacta des-
de un punto de vista externo. Por supuesto que dejar de
caminar es una gran pérdida, pero sabemos que no siem-
pre es la secuela més discapacitante en términos de cali-
dad de vida. Aun asi, una gran parte de las lineas de inves-
tigacion van dirigidas a recuperar la capacidad de marcha,



y a los medios de comuni-
cacion les resulta la mdés
llamativa, por lo que no
es de extranar que cuando
una publicacién cientifica
destaca que tras una inter-
vencién determinada una
persona con lesién medu-
lar puede volver a cami-
nar, la noticia se sirva con
grandes titulares. Esto es lo
que ocurrié recientemen-
te con las publicaciones en
revistas de gran impacto
cientifico, como son New
England Journal of Medici-
ney Nature.

Las lineas de investigacion en
la lesion medular

Dentro de las numerosas
lineas de investigaciéon en
el campo de la lesion me-
dular, la estimulacién me-
dular mediante estimulos
eléctricos lleva anos de de-
sarrollo. Ya sea de mane-
ra intraespinal (electrodos
dentro de la médula), epi-
dural (electrodos coloca-
dos sobre la duramadre),
percutdnea o transcuta-
nea, los investigadores han
intentado inducir corrien-
te eléctrica en la médula
espinal con diferentes pro-
positos terapéuticos. Entre
estos, la estimulacion eléc-
trica medular se ha em-
pleado especialmente para
el tratamiento del dolor
croénico, pero también hay
literatura con ejemplos

Transcutanea

Estimulacion medular

Epidural

La estimulacion
medular mediante
estimulos eléctricos
lleva afios de
desarrollo. Ya sea de
manera intraespinal
(electrodos dentro
de la médula),
epidural (electrodos
colocados sobre

la duramadre),
percutdnea o
transcutdnea.

en el tratamiento de la espasticidad y la vejiga e intestino
neurégenos. Ademds, hace afios se sabe que se puede in-
ducir actividad motora mediante estimulacién ténica en
la medula espinal a nivel lumbar.

Sin embargo, no fue hasta el 2011, después de afios de in-
vestigacion, cuando el grupo de la Universidad de Louis-
ville de los Estados Unidos, encabezado por la Dra. Harke-
ma y el Dr. Edgerton, de la Universidad de California, en
Los Angeles (UCLA), nos mostraban en la revista Lancet
unos resultados sorprendentes mediante el uso de un esti-
mulador medular implantado epiduralmente a nivel lum-
bosacro en una persona con una paraplejia completa mo-
tora e incompleta sensitiva de mds de dos afios de lesion.
Esta persona no tenia movilidad alguna en las piernas,
pero si conservaba algo de sensibilidad. Tras el implante
del estimulador y siete meses de rehabilitacion intensiva,
esta persona volvia a mover las piernas de forma volun-
taria cuando el estimulador espinal estaba encendido. Se
destacaba que, si el estimulador estaba encendido, pero
no habia una orden consciente para movilizar las piernas,
estas no se movian. En el dia a dia de la persona, estos ha-
llazgos no suponian un gran cambio en su forma de movi-
lidad, que seguia siendo en silla de ruedas, pero marcaba
el camino de una linea de investigacién de gran impacto.

Después de afios de continuidad en este proyecto, el mis-
mo grupo de la Dra. Harkema publica en el 2014, en la revis-
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ta Brain, los resultados de tres nuevos casos, también cré-
nicos, consiguiendo los mismos resultados de movilidad
voluntaria con el estimulador medular encendido. Lo no-
vedoso en este articulo es que dos de esas personas tenfan
una lesién medular completa, tanto motora como sensiti-
va, por lo que abria las puertas a las lesiones mds severas.

Con otras publicaciones entre medio, llegamos al 2018,
cuando el mismo grupo publica en la prestigiosa revista
New England Journal of Medicine los resultados de cuatro
nuevas personas con una lesion medular completa moto-
ra, aunque en dos de ellas con preservacion sensitiva. En
este caso, tras el implante del estimulador y largos perio-
dos de rehabilitacién (hasta 278 sesiones en uno de los su-
jetos), los dos sujetos con lesion completa motora e incom-
pleta sensitiva consiguen realizar marcha en el suelo, con la
ayuda de un caminador en un caso, y de bastones en el otro
en distancias cortas. Los otros dos sujetos con lesién com-
pleta motora y sensitiva no llegaron a caminar en el sue-
lo, pero podian dar unos pasos en la cinta sin fin con sus-
pension parcial del peso corporal y podian ponerse de pie.
Hay que destacar que la capacidad de caminar se produ-
ce s6lo cuando el estimulador espinal estd encendido y la
persona tiene la intencién de caminar, es decir, su cerebro
dala orden para que sus piernas se muevan. Si el estimula-
dor estaba encendido, pero no se daba la orden de caminar,
la marcha no era posible. El mecanismo exacto de como la
estimulacién eléctrica a nivel lumbosacro favorece la recu-
peracion de la marcha no se conoce exactamente, pero pa-

rece que la preservacion de
parte de las vias sensitivas
favorece los resultados. La
activacion de las redes neu-
ronales a este nivel, me-
diante el estimulo eléctrico,
produce un ambiente exci-
tatorio que hace de “puen-
te” para la transmision de
otras sefales que previa-
mente eran incapaces de
cruzar y producir un movi-
miento voluntario.

Paralelamente, desde la
Clinica Mayo de los Es-
tados Unidos, los docto-
res. Lee y Zhao y también
el Dr. Edgerton, de UCLA,
estuvieron trabajando en
un proyecto similar y du-
rante el 2018 publicaron
sus resultados en la revista
Nature Medicine. En este
caso se trataba de una per-
sona con una lesiéon dorsal
completa motora y sensi-
tiva de tres afnos de evolu-
cion que tras el implante

del estimulador epidural y
rehabilitacion intensiva (43
semanas) consiguié reali-
zar marcha en el suelo con
asistencia de un camina-
dor yayuda de otra persona
a nivel de las caderas para
mantener el equilibrio.

Poco tiempo ma4s tarde, en
octubre del 2018, el equi-
po del Dr. Courtine, desde
Suiza, muy conocido por
su trabajo en investigacion
basica (*) publica unos re-
sultados similares en la re-
vista Nature. El Dr. Gregoi-
re Courtine, después de un
periodo de formacién en
los Estados Unidos en el
campo de la estimulacién
medular y diversos estu-
dios con animales, estable-
ce su centro de investiga-
cion en Lausanne. En este
proyecto también implan-
tan un estimulador epidu-
ral medular a nivel lumbo-
sacro, pero las personas, en



este caso, tenian una lesiéon
medular incompleta moto-
ra y sensitiva. Son tres per-
sonas las que participan en
este estudio, todas con mas
de cuatro afios de lesion.
Dos de ellas tenian capaci-
dad de movilizar volunta-
riamente sus piernas, pero
esta movilidad era leve y no
les permitia caminar sobre
el suelo. La tercera persona
no tenfa movilidad en las
piernas, pero se conside-
raba incompleta motora al
tener contraccién volunta-
ria del esfinter anal. Tras el
implante y un intenso pro-
grama rehabilitador du-
rante cinco meses, los dos
primeros pacientes consi-
guen caminar sobre el sue-
lo con ayuda de muletas
y sin tener el estimulador
medular encendido, mien-
tras que la tercera perso-
na, la mas afectada, consi-
gue caminar con ayuda de
un caminador y el estimu-
lador encendido.

En este estudio, a diferencia
de los dos anteriores reali-
zados en los Estados Uni-
dos, los pacientes tenian
unas lesiones menos seve-
ras (incompletas motoras)
y la estimulacién medu-
lar en este caso no era con-
tinua sino “dirigida”, con
unas caracteristicas que
permiten estimular de for-
ma selectiva diferentes zo-

Con estos proyectos,
y utilizando el
estimulador
medular no invasivo
desarrollado por

el equipo del

Dr. Edgerton,
pretendemos
profundizar en
como utilizar

esta técnica
combinada con

la rehabilitacion,
incluyendo brazos
roboticos, con el
objetivo de mejorar
la funcionalidad
de los lesionados
medulares a nivel
cervical.

nas de la medula espinal segtin el momento del ciclo de la
marcha. Lo més llamativo en este caso es que los beneficios
obtenidos con esta técnica combinada de rehabilitacion
intensiva y estimulacion medular se mantienen también,
aunque en menor medida, con el estimulador medular
apagado. Esto hace suponer que, en estas personas con le-
siones crénicas, la intervencién propuesta ha facilitado una
recuperaciéon neurolégica no esperada después de afios de
lesion, lo cual supone un avance remarcable en el campo
de la investigacion en la lesién medular.

Los resultados obtenidos por estos tres grupos de inves-
tigacion de forma independiente marcan una nueva eta-
paen el largo camino de la recuperacion de la lesién me-
dular, pero no debemos olvidar que nos encontramos en
una fase de investigacién y que la posibilidad de que es-
tas técnicas se conviertan en practica clinica habitual ne-
cesitan de un periodo largo de investigacion adicional
para conocer con mds exactitud el tipo de paciente que
mas puede beneficiarse, el tipo de estimulador y sus pa-
rametros adecuados, asi como la rehabilitacién que debe
acomparfiar este proceso, y que como hemos visto es cla-
ve fundamental en los hallazgos obtenidos.

En una linea similar, el equipo del Dr. Edgerton, en UCLA,
desarrolld un estimulador medular de alta frecuencia y
transcutdneo —por lo tanto, no invasivo- con el objetivo de
estimular las redes neuronales a nivel de la medula espinal
sin tener que operar a la persona para implantar un esti-

sobreruedas



mulador como en los estudios anteriores. Durante el 2018,
publicé sus dltimos resultados en la revista Journal of Neu-
rotraumadirigidos alarecuperacion de las extremidades su-
periores en lesiones medulares cervicales. En este caso, fue-
ron seis las personas que completaron el estudio, todas ellas
con una lesién medular a nivel cervical de mas de un afio de
evolucion, y tres de ellas incompletas sensitivas y otras tres
incompletas motora y sensitiva. Tras cuatro semanas de es-
timulacién transcutdnea (ocho sesiones) y tratamiento re-
habilitador, todos los pacientes presentaron una mejoria en
la fuerza de sus extremidades superiores y en alguna de las
actividades que requieren el uso de las manos.

El Institut Guttmann consigui6é dos proyectos de investiga-
cién, uno con ERA-NET NEURON vy otro de La Marat6 de
TV3. A través de la colaboracion con el Dr. Guillermo Garcia-
Alias, que trabajo6 estrechamente con el Dr. Edgerton duran-
te su estancia en los Estados Unidos, y que actualmente se
encuentra en la Universidad Auténoma de Barcelona.

Con estos proyectos, y utilizando el estimulador medu-
lar no invasivo desarrollado por el equipo del Dr. Edger-
ton, pretendemos profundizar en cémo utilizar esta técnica
combinada con la rehabilitacién, incluyendo brazos rob6-
ticos, con el objetivo de mejorar la funcionalidad de los le-
sionados medulares a nivel cervical. Este estudio se iniciard
en breve, una vez se completen todos los trdmites burocré-
ticos que requiere la utilizacion de este nuevo dispositivo.

Nos encontramos en un momento clave, en medio del de-
sarrollo de una nueva linea de intervencién que puede su-
poner un gran cambio en el enfoque de la neurorrehabi-
litacién, y mds concretamente en la calidad de vida de las
personas que han sufrido una lesién medular. Sin embar-
g0, como todo proceso de investigacion, se requerira tiem-
po para que se puedan completar los estudios necesarios
para convertir estas técnicas en algo accesible para todos.
Hace falta tiempo, pero tenemos la sensacién de que estas
intervenciones van a suponer un paso importante en lare-
solucién de algunos aspectos que ocurren tras una lesiéon
medular que hasta ahora se daban por perdidos.

(*)https://www.ted.com/talks/gregoire_courtine_the_
paralyzed_rat_that_walked),

Adom....
& B) ADAPTACIONES

ACCESIBILIDAD | ADAPTACION | AUTONOMIA
wwuw.adom-autonomia.com

i INFORMATE
PIDENOS PRESUPUESTO SIN COMPROMISO
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Adom, soluciones integrales
en Autonomiay Accesibilidad

MAS MOVILIDAD CON GRUAS DE TECHO. Comunica
camas-silla-we-ducha. Control por mando a distancia.

BANO 100% ACCESSIBLE. Ducha1o09% plana,
sin escalones ni mamparas, bafios 100% transitables
ensilladeruedas.

MAS CONTROL DEL HOGAR. Teléfono, interfono,
televisor, persianas, luces...Control sobre todo
elhogaren un tnicomando adistancia.

AUTONOMIA PARA ENTRAR Y SALIR DE CASA.
Automatizacion de puertas, elevadores,encasaoenla
escalera. Acceso también disponible por control remoto.

Proyectos personalizados. Expertos en soluciones para cadadiscapacidad. Te asesoramosen laobtencion de ayudasy subvenciones.

info@adom-autonomia.com

T.93 28504 37
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Carol Mendoza
Comunicacio i RSC
Fundacio Institut Guttmann

Laura Pla
Treballadora Social
Sanitaria

Coordinadora Voluntariat
Fundacio Institut Guttmann

voluntariado

Un mundo

29

mas amable

Decia Eduardo Galeano que mucha gente pequeiia, en lugares

pequerios, haciendo cosas pequeiias, puede cambiar el mundo.

Desde el Institut Guttmann nos sumamos a esta frase con el reto de

ayudar a transformar nuestros espacios en sitios mds hospitalarios,

amables y humanos. Y nos proponemos hacerlo gracias, también, a

la labor de nuestros voluntarios y voluntarias.

;Qué es ser voluntario/a?
Es la persona o grupo de personas que realizan actividades
en beneficio de los demds de manera solidaria.

Cuatro pilares definen lo que debe cumplir cualquier acto
de voluntariado:

 Acto en beneficio de los demas. Contribuir a cons-
truir un modelo de sociedad mejor, més justay, sobre
todo, més humana.

- Una accion libre. Descubrir la solidaridad y la participa-
cién no como resultado de una accién sino como una
opcién de convivencia.

- Sin retribucion economica. Asumir el valor de la gratui-
dad, en todos los sentidos, regalando tiempo, espa-
cio, afecto y/o compaiia.

- En el marco de una institucion. Estar comprometido,
dentro de una accién conjunta, en trabajar a favor de
un colectivo de una forma organizada.

En el caso de que no se dé
alguna de estas caracteristi-
cas, no deberiamos definir-
lo como un voluntariado,
sino como una buena ac-
cion llevada a cabo de ma-
nera particular o colectiva.

En la busqueda de la exce-
lencia y la humanizacién
de las organizaciones, es
importante la implicacién
y la colaboracién de los di-
ferentes agentes sociales,
ya que en la medida en que
la sociedad participa, se
abren modelos de funcio-
namiento mas ricos, mas
universales y mas justos.

En este sentido, el volun-

tariado supone un valor
afnadido dentro de los ser-

sobreruedas



vicios que ofrece un centro sanitario, porque aporta un
plus de calidad gracias a su implicacién. El voluntario/a
puede atender otros aspectos que aseguran, también, el
cuidado del paciente en todas sus dimensionesyy, ala vez,
sus acciones pueden construir puentes entre los pacien-
tes y/o familiares y el equipo técnico, con una gran dosis
de solidaridad, compromiso, gratuidad y tiempo.

;Por qué es importante el papel del voluntariado? Princi-
palmente porque si se hace de manera organizada, pla-
nificada y con actitud positiva, su labor puede mejorar el
dia a dia de muchos pacientes y el de sus familiares du-
rante su estancia en el hospital. Ademas, su papel com-
plementa, sin invadir, la labor del profesional, y cubre
otras necesidades en un entorno mas humano y rico que
si meramente se realizara un trabajo asistencial.

Para que el voluntario/a realice su labor correctamente,
es necesario, sin embargo, que entienda que sus funcio-
nes no son una finalidad, sino que son el medio para con-
seguir una serie de objetivos planteados. Es vital que el
voluntario entienda el sentido general de su labor: la me-
jora del dia a dia de los pacientes y de sus familias duran-
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te el proceso hospitalario. A veces, es més importante es-
tar que hacer, y asi lo debe saber.

Los voluntarios se pueden clasificar de diferentes mane-
ras: por su grado de implicacién (segtn la responsabili-
dad que adquiera), en funcién de si su labor se centra en
la atenci6n directa o indirecta con el paciente, por su dis-
ponibilidad en el tiempo...

El voluntariado en el Institut Guttmann

Las motivaciones que hacen que se desencadene una ac-
cién de voluntariado pueden ser muchas, tantas como
personas voluntarias; no obstante, podriamos agrupar-
las en las mas relevantes:

e Por motivaciones altruistas (sentido de la responsa-
bilidad, deseo de dar ayuda, dignidad...)

* Motivaciones instrumentales (conocer gente, nuevas
experiencias, llenar mi tiempo...)

* Motivaciones por obligaciones (devolver algo a la
sociedad)

* Otras motivaciones



La mayoria de las personas que quieren realizar un volun-
tariado en el Institut Guttmann solicitan hacerlo en aten-
cion directa a los pacientes. En este caso, las tareas a rea-
lizar variaran, dependiendo de las caracteristicas de cada
paciente (su edad, su origen, su afectacion, su autonomia,
su situacion familiar, sus necesidades actuales, etc.).

Las tareas que desarrollan los voluntarios suelen ser accio-
nes agradables, faciles y sencillas que pueden llegar a trans-
formar el dia a dia de muchas personas que no tienen con
quien compartir sus horas de hospitalizacién. En el hospi-
tal, estas tareas, dirigidas tanto a pacientes infantiles, adul-
tos o a sus familiares, pueden resumirse en estos seis grupos:

Quiero ser voluntario/a ;qué puedo hacer?

Si te decides por el Institut Guttmann, deberas acce-
der a la padgina web www.guttmann.com. En el apar-
tado Colabora, encontrards una pregunta: ;Quieres
ser voluntario? Rellena un formulario con tus datos
y envianoslo. La persona responsable del volunta-
riado se pondrd en contacto contigo para darte mas
informacion sobre este programa.

Para poder realizar cualquier actividad de volunta-
riado en nuestra entidad es necesario y obligatorio
hacer una sesion de formacién de tres horas que te
permitird conocer mejor la institucién y adquirir co-
nocimientos bdsicos de cdmo actuar con nuestros
pacientes. También te formara acerca del significado
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¢ Acompanamiento dentro del hospital ofreciendo con-
versacion, lectura, o paseos por el jardin.

e Acompanamiento fuera del hospital para realizar ges-
tiones o consultas médicas externas.

* Acompafnamiento en salidas grupales deportivas, ur-
banas o culturales.

* Formacion en idiomas, repaso o informdtica, segin
los intereses del paciente.

e Traduccién para pacientes y familiares que no cono-
cen nuestro idioma.

* Apoyo al drea de animacion en talleres, actividades y
grupos.

de ser voluntario/a; con sus derechos y deberes, de
los limites y de las posibilidades que existen.

Posteriormente, mantendrds una entrevista con la
responsable del voluntariado, con el objetivo de co-
nocerte un poco mds y saber cudles son tus motiva-
ciones, qué te gustaria hacer, tu disponibilidad y, so-
bretodo, tu compromiso.

Tras haber realizado la formacién y superado la en-
trevista, y siempre bajo la supervision de un coordi-
nador, podras empezar tu voluntariado en el Institut
Guttmann. También puedes enviar un correo elec-
tronico a voluntariat@guttmann.com o llamar al te-
léfono 93 497 77 00 y preguntar por voluntariado.

El voluntariado estd presente, pero todavia hace fal-
ta un esfuerzo mas para reconocer su presencia y su
utilidad. Seguiremos trabajando para definir bien los
pardmetros de su actuacioén y para seguir formando
anuevas personas interesadas en colaborar en el en-
torno del Institut Guttmann.

Elreto es tentador, asi que jpongdmonos a trabajar!

_
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Si tienes una especial sensibilidad y talento para la
ilustracién te invitamos a participar en este concurso
impulsado por la Fundacién Institut Guttmann que tiene
como obijetivo premiar la creatividad y el ingenio aunando
los conceptos de Discapacidad y Arte.

iQueremos que nos ayudes a visudlizar la diversidad a
través del didlogo artisticol

Modalidad: - Una Gnica modalidad para ilustraciones realizadas
en cualquier tipo de dispositivo, formato o técnica.

Bases: Consultar bases en www.guttmann.com

Entrega: Hasta el 13 de octubre de 2019.
Fallo del jurado 3 de diciembre, Dia Mundial de las

Personas con Discapacidad.

Premio: El ganador recibird una tablet y la publicacién de la
obra seleccionada en la revista sobrervedas. La obra
ganadora y las 9 finalistas se expondran en el Brain
Health Institute de Guttmann Barcelona.

SFUNDACIO //Mw_gmo

INSTITUT G UTTMAN N llustraciones llenas de solidaridad

lnstitut. G @ig @ig



Juan Carlos Fernandez
Capitan del BUC
Wheelchair Rugby y de
la Seleccion Catalana de
Rugby en silla de ruedas.

pxperiencias

Un, dos, tres...
jrugby!

Me llamo Juan Carlos y soy jugador de rugby en silla, un deporte

de equipo para deportistas con grandes discapacidades. Dejadme

que os explique: se trata de un deporte de contacto en el que el

roce entre sillas de ruedas es una parte importante e integral del

juego. Sus inicios se remontan al afio 1977. Lo invento un grupo de

deportistas tetrapléjicos canadienses que buscaban una alternativa

al baloncesto en silla, y le pusieron el nombre de MurderBall.

Imaginaos un balén de
véley en una cancha de
baloncesto, donde cua-
tro contra cuatro han de
conseguir los maéaximos
goles posibles. Para po-

der marcar has de pasar con la silla y la pelota con-
trolada entre dos conos delimitados entre si. Mientras
tanto, los jugadores del equipo contrario deben im-
pedir que se llegue a conseguir el tanto, bloqueando
al jugador contrario. Los partidos consisten en cuatro
cuartos de ocho minutos, y se juegan a tiempo para-
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“Miré en internet,

solo por curiosear,

y vi un documental
llamado Murderball
que me produjo

un impacto brutal.
Asi que me dije a

mi mismo: Quiero
practicar ese deporte
a toda costa’.

do. ;Lo més espectacular
de este deporte? Los cho-
ques entre sillas y que,
independientemente de
la discapacidad que ten-
gas, puedes tener un si-
tio en el equipo como si-
lla de ataque o como silla
de defensa.

Yo ya conocia y me movia
un poco en el entorno del
rugby convencional, por-
que solia ir a ver los parti-
dos de un familiar que jue-
ga a rugby. Un dia alguien
me comentd que existia

un deporte para grandes discapacitados, el rugby ensilla.
Miré en internet, solo por curiosear, y vi un documental
llamado Murderball que me produjo un impacto brutal.
Asi que me dije a mi mismo: “Quiero practicar ese depor-
te a toda costa”.

Las semanas siguientes me puse en contacto con ASPA-
YM y con el Institut Guttmann y les comenté mi idea:
montar un equipo de rugby en silla. Desde el Institut
Guttmann me dijeron que mucha gente lo habia intenta-
do pero que ninguna iniciativa habia tenido éxito. ;Des-
animarme? Al contrario, me puse manos a la obra. Con-
feccioné una lista de compafieros del hospital con perfil
de rugby y desde ASPAYM me ayudaron a empezar. Con-
seguimos hablar con Oscar Trigo, seleccionador nacional
de baloncesto en silla, y nos coment6 que podia tener fu-
turo. Nos ech6 una mano facilitdindonos un pabellén en



Sabadell donde entrenar y nos cedi6 unas sillas de balon-
cesto. En noviembre de 2012, diez personas logramos dis-
frutar de nuestro primer entreno. {No me lo podia creer!

En poco tiempo, gracias a un compaiflero y amigo que se
implic6 conmigo en poder conseguir algo mds en este
deporte, creamos el equipo Quadrigas, retomamos los
entrenos y logramos poder entrenar dos dias por sema-
na. En breve recibimos una invitaciéon de Toulouse para
conocer otros equipos, el reglamento y participar en un
pequefio partido con tres jugadores paralimpicos. jBru-
tal! Bajamos de Toulouse encantados y con ganas de po-
der competir algtn dia.

Por fin, en 2014 pudimos jugar jy ganar! nuestro primer
campeonato de Espafia contra el equipo LFM, Los To-
ros de Madrid. Miraba hacia atrds y no me podia creer
lo que habia conseguido y pensar que todo habia sur-
gido por un suefio y por una idea que hasta los mas
cercanos a mi creian que era casi imposible que se pu-
diera hacer realidad.

Pero la cosa sigui6é progresando y al afio siguiente nos
invitaron, a cuatro jugadores, a hacer dos campus en
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Italia con la seleccién italiana, y en junio tuvo lugar el
segundo campeonato nacional. Volvimos a ganar de
nuevo. La diferencia en el juego dej6 patente la mejora
del equipo y todo lo aprendido con las colaboraciones
con los otros equipos de ligas extranjeras. En este mis-
mo ano el Quadrigas desapareci6 y pasamos a formar
parte de un club de rugby convencional, el BUC (Barce-
lona Universitari Club) del que actualmente seguimos
formando parte como seccién adaptada. Por proble-
mas de coordinacién con los pabellones colaborado-
res, nos quedamos sin pista para entrenar y gracias al
Institut Guttmann, que nos cedi6 la pista para poder
entrenar, seguimos con nuestro trabajo para mejorar y
dar mas pasos en el afianzamiento de nuestro equipo
y de este deporte en Catalunya. Desde 2016/2017 ju-
gamos dentro de la liga francesa y en 2018 ganamos la
tercera division de la liga y pasamos a jugar en segun-
da division.

Actualmente, en Espana solo existen cuatro equipos for-
mados CAI Zaragoza, Los Toros de Madrid, Zucenac de
Vitoria y, por supuesto, el BUC. El campeonato nacional
es cada vez mds disputado y todos los equipos estan pro-
gresando muy rapido.

Rehatransw

Les nostres solucions
llibertat en moviment

.
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Estos dltimos afos estdn dando sus frutos y hemos po-
dido competir también a nivel internacional, en Argen-
tina, Alemania, Francia y, por fin, jugando la liga aqui en
Espana. E1 BUC, desde principio de temporada, tiene dos
equipos, el de competicién, con 10 personas, y el equi-
po B, con 7 nuevos jugadores que, poco a poco, irdn su-
mandose al primer equipo, A nivel nacional, estan sur-
giendo nuevos equipos, en Manresa, Valencia, Toledo y

Sevilla. Ojald que en un
futuro este deporte ten-
ga el mismo nivel que tie-
ne en otros paises. El mes
de julio arranca la selec-
ciébn espafiola con muy
buenos jugadores que se-
guro que nos hardn vibrar.

Estoy muy contento de ser
uno de los pioneros de este
deporte en nuestro pais,
y el dia que no pueda ro-
dar intentaré ayudar a mis
companeros desde el ban-
quillo, pero todo esto no
hubiera sido posible sin la
ayuda de muchas institu-
ciones y muchisimas per-
sonas, empezando por mi
pareja, Mirna, que siempre
me ha apoyado en todo;
Ilian Rodrigo, un compa-
fiero y amigo que siem-
pre crey6 en este deporte
incluso en los peores mo-
mentos, cuando éramos
tres personas entrenan-
do; David Campén y Pau-
la Murillo, que siempre se
han volcado con nosotros,
y otros companeros que se
quedaron por el camino.

La cama que te cuida
mientras ti descansas

CUIDAMOS TU BIENESTAR,
MEJORAMOS TU CALIDAD

DE VIDA

MANDOS Y

CARING BED

SMART CARE, SMART BED

INTELLIGENTJ

Wy (CB|

CONSOLA DE
PROGRAMACION
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ACAEBH

Servicio Experimental de Autono-
mia Personal (SEAP)

El SEAP dispone de un piso adap-
tado que ofrece la Asociacién Ca-
talana de Espina Bifida e Hidro-
cefalia (ACAEBH). Se trata de un
proyecto destinado a la conviven-
cia temporal de j6venes mayores
de 18 afnos con espina bifida, hi-
drocefalia o una patologia similar
(lesion medular, dafio cerebral...)
y a sus familiares, a fin de que ten-
gan la oportunidad de experimen-
tar y aprender las tareas de la vida
cotidiana de una persona adul-
ta, autébnoma e independiente. De
este modo, desde el SEAP se ofrece
un tiempo de reflexién y una opor-
tunidad de crecimiento personal a
cada uno de los participantes del
piso a través de la integracién so-
ciolaboral con el apoyo de un equi-
po de atencién directa.

ACAEBH (Asociacién Catalana de
Espina Bifida e Hidrocefalia)
tsacaebh@espinabifida.cat
www.espinabifida.cat
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ASPAYM CATALUNYA

Area Ocio y Deporte...

[

)

handbike
aspaym
catalunya

Nos dirigimos a tod@s aquell@s que ten-
gan lainquietud de sonreiry estar en mo-
vimiento. Durante el préximo periodo de
mayo a julio de 2019, venid a disfrutar de
salidas en bicicleta adaptada. En Aspaym
Catalunya disponemos de diferentes op-
ciones de bicicleta adaptada; seguro que
tenemos una que se adapta a ti.
Ampliamos dias, horarios de mafanay
tarde. No tendrds excusa para disfrutar
de la actividad fisica, de recorridos a tu
ritmo, frente al mar...

Zonas: margen del rio Besos y frente mari-
timo litoral.

Y, si lo prefieres, puedes traerte tu bi-
cicleta, tu 32 rueda o lo que necesites...
iNo faltes! Aptintalo en tu agenda. Jor-
nada de puertas abiertas. eventos@as-
paymcatalunya.org. Mes de junio de
2019, en horario de tarde, en nuestro
punto de encuentro Bicicleta adaptada.
* Finalizaremos el evento con una me-
rienda. Apuntate y te daremos todos
los detalles.

ASPAYM CATALUNYA

Asociacién de parapléjicos y grandes
minusvalidos de Catalunya
aspaymcat@aspaymcatalunya.org
www.aspaymcatalunya.org

asociaciones
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ASPID

Entrega de los XXI Premios ASPID

El presidente de la Generalitat de
Cataluna, Joaquim Torra, presidi6
el acto, celebrado en el marco del 25
aniversario de la organizacion.

El grupo musical Roba Estesa obtuvo
el galardén en la categoria de Solida-
ridad, la empresa Entrentivols se im-
puso en Innovacion, la Federacion de

Centros Especiales de Empleo de Ca-
taluna-FECETC gan6 en la categoria
de Empresa, el monologuista Marc Bu-
xaderas obtuvo el galardon en Comu-
nicacién, mientras que el profesor del
Instituto de Pont de Suert Carles Hidal-
go consiguié una mencion especial.

ASPID (Associacié de Paraplegics i
Discapacitats Fisics de Lleida)
aspid@aspid.org

www.aspid.cat
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SUPERAR LICTUS
BARCELONA

Unidos por el géspel

Se ha creado un grupo de canto de
gospel, abierto a todo el que lo desee,
con el objetivo de oftecer a las perso-
nas que han vivido un ictus una activi-
dad con un potencial de estimulacion,
motivacion y aprendizaje realmente
terapéutico.

Queremos ser la voz que explique a la
sociedad qué somos y qué pensamos.
Queremos hacerlo desde la cultura, la
musica y la voz de todos, sin hacer di-
ferencias entre las personas.

Los ensayos son todos los martes de 18
a19.30 h.

Associaci6é SUPERAR LICTUS
BARCELONA

ictus@ictus.barcelona
www.ictus.barcelona

ECOM

ECOM empodera a cuatro mujeres
con discapacidad como agentes de
cambio

Bajo el titulo “Mujer, da el paso”, este
2019 ECOM impulsard un proyecto que
tiene por objeto el empoderamiento de
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4 mujeres con discapacidad fisica para
que se conviertan en agentes de cam-
bio y, a partir de su experiencia y su ac-
tivismo, puedan promover e impulsar
cambios en la visién y el comporta-
miento que la sociedad -incluidas las
propias personas con discapacidad-
tiene hacia la mujer con discapacidad.
Asi mismo, se quiere que sean ejemplo
para otras mujeres con discapacidad,
para que también estas den el paso de
empoderarse y defender activamente

yr o

sus derechos. Dentro del proyecto, esta
prevista la realizacion de un video don-
de se recogerd su testimonio vital con el
objetivo de crear una herramienta que,
en adelante, pueda ser ttil para sensibi-
lizar hacia la discriminacion que afecta
a la mujer con discapacidad desde una
mirada interseccional.

ECOM
comunicacio@ecom.cat
www.ecom.cat

FEDACE

I Carrera por el Dafio Cerebral
Adquirido y la Prevencién Vial
La Federaciéon Espafola de Dafo
Cerebral (FEDACE) celebra la “I Ca-

rrera Solidaria por el Dafo Cerebral
Adquirido (DCA) y la Prevencién
Vial”, el préximo 23 de junio, en el

I CARRERA SOLIDARIA 23

e Dano Cerebral Adquiridosw Junio
Parque Juan Carlos I
Madrid 10:00h

Vg

MADRID  #lii== zocT

C Fundaciéi ¢ i
& Eredin  Goptinocnll

Parque Juan Carlos I (Madrid), a las
10.00 horas.

Esta carrera forma parte del pro-
grama Prevencion Vial de FEDACE
yla DGT (#PrevencionVialporelDa-
fnoCerebral) y se propone visibili-
zar el DCA y sensibilizar al respecto
para evitar los traumatismos cra-
neoencefdlicos provocados por ac-
cidentes de trafico y que ocasionan
dafo cerebral.

Toda la informacion, asi como las
inscripciones, se pueden encontrar
en la web: www.carreraporeldano-
cerebral.com

FEDACE

Federacién Espaiiola de Dano Cerebral
info@fedace.org

www.fedace.org



TRACE

Viaje a Praga

Nuevamente, desde Trace nos ani-
mamos a hacer el viaje de verano.
Esta vez visitaremos Praga, la capi-
tal de Chequia.
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Es una salida disefiada para un gru-
po de 10 personas con dafio cerebral
que contard con el acompafiamien-
to de 4 profesionales. El objetivo del
viaje es trabajar la autonomia a tra-
vés de una actividad lidica y de in-
terés cultural. Todos los anos, estos
viajes representan un plato fuerte de
nuestras actividades.

Para poder optar a la salida hay
que contar, como minimo, con un
ano de antigiiedad como socio de
Trace.

Hacer estos viajes es todo un reto...
Hay personas que se preguntan:
;Por qué? y otros que se preguntan:
;Y por qué no?

TRACE (Associacio Catalana de
Traumatics Cranioencefalics i Dany
Cerebral)

info@tracecatalunya.org
www.tracecatalunya.org
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LA LLAR

Proyecto “aipat” (actividades inclusi-
vas para todos)

En La Llar, entendemos que la aten-
cion a las personas con discapacidad
debe realizarse de una manera in-
tegral. Por ello, ademds de nuestros
servicios de atencidon a la salud y de
atencién social, psicolégica y emo-
cional, dedicamos atencion al desa-
rrollo personal y, entre otros temas,
promovemos “Actividades Inclusi-
vas para todos”, proyecto basado en
la realizaciéon de actividades de ocio
y culturales dirigidas a nuestros so-
cios y socias, familiares y voluntaria-
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do, con el que queremos normalizar
la participacién social de las perso-
nas con discapacidad y trabajar por
una sociedad totalmente inclusiva.

Associacié Catalana LA LLAR de
I’Afectat d’Esclerosi Mdltiple
lallar@lallar.org

www.lallar.org

PREDIF

Manual de formacién para asisten-
tes personales

PREDIF ha presentado el Manual
de formacion para asistentes perso-
nales, una publicacién basada en
las 50 horas de formacién consen-
suadas por el grupo de trabajo de
asistencia personal del CERMI. Los
objetivos del manual son: impulsar
y consolidar la formacién consen-
suada dentro del grupo de trabajo
de asistencia personal del CERMI;
ofrecer conocimiento sobre el mo-

delo de vida independiente a los fu-
turos profesionales de la asistencia
personal, y promocionar la asisten-
cia personal para que las personas
con discapacidad y/o en situacién
de dependencia puedan demandar
el servicio de asistencia personal.

PREDIE. Plataforma Representati-
va Estatal de Personas con Discapa-
cidad Fisica

predif@predif.org

www.predif.org

AREADAPTADA

Personas cony sin discapacidad en bici
adaptada, o no... jconsultad las rutas!

11 de mayo, Torrassa-Port de Mataré 25
km (con desayuno especial ciclistas).
22-24 de junio, Pallars.Varias rutas:
20-32 km, verbena Sant Joan y ruta en
todoterreno por el Parque del Cadi.
20 de julio, Via Verde Terra Alta: 46 km
2-9 de agosto, celebracion de los 10
Afios de rutas de largo recorrido.
Cinco rutas:
1.- Coll d’Ares-Platja d’Argeles: 84 km
2.- Junquera-Monestir Sant Pere de Ro-
des-Port de la Selva: 42 km
3.- Boadella-Empuriabrava: 35,4 km
4.- Flaca-Gola del Ter: 42 km
5.- El Far-Girona: 62km. Extensién has-
ta Llagostera: 83 km
8-10 de septiembre, Bardenas Reales
(Navarra): Varias rutas de 20-40 km

AREADAPTADA ASSOCIACIO
info@areadaptada.org
www.areadaptada.org

VENTA Y ALQUILER
DE VIVIENDA ADAPTADA Sy s

ELIMINACION DE BARRERAS
Y ADAPTACION DE LA VIVIENDA
| MEDIANTE/QBRS

sobreruedas
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k ‘ Movilidad Reducida

SOLUCION INTEGRAL PARA MEJORAR

LA ACCESIBILIDAD DE LA VIVIENDA,
ACCESOS Y ENTORNO.

¢Quiere vender,
~alquilar o comprar
una vivienda accesible

para personas con movilidad reducida?

Maria Barrientos, 7 08028 BARCELONA
info@mrservicios.es  www.mrmovilidadreducida.com Tel. 936 552 524



Siller@s Viajer@s

Blog en que personas con discapacidad
cuentan viajes y experiencias por Espa-
fay el extranjero.
https://www.sillerosviajeros.com

Blog Viajeros sin limite

Destinos, hoteles, restaurantes, etc. Acce-
sibilidad para un turismo inclusivo.
https://www.viajerossinlimite.com/blog/

Barreracero.com Ocio&Viajes

Web especializada en ocio y viajes accesi-
bles para personas con una discapacidad,
personas mayores o con movilidad reduci-
da. Guias yrutas de Espafay del extranjero.
http://www.barrera-cero.com

Accesibilidad en el bolsillo
Recopilacion de gufas de turismo accesible.
http://www.puedoviajar.es/guias_turis-
mo.aspx

Castilla-La Mancha accesible
Nueva guia de turismo accesible de esta
comunidad que propone, entre otras, la

vacaciones

Ruta del Quijote accesible.
http://clmturismoaccesible.com

La Navarra mads accesible

Navarra ofrece 5 rutas para ser disfruta-
das sin limites por las personas que ne-
cesitan de experiencias, entornos y ser-
vicios accesibles.
http://www.turismo.navarra.es/esp/Pro-
ductos/Producto_navarra-esencial/Rela-
cionados/Navarra_accesible.htm

Agencias de viajes

Travel Experience, agencia de viajes y
turismo accesible ofrece viajes a Italia,
Alemania y por Espafia totalmente ac-
cesibles.

Campamentos y colonias inclusivos
Fundacién También organiza del 29
de junio al 7 de julio en el complejo
0’Corgo, en Muifios, Orense, un campa-
mento inclusivo de vela y multideporte
para chicos y chicas con y sin discapaci-
dad entre 10y 17 afios.
http://www.tambien.org/
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Comkedem organiza del 21 al 28 de ju-
lio en Vilanova de Sau unas colonias para
nifios y adolescentes con y sin discapaci-
dad. Talleres, juegos, piscina, kayak, no-
che de miedo, etc.

Ademds, organizan casales deportivos
en el CEM Can Dragé (Barcelona) y es-
tancias auténomas en el camping La Ba-
llena Alegre.

http://comkedem.org

Fundacién AVAN

Organiza vacaciones CUIDEM, para per-
sonas con discapacidad de origen neu-
rolégico, adaptadas a las necesidades de
cada grupo.

http://avan.cat

Fundaci6é Catalana per la Paralisi
Cerebral

Organizan intercambios internacionales
para jovenes mayores de 16 afios. Tam-
bién organizan colonias de verano para
menores de edad.

https://fcpc.cat

profesional para asesorarle
sobre adaptacion de vivienda,
adaptacion de vehiculos, ayudas
lidad y autonomia

personal y muc tienda online:
jconsultenos! wuww.ortopediag

Tel. 9341115 96
email: info of

ediaquzman.cor

inueva
direccion!

De:

(/ Maria Barrientos, 7-9
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( Maria Barrientos, 15

/ Maria Barrientos, 15
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Nuevo Real Decreto
que permite que

los cuidadores no
profesionales coticen
en la Seguridad Social

El1 de abril entr6 en vigor el Real Decre-
to-ley 6/2019, de 1 de marzo, de medidas
urgentes para garantia de la igualdad de
trato y de oportunidades entre mujeres
y hombres en el empleo y la ocupacion,
publicado a principios de marzo en el
Boletin Oficial del Estado (BOE). Dos de
los articulos de esta ley afectan al colec-
tivo de personas cuidadoras no profesio-
nales en dos aspectos importantes:

El articulo 4 de dicho decreto-ley regula
la recuperacién de la financiacién de las
cuotas del convenio especial de los cui-
dadores no profesionales de las perso-
nas en situacion de dependencia a cargo
de la Administracién General del Estado.

Asi pues, con la nueva ley, la cuota que
deberédn abonar los cuidadores no pro-
fesionales de una persona que tenga re-
conocida una prestacion por dependen-
cia quedard a cargo de la Administracion
General del Estado.

Aprobada la Ley de
Accesibilidad Europea

En marzo de 2019, el Parlamento Euro-
peo aprob0 el texto de la Ley Europea de
Accesibilidad, que representa dar un paso
mds hacia una Europa maés justa e inclu-
siva. Esta ley tiene como objetivo mejorar
el funcionamiento del mercado europeo
de productos y servicios accesibles, elimi-
nando las barreras creadas por una legis-
lacién divergente. Con ello, se facilita el

sobreruedas
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trabajo de las empresas y se aportan be-
neficios para las personas con discapaci-
dad ylas personas mayores en la UE.

Algunos de los productos a los que se apli-
card la normativa de accesibilidad son:

* Ordenadores y sistemas operativos.

* Cajeros automaticos, venta de entra-
das y maquinas de facturacion.

* Teléfonos inteligentes.

¢ Equipos de television relacionados con
servicios de television digital.

* Servicios de telefonia y equipos rela-
cionados.

e Servicios de medios audiovisuales,
como transmisiéon de television y
equipos de consumo relacionados.

e Servicios relacionados con el trans-
porte aéreo, de autobuses, ferroviario
y maritimo.

* Servicios bancarios.

* Libros electrénicos.

* Comercio electrénico.

Una Barcelona mas
inclusiva

En enero de 2019 se constituy6 en Bar-
celona la Xarxa dAccessibilitat i Vida
Independent - XAVI (en castellano, red
de accesibilidad y vida independiente),
dentro del Acuerdo Ciudadano por una
Barcelona Inclusiva, con el compromi-
so de promover la transformacion de la
ciudad eliminando barreras culturales
y sociales, a fin de que las personas con
diversidad funcional puedan vivir en
igualdad de condiciones y con plena in-
clusién, garantizando asi sus derechos.

La red se organiza en cuatro grupos que
trabajan sobre los ejes de: accesibilidad,
vivienda de vida independiente, apoyo a
familias y ocio Inclusivo. Estos ejes tienen
como objetivo crear e implementar pro-

yectos y acciones conjuntas entre entida-
des y administraciones, con la mision tlti-
ma de trabajar por la igualdad de derechos
de las personas con diversidad funcional.

Programa de
asesoramiento
gratuito en
accesibilidad para
personas con
discapacidad

Liberty Responde tiene como objetivo
mejorar la calidad de vida y la autono-
mia de las personas con discapacidad,
poniendo a su disposicién un servicio de
asesoramiento técnico muy especializa-
do en materia de accesibilidad universal
y productos de apoyo.

Este servicio es gratuito y atiende diferen-
tes tipologias de consultas: normativa y
legislacion en materia de accesibilidad,
accesibilidad a la vivienda, accesibilidad
a zonas comunes, transporte adaptado,
ayudas técnicas, entorno asociativo, ac-
cesibilidad urbanistica, accesibilidad en
el puesto de trabajo y en instalaciones de-
portivas. Para ello cuenta con un equipo
multidisciplinar formado por arquitec-
tos, ingenieros, terapeutas ocupacionales
0 ergébnomos, quienes en un plazo de 6
dias ofrecen respuestas précticas y adap-
tadas a las necesidades de cada persona
mediante un informe personalizado.

Las consultas son atendidas a través
de una linea gratuita (900 844 443) y
una direcciéon de correo electrénico:
libertyresponde@fundacionkonecta.org.
Ademds, cuentan con una guia de Accesi-
bilidad en http://www.libertyseguros.es/
opencms/export/download/liberty-docs/
Liberty-responde-guia-completa.pdf
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Tl RED DE ORIOPEDIAS DE CONEFIANZA
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5,3 Kg

El dispositivo auxiliar mas
ligero del mercado.

15 Km autonomia

Perfecto equilibrio entre peso
de bateria y autonomia

5

Motor 250 W

Compacto pero potente, para
desplazamientos tanto en
interior como en exterior

6616 km/h

Modo interior; 6 km/h
Modo exterior: 16 km/h

=
Compatible

Se adapta a la mayoria de
Sillas de ruedas del mercado

Viaja en Avion
Bateria de Li-lon de 6,4 Ah

(153,6 W/h) compatible con
transporte aereo

Reserva ahora una prueba gratuita

Mas info: WWW.IiNterortho.es mail: info@interortho.es

tel: 981.104.310



"= Guttmann

Neuropersonal Clinic®

Serviciosclinicosaltamenteespecializados para proporcionar los mejores tratamientos
y las soluciones mas 6ptimas, hoy posibles, de las diversas manifestaciones de las
patologias de origen neuroldgico.

GNPC® cuenta con unas modernas y magnificas instalaciones, especialmente disefiadas para su funcion y
dotadas de las mas avanzadas tecnologias de la neurorrehabilitacion, y esta formado por un gran equipo
de profesionales con experiencia.

Un amplio abanico de Programas Terapéuticos de Neurorrehabilitacion Especializada intensiva, personalizada
y con una probada base cientifica. Con la garantia de Institut Guttmann.

Guttmann NeuroPersonalClinic®, una iniciativa de Institut Guttmann
gnpc@guttmann.com / Tel. 93 497 77 00 (ext. 4207)

www.barcelonalitfe.guttmann.com/brain-health-institute



