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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-

reportaje 13

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-

sobreruedas

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.
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