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La vida nos plantea continuamente contradicciones y para-
dojas con las que, en muchos casos, hemos aprendido a convi-
vir, a veces banalizando o invisibilizando cuestiones sociales
que son centrales. Es el caso del derecho a la vivienda.

El derecho al acceso a la vivienda estd reconocido en la mayo-
ria de tratados internacionales, asi como en las constituciones de
muchos paises. Sin embargo, esta voluntad politica de los legis-
ladores choca frontalmente con los responsables de hacerla efec-
tiva mediante politicas eficaces y, sobre todo, con consignacio-
nes reales en los presupuestos correspondientes. Parece que, en
el momento de la aplicacion de los derechos, no se fuera sensible
a la importancia de un problema que afecta a amplisimos sec-
tores de la sociedad (especialmente a las personas de rentas mds
bajas), ni hubiera la clara determinacion de regular un merca-
do que sabemos que concita los intereses de una parte del capital.

En el caso de las personas con discapacidad, ese derecho lo re-
coge todal la legislacion existente, y es la tinica forma de facilitar
una vida inclusiva y participativa en la sociedad. El panorama
que el mercado ofrece de viviendas accesibles y asequibles es, en
este caso, desolador. Al importante coste de una vivienda hay que
afiadir el sobrecoste que supone su adaptacion para hacerla ac-
cesible. Dificilmente las personas con discapacidad pueden em-
poderarse para hacer una vida independiente sin ciertas presta-
ciones bdsicas, y la vivienda es de las mds relevantes.

Recientemente se ha inaugurado el Centro Guttmann Barce-
lona, en el que se ofrecen apartamentos accesibles y domo-
tizados que puede ayudar, entre otras personas, a las que se
encuentran en situaciones sociales que requieren procesos
transitorios de emancipacion que faciliten en un futuro su
proyecto de vida independiente.

Pero Guttmann Barcelona dispone de otros servicios innova-
dores, tanto clinicos como neurorrehabilitadores, orientados
a un amplio espectro de personas y a abordar los problemas
de salud. Por esta razén, en primavera se aprobo el cambio de
logo del Institut Guttmann, donde la tradicional silla de rue-
das se sustituye por otra imagen corporativa que refleja mejor
tanto el abanico de problemas de salud de base neurologica a
los que va dirigido como la innovadora actividad de promo-
cion de la salud cerebral.
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La vida ens planteja continuament contradiccions i para-
doxes amb les quals, en molts casos, hem aprés a conviu-
re, de vegades banalitzant o invisibilitzant qiiestions socials
que s6n centrals. Es el cas del dret a 'habitatge.

El dret d’accés a I'habitatge és reconegut en la majoria de
tractats internacionals, aixi com en les constitucions de molts
paisos. No obstant aix0, aquesta voluntat politica dels legis-
ladors xoca frontalment amb els responsables de fer-la efec-
tiva mitjangant politiques eficaces i, sobretot, amb consigna-
cions reals en els pressupostos corresponents. Sembla que,
en el moment de I'aplicaci6 dels drets, no hi hagués sensibi-
litat envers un problema que afecta amplissims sectors de la
societat (especialment les persones de rendes més baixes), ni
tampoc la clara determinacié de regular un mercat que sa-
bem que concita els interessos d'una part del capital.

En el cas de les persones amb discapacitat, aquest dret el re-
cull tota la legislaci6 existent, i és 'tinica manera de facilitar
una vida inclusiva i participativa en la societat. El panorama
que el mercat ofereix d’habitatges accessibles i assequibles
és, en aquest cas, desolador. A I'important cost d'un habitat-
ge cal afegir-hi el sobrecost que suposa la seva adaptaci6 per
fer-lo accessible. Dificilment les persones amb discapacitat
poden empoderar-se per fer una vida independent sense cer-
tes prestacions basiques, i 'habitatge és de les més rellevants.

No fa gaire, s’ha inaugurat el Centre Guttmann Barcelona,
en el qual s’ofereixen apartaments accessibles i domotitzats
que poden ajudar, entre d’altres, les persones que es troben
en situacions socials que requereixen processos transitoris
d’emancipacié que facilitin en un futur el seu projecte de
vida independent.

Pero Guttmann Barcelona disposa d’altres serveis innova-
dors, tant clinics com neurorehabilitadors, orientats a un
ampli espectre de persones i a abordar els problemes de sa-
lut. Per aquesta rad, a la primavera es va aprovar el canvi de
logo de I'Institut Guttmann, on la cadira de rodes tradicio-
nal se substitueix per una altra imatge corporativa que re-
flecteix millor tant el ventall de problemes de salut de base
neurologica als quals s’adreca com la innovadora activitat
de promoci6 de la salut cerebral.
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Montserrat Garcia
Miembro de junta
directiva de la Federacion
ECOM referente en
accesibilidad.
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a fondo

La llave a la vida
independiente:

el derecho a la vivienda
accesible y asequible

El articulo 19 de la Convencion Internacional de los Derechos

Humanos de las personas con discapacidad de la ONU (ratificada

por Esparia en 2008) dice, sobre el derecho a vivir de forma

independiente y a ser incluido en la comunidad, que los Estados

parte deben tomar medidas efectivas para asegurar que “las

personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar

de residencia y donde y con quién vivir, en igualdad de condiciones

con las demdis, y no se vean obligadas a vivir con arreglo a un

sistema de vida especifico”.

E s este un derecho sobre el
que muestra su preocupa-
cién afios mas tarde (2017)
el Comité sobre los Dere-
chos de las Personas con
Discapacidad de la ONU en
su Observacién nim. 5, ya
que, a pesar de que consi-
dera que es de obligaci6n
inmediata por ser un de-
recho civil y politico, re-
conoce que no suele ser
efectivo por falta de alter-
nativas: ya sea porque no

se dispone de apoyo fuera de las instituciones, porque
el apoyo no profesional de la familia es la tinica opcién
existente (algo muy frecuente por el empuje que toda-
via necesita la asistencia personal) o porque la vivienda
es inaccesible.

La Observacion insiste en que el articulo 19 de la Con-
vencion abarca el acceso a viviendas seguras, adecuadas
y asequibles. Y pone de manifiesto que para ello es indis-
pensable que las nuevas construcciones estén libres de
barreras y se adapte el parque de edificios existente.

Asi mismo, recuerda a los Estados parte la obligacion
de derogar y/o modificar leyes, politicas o practicas que



discriminen a las perso-
nas con discapacidad en
cuanto a la posibilidad,
por ejemplo, de lograr una
vivienda asequible y acce-
sible o de alquilar un alo-
jamiento.

Los mandatos de la Con-
vencion estan claros, pero
;los reflejan las politi-
cas actuales de vivienda?
;Existe una apuesta real
desde los poderes publi-

El acceso a la
vivienda supone

la opcion de vivir
en la comunidad
en igualdad de
condiciones con las
demds personas.

cos para garantizar el derecho a la vida independien-
te, contando con los apoyos que la persona necesite y
con el acceso a una vivienda adecuada? ;Las personas
con discapacidad fisica tienen las mismas oportunida-
des para emanciparse? ;Las posibilidades existentes ac-
tualmente son coherentes con sus proyectos de vida?
;Tienen las mismas oportunidades que una persona
sin discapacidad si deciden cambiar de lugar de resi-
dencia por una oferta laboral o estudios, porque valo-
ran incrementar la familia o se separan de su pareja?
;Cémo se pueden impulsar los procesos de desinsti-
tucionalizacion de las personas que lo deseen, si para
poder acceder al servicio de asistencia personal ac-
tualmente la persona con discapacidad fisica debe dis-

sobreruedas
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poner de vivienda (en cualquier modelo de tenencia:
compra, alquiler, cesién de uso...) y, a su vez, necesita
asegurarse el acceso a la asistencia personal para dar
el paso de buscar una vivienda que responda a sus ne-
cesidades?

Los proyectos de vida no son estancos porque la vida
no es estanca. Y en un momento de clara crisis habita-
cional, donde 2018 fue considerado por la PAH como el
afno con mas desahucios de la historia de Espaiia, estu-
dios recientes como La Llar és la clau de Céritas (2018)
nos muestra que el 40 % de los habitantes de Barcelo-
na y cercanias vive en viviendas inadecuadas e insegu-
ras; o el de la Fundacién Mutua de Propietarios (2018),
que evidencia que solo el 0,6 % de los 9,8 millones de
edificios de viviendas en Espafia cumplen con los crite-
rios de accesibilidad universal. ;Qué medidas deben to-
marse, en general, desde las administraciones para ga-
rantizar el derecho a una vivienda digna? Teniendo en
cuenta, ademads, el efecto multiplicador de la situacién
en colectivos con especial riesgo de exclusién social y
vulnerabilidad como las personas con discapacidad (tal
y como reconoci6 el relator especial de la ONU sobre
el derecho a una vivienda adecuada, Miloon Kothari).
;Qué politicas deben impulsarse o reforzarse especifi-
camente? ;Seria necesario revisar las acciones desarro-
lladas hasta ahora para hacer un seguimiento y valorar
si son efectivas para nuestro colectivo? ;Qué papel po-
demos jugar en todo ello la ciudadania, las entidades o
los movimientos sociales?

Durante mucho tiempo -y sin quitarle importancia— la
cuestion del derecho a la vivienda, cuando ha sido abor-
dado desde la perspectiva de la discapacidad fisica, ha
quedado diluido en el apartado genérico de accesibilidad:
ese cajon de sastre tan importante donde mezclamos to-
dos los ambitos de la vida de la persona, los espacios, los
servicios, las nuevas tecnologias... Cuando lo cierto es que

las politicas de la vivienda deben ir mucho més alld, sobre
todo si tenemos en cuenta las necesidades y la realidad de
las personas con discapacidad fisica de manera global, y
partimos del mencionado articulo 19 de la Convencidn: si
ponemos a las personas en el centro de las politicas, la mi-
rada ha de cambiar.

Debemos trabajar para pasar de los derechos reconoci-
dos a los derechos ejercidos, si queremos dar respuesta
a todo el marco legal de igualdad de oportunidades y a
los Objetivos de la Agenda 2030 de Desarrollo Sosteni-
ble de la ONU. Y para ello hay que analizar dénde esta-
mos y hacia dénde queremos ir. A continuacién, plan-
teo algunas reflexiones:

1. La vivienda accesible debe ser también asequible

Segin el informe AROPE de EAPN Espaiia (2018),' la
tasa de riesgo de pobreza o exclusion social (AROPE) de
la poblacién con discapacidad es del 31,5 % en el afio
2017, 7 puntos porcentuales por encima que el de la po-
blaciéon sin discapacidad. Un dato muy relacionado —en-
tre otras cosas— con el agravio comparativo de coste de
vida? que padece el colectivo y c6mo se ha visto incre-
mentado por el efecto de la crisis, segtin el informe de
la Relatora Especial sobre derechos humanos de las per-
sonas con discapacidad de la ONU en octubre de 2012,
Assessing the impact of European governments’ austerity
plans on the rights of people with disabilities. En esta di-
reccién apuntan también los datos del ODISMET vy del
INE (2016), que muestran que las personas con discapa-
cidad tienen un salario medio anual bruto un 17,1 % in-
ferior que las personas sin discapacidad (un 19,2 % en
el caso de los jovenes, que deben realizar, por lo tanto,
un esfuerzo de emancipacién mayor), y que se reprodu-
ce también la brecha de género en el colectivo: el sala-
rio de una mujer con discapacidad es un 15,8 % inferior
al de un hombre con discapacidad.

(1) 8. Informe 2018. El estado de la pobreza. Seguimiento del indicador de pobreza y exclusion en Espaiia. 2008-2017.
(2) El estudio El sobreesfor¢ economic que origina la discapacitat, hecho por el Ayuntamiento de Barcelona (2006), pone de manifiesto que las personas con discapa-
cidad tienen una media ponderada anual de 27.398 € de agravio comparativo de coste de vida.

sobreruedas



Sumado a esto, segin el
Censo de poblacion y vivien-
das del INE en 2011, solo el
6,3 % de los edificios dispo-
nian de ascensor. Y segtiin
el Informe sobre el merca-
do de la vivienda 2015 (se-
gundo semestre) de Tecno-
casa, la accesibilidad es un
factor para la revaloriza-
cion del inmueble tal que,
en Madrid, por ejemplo,
una vivienda con ascen-
sor cuesta un 34 % mas que
una similar que no cuente
con él. Asi mismo, en una
de las conclusiones del es-
tudio de tendencias inmo-
biliarias de julio de 2018,
realizado por la Sociedad
de Tasacién, consta que el
precio de la vivienda conti-
nua el camino ascendente
iniciado en 2015 (con una
subida media estatal del 11
% este ultimo afno), lo que
provoca subidas del al-
quiler de hasta 200 €/mes
cuando se renueva el con-
trato. Todo ello hace que
el esfuerzo econémico de
las familias para la vivien-
da haya subido entre 5y 10
puntos: esto supone que,
de promedio, debe dedicar
mads del 60 % de los ingre-
sos familiares para pagar el
alquiler, y una de cada tres
familias dedican el 100 %
de sus ingresos a la vivien-
da (cuando, segin el con-
sejo de la ONU, deberia es-

Lo cierto es que
las politicas de la
vivienda deben

ir mucho mds
alld, sobre todo si
fenemos en cuenta
las necesidades

y la realidad de
las personas con
discapacidad. fisica
de manera global.

tar entre un 30 y un 40 %). Asi mismo, la dltima estadistica
del INE informa de que el indice de precios de la vivienda
siguié aumentando el primer trimestre de 2019, hasta si-
tuarse en el 6,8 %.

Teniendo en cuenta todos estos datos, y sin contar con
el sobrecoste que puede implicar la necesidad de contar
con tecnologias de apoyo especificas o instalaciones do-
moticas en la vivienda, la conclusién es evidente: las di-
ficultades de las personas con discapacidad fisica con re-
lacién al derecho a la vivienda digna se multiplican (mds
audn si es una mujer con discapacidad, por todos los fac-
tores de discriminacién interseccional).

Ante esto, son clave propuestas como las recogidas por
la actual iniciativa ciudadana europea “Housing for all”:

sobreruedas
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crear un parque de vivienda social y asequible de alqui-
ler o cesidon de uso de un 15 % en 10 afios y un 30 %
en 20 anos (en Espafa, actualmente es del 1,5 % fren-
te al 15 % de la media europea); y asegurar un alqui-
ler estable y asequible, promoviendo la regulacién de
los precios del alquiler para que sean acordes al poder
adquisitivo de la ciudadania. Iniciativas que han estado
defendiendo los tltimos afios entidades y movimientos
sociales como el Sindicato de Llogaters i Llogateres, la
Federacién de Vecinos y Vecinas de Barcelona (FAVB), el
Observatorio de Derechos Econémicos, Sociales y Cul-
turales (ODESC), y la Plataforma de Afectados/as por la
Hipoteca (PAH), entre otros.

Estos colectivos también han protagonizado (junto ala pla-
taforma Asamblea de Barrios para un Turismo Sostenible,
ABTS) la conocida como “Medida del 30 %” para ampliar el
parque de vivienda asequible: los edificios de més de 600 m?
situados en suelo urbano consolidado, de obra nueva o so-
metidos a una gran rehabilitacion, deberan destinar el 30 %
de sus viviendas a alquiler social o tener un precio por de-
bajo de mercado. Porcentaje del que desde ECOM se ha rei-
vindicado que el 3 % sea plenamente accesible y quede re-
servado para personas con discapacidad, tal y como marca
la normativa vigente en vivienda protegida.

Pero es precisamente ante la ampliacion del parque de
vivienda social donde las personas con discapacidad fisi-
ca podemos seguir en desventaja si no se toman medidas
especificas que garanticen la accesibilidad. Esto se debe
a que una de las férmulas que se estan aplicando, en Cata-
lunya, por ejemplo, es la del tanteo y retracto, a través de
la cual —en lineas generales y gracias a la Ley 18/2007
de derecho a la vivienda- viviendas propiedad de en-
tidades bancarias provenientes de ejecuciones hipote-
carias pasan a formar parte de ese parque de vivienda
social (a través de la Generalitat directamente, o a tra-
vés de otras administraciones publicas o entidades so-
ciales).Y, como hemos sefialado anteriormente, un ni-
mero muy elevado de viviendas en Espafia no cumple
los criterios basicos de accesibilidad. De hecho, ni tan
solo se conoce el grado de accesibilidad (ni posibilidad
de ser accesibles) de este parque de viviendas.

sobreruedas

Otro factor a tener en cuenta para no perpetuar la
desigualdad del colectivo, son los baremos socioeco-
némicos en el acceso a ese parque de vivienda social
(o las ayudas existentes para alquiler, rehabilitacién,
etc.): los criterios de acceso deben contemplar el agra-
vio comparativo de coste de vida de las personas con
discapacidad y, en ningtn caso, contabilizar las pres-
taciones percibidas a razén, por ejemplo, de la ley de
promocién de la autonomia personal o aquellas que
estdn vinculadas a tal fin.

2. Adaptar el parque de vivienda existente a la realidad actual

Una de las principales conclusiones del estudio Movi-
lidad reducida y accesibilidad en el edificio (2018), ela-
borado por la Fundacién Mutua de Propietarios, en co-
laboracién con la Confederacion Espafiola de Personas
con Discapacidad Fisica y Orgdnica (COCEMFE), es que
1,8 millones de personas con movilidad reducida en Es-
pana dependen de la ayuda de terceros para salir de su
casa, y que 100.000 de ellas no salen nunca por falta de
accesibilidad. Segtin el informe, un 43 % de este colecti-
vo pasa muchos dias sin salir de casa principalmente por
la falta de accesibilidad del inmueble donde reside, y un
33 % considera que si su edificio estuviera mds adaptado
saldria con mayor frecuencia de casa: un porcentaje que
se duplica en el caso del 18 % de las personas con movili-
dad reducida que residen en edificios sin ascensor.

Ante estos resultados, un parque de viviendas envejeci-
do (sobre todo en ciudades como Barcelona o Madrid)
y la escasez de suelo disponible en muchos municipios,
la apuesta por la rehabilitacién y la regeneracién urbana
debe ser clara para avanzar realmente en el ejercicio de
derechos de las personas con discapacidad fisica y de las
personas mayores: sin accesibilidad en la vivienda tam-
poco es posible un envejecimiento activo y una perma-
nencia en el hogar con apoyos.

Pero la rehabilitacion, la adaptacién del interior de la vi-
vienda o del espacio comunitario del edificio (para insta-
lar un ascensor, eliminar escalones, etc.), también entra-
na dificultades que, cabe decir, se agravan en el caso de



que la vivienda sea de alquiler, por todo el proceso a se-
guir (ya complejo de por si).

Desde la experiencia de ECOM (tanto por los casos aten-
didos como por los grupos de trabajo realizados en 2018),
entre las dificultades estd, por un lado, el acceso a ayudas
econdémicas para hacer las obras: la complejidad de la tra-
mitacién y el acceso a la propia convocatoria, que en algu-
nas de esas lineas de subvencion no se establezcan criterios
sociales para priorizar el acceso a quien realmente lo nece-
sita, el pago por adelantado sin tener atin una resolucion fir-
me, la desigualdad de las cuantias (e incluso la inexistencia
de las propias ayudas) dependiendo del territorio, la falta de
adecuacion de las obras (que carecen de control a posterio-
ri), etc. Y, por otro lado, las reticencias y conflictos vecinales
cuando se acttia en las zonas comunes de los edificios de vi-
viendas: algo que desgasta enormemente a la persona con
discapacidad afectada y a su entorno. Es por ello por lo que
seria de gran utilidad contar con un servicio ptblico de me-
diacién que acompanase estos procesos.

Para facilitar la rehabilitacién, el CERMI también propo-
ne medidas fiscales. Entre estas, deducciones en el IRPF
para las aportaciones realizadas por las familias o comu-
nidades de vecinos que adapten viviendas o zonas comu-
nes, y descuentos en el IBI para los hogares en los que re-
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sida una persona con discapacidad y para los que hayan
participado en la financiacién de obras de accesibilidad
de las zonas comunes del edificio de viviendas.

Asi mismo, en el &mbito estatal es imprescindible una re-
forma de la Ley de Propiedad Horizontal realmente acor-
de con los mandatos de la Convencién Internacional de
los DDHH de las personas con discapacidad: con el obje-
tivo de garantizar el derecho ala vivienda adecuada, debe
dejar de vincularse la decisién de hacer accesible la finca
a mayorias en las juntas de propietarios/as o a la posibi-
lidad de acceder a una subvencién que cubra como mini-
mo el 70 % de la obra.

En Catalunya, a través del Cédigo Civil y la Ley 10/2014 de
accesibilidad, la obligacién de realizar las obras de adapta-
cién deberia quedar garantizada. Pero no todas las perso-
nas conocen sus derechos y los procedimientos para reali-
zar la intervencién: en este aspecto es clave el papel de las
entidades sociales para empoderar al colectivoy de los ad-
ministradores de fincas para facilitar el proceso.

Debemos recordar que, segtin el Real Decreto Legislati-
vo 1/2013, el 4 de diciembre de 2017 expir6 el plazo para
hacer accesibles todos los edificios. Y que la observa-
cién n.° 1 del Comité sobre los Derechos de las Personas
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con Discapacidad de la ONU es clara cuando dice que
los conceptos “ajustes razonables” y “proporcionalidad”
no deben ser utilizados bajo ningtin concepto para per-
petuar la discriminacién de las personas con discapa-
cidad. En este sentido, no deberia permitirse tampoco que
la rehabilitacién y la regeneraciéon urbana se utilicen para
seguir especulando con el derecho a la vivienda: los pode-
res puiblicos deben intervenir para que primen los derechos
humanos por encima de cualquier otro interés, incorpo-
rando mecanismos de control y creando fondos estatales,
autondémicos y municipales para la accesibilidad.

3. Diferentes opciones para diferentes realidades

Histéricamente —y sin restarle importancia—, cuando se
trabajo el derecho a la vivienda de las personas con dis-
capacidad, los esfuerzos se centraron casi en exclusiva en
la reserva del 3 % en las promociones publicas de vivien-
da de proteccidn oficial (VPO).Y en el caso de las ayudas
parala adaptacion de la vivienda o del espacio comunita-
rio del edificio, las propuestas siempre se focalizaron en
las viviendas en propiedad de promocién privada.

Por ello, y con el fin de conseguir una igualdad de oportu-
nidades real, se deberian abordar las necesidades especifi-
cas delas personas con discapacidad en todas las opciones
de acceso y tenencia de la vivienda, teniendo en cuenta,
ademads, las diferentes situaciones socioeconémicas y mo-
mentos o etapas de la vida (desde la emancipacion juve-
nil a la vejez, la situacion de discapacidad sobrevenida o el
proceso degenerativo, la desinstitucionalizacién, el esta-
do de emergencia social, etc.). Esto implicaria, por ejem-
plo, dar el mismo peso también a la opcién del alquiler,
promoviendo que exista una informacién veraz del grado
de accesibilidad (y/o posibilidad de adaptacién) de las vi-
viendas disponibles (tanto del parque publico como del
privado).Y, tal y como propone el CERMI actualmente, in-
corporar en la Ley de Arrendamientos Urbanos (LAU) el
principio general de no discriminacién en un sentido am-
plio, para evitar que no se acepte a personas con discapa-
cidad o mayores por temor del arrendador a tener que rea-
lizar obras de accesibilidad.
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Asi mismo, para poder dar una mejor respuesta a las ne-
cesidades de las personas con una discapacidad fisica so-
brevenida, se deberia crear un sistema agil de permuta
de pisos inaccesibles por accesibles (ptiblicos y/o priva-
dos) e impulsar una bolsa de viviendas accesibles para
que puedan residir en ellas mientras hacen las adapta-
ciones necesarias en su hogar o encuentran una segunda
residencia acorde con su proyecto de vida.

Por otro lado, en la elaboracién de politicas que promue-
van el derecho a la vivienda accesible y asequible, debe-
rian abordarse las desigualdades territoriales, la espe-
cificidad de las zonas rurales y de las grandes ciudades
(donde el alquiler turistico estd teniendo un alto impac-
to), y la discriminacién multiple que sufren las mujeres
con discapacidad: algo que llega a trasladarse a los hoga-
res de acogida en caso de violencia de género por su fal-
ta de accesibilidad.

4. La informacién es la llave de todas las puertas

Por un lado, sin datos detallados sobre la accesibilidad
del parque de viviendas actual (publico y privado, y en
sus diferentes formas de tenencia), es muy dificil cono-
cer la magnitud de la problemaética y planificar acciones
efectivas. Como hemos sefialado, actualmente no se co-
noce el grado de accesibilidad del parque de vivienda so-
cial ni c6mo se estdn gestionando los casos de personas
con discapacidad fisica que deberian poder acceder a esa
bolsa o ala de vivienda de emergencia social. Como tam-
poco se sabe sobre el nivel de adjudicacion de la reserva
del 3 % de vivienda protegida, qué es lo que motiva que
haya renuncias, qué oferta hay actualmente de pisos no
adjudicados y donde estdn ubicados, etc. Y en el caso del
mercado privado, como ya hemos dicho, los portales in-
mobiliarios tampoco ofrecen informacién sobre la acce-
sibilidad de las viviendas que gestionan.

Por otro lado, la informacién de la que debe disponer la
ciudadania en general, y en concreto las personas con
discapacidad fisica, suele estar dispersa y ser dificil de
comprender: aqui las oficinas locales de vivienda debe-



1 O O O O O ( 4 o/) Segtin el Real Decreto Legislativo
. . (0] < 1/2013, el 4 de diciembre de
personas nunca salen de casa 2017 expiro el plazo para hacer
por falta de ayuda | il accesibles todos los edificios.

yem———

r r Solo el 0,6 % de los 9,8 Millones de viviendas
espanolas cumplen los criterios de

accesibilidad universal

Fuente. Estudio “Accesibilidad de las viviendas en Espafia” elaborado por la Fundacion Mutua de Propietarios, marzo 2018.
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rian tener un papel clave. Seria de gran ayuda para to-
das las personas simplificar y mejorar la informacion, asi
como ofrecer un acompafamiento técnico y administra-
tivo en los procesos burocraticos (tanto para las diferen-
tes vias de acceso a la vivienda como para la adaptacion
del interior o los espacios comunes....). Y, como ya he-
mos dicho, en los casos en los que se requiera contar con
servicios publicos de mediacién.

5. Un cambio de valores para un cambio de modelo de vivienda
y de formas de vivir

El disefio, el entorno construido y todo lo que nos ro-
dea no es neutro: transmite valores. La accesibilidad
de la vivienda no solo hay que relacionarla con las per-
sonas con discapacidad, como si de un mero nimero o
cupo a cubrir se tratase, sino con toda la actividad coti-
diana que permite la sostenibilidad de la vida... jde to-
das las personas! ;0 cémo vivimos no disponer de as-
censor cuando tenemos nifios pequefos, cuidamos de
personas mayores o hacemos nuestra compra sema-
nal? La accesibilidad fomenta espacios mas seguros,
usables, confortables, etc., y mejora la calidad de vida
de todas las personas y las relaciones entre ellas: la vi-
vienda accesible es también un elemento de relacién
social y de creacién de comunidad. Es decir, la accesi-
bilidad del parque de viviendas no solo permite que la
persona con discapacidad fisica pueda entrar y salir de
su casa de manera auténoma y segura, sino que posi-
bilita que pueda relacionarse con otras personas (ten-
gan o no discapacidad) porque puede acceder a sus vi-
viendas y participar en lo que desde la comunidad se
organice en ellas.
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A pesar del

marco normativo
establecido (que
que estd basado

en minimos, no

lo olvidemos), la
realidad es que se
sigue sin construir
con criterios de
diserio universal
en las promociones
privadas de
vivienda. Y, en
general, hay escaso
control de los grados
de accesibilidad de
las obras.

Incorporar la accesibili-
dad desde el inicio no es
mas caro ni tampoco an-
tiestético. Y no solo apor-
tard que se impulsen ini-
ciativas de vivienda que no
sean discriminatorias, sino
que ayudard a contemplar
aspectos que hasta ahora
habitualmente quedaban
invisibilizados, como la in-
terdependencia humana y
los cuidados (que, insisto,
todas las personas, con y
sin discapacidad, necesita-
mos para vivir).

A pesar del marco norma-
tivo establecido (que esta
basado en minimos, no lo
olvidemos), la realidad es
que se sigue sin construir
con criterios de disefio
universal en las promocio-
nes privadas de viviendas.
Y, en general, hay escaso
control de los grados de
accesibilidad de las obras.
;Por qué sigue pasando?
;Qué valores transmite la
palabra “accesible” y qué
imaginario tienen los y las
profesionales de la arqui-




tectura, la construccion, ...sobre las personas con dis-
capacidad? ;Y sobre ellas mismas? ;No son capaces de
reconocerse como seres humanos vulnerables por natu-
raleza? ;Por qué impera el silencio ante la situacion de
miles de personas presas en sus propias casas? ;Hay vi-

das que importan menos?

Para avanzar en el ejercicio real del derecho alavidainde-
pendiente es imprescindible un cambio de valores: a las
personas con discapacidad se nos debe reconocer como
personas, como sujetos de derechos. Como alguien que
tiene derecho a decidir sobre su propia vida, como ciuda-
dania plena y agentes activos de la comunidad, no como
meros muebles accesorios que solo se hacen presentes
en las politicas de vivienda cuando se dibuja un circu-
lo de 150 cm sobre un plano. Si quien proyecta e impul-
sa politicas nos percibiera como a iguales desde la dife-
rencia, y fuera capaz de reconocer la diversidad humana
como un valor y no como un problema, la accesibilidad
universal estaria presente no solo en la vivienda, sino en
todo lo que nos rodea.

Tal y como recoge la Declaraciéon Universal de los Dere-
chos Humanos (art. 25.1) y el Pacto Internacional de De-
rechos Econémicos, Sociales y Culturales (art. 11), tener

afondo 13

una vivienda digna y adecuada es uno de los derechos
fundamentales de todas las personas: algo que la Carta
Magna de 1978 también recoge como derecho constitu-
cional. Pero, como hemos visto, este derecho es vulnera-
do sistemdaticamente (y de forma aumentada) en el caso
de las personas con discapacidad fisica. Por lo que, si
atendemos al contenido del citado articulo 19 de la Con-
vencion Internacional, comprobamos que el derecho a
vivir de forma independiente y a ser incluido en la co-
munidad empieza con la accesibilidad tanto fisica como
econémica de la vivienda y con el hecho de poder contar
con los apoyos técnicos y humanos necesarios (como la
asistencia personal autogestionada). Sin eso, no hay po-
sibilidad de eleccién y se perpetia la obligacion de vivir
conforme a un sistema especifico.

Por otro lado, el entorno urbano, donde estén ubicadas
las viviendas, la accesibilidad de los servicios que hacen
posible la vida cotidiana (transporte publico, comercio,
centros de salud, escuelas, centros civicos, deportivos,
etc.) y el entorno social (la red humana, las relaciones
con el vecindario, las amistades, etc.), seran también de-
terminantes para que realmente exista una participaciéon
efectiva en la comunidad y se pueda desarrollar el pro-
yecto de vida escogido en igualdad de oportunidades.

p—
: Ambulanaas.TOMAS

Transporte Adaptado (Colectlvo e individual) 1% 1
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Dr. Rail Pelayo
Médico neurdlogo
Doctor en Medicina
Institut Guttmann
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La enfermedad de
Parkinson: mas alla
de un trastorno del
movimiento

La enfermedad de Parkinson es una enfermedad neurodegenerativa

cronica que afecta a varios sistemas, pero que es reconocible por la

presencia de determinados trastornos motores: rigidez, movimiento

lento, alteracion del control postural y temblor.

Se trata de la segunda en-
fermedad neurodegenera-
tiva més frecuente (detras
de la enfermedad de Alzhe-
imer), y aunque en los tra-
tados de medicina y neu-
rologia se la suele clasificar
dentro del epigrafe “Tras-
tornos del movimiento”,
se trata de un proceso mads
complejo, en el que pueden
aparecer sintomas emocio-
nales, cognitivos, digestivos,
dolor, alteraciones del suefio
e, incluso, pérdida de olfato,
entre otros.

Aunque, inicialmente, los cientificos y los neurélogos se
centraron en el estudio de los problemas motores de la
enfermedad, cada vez hay mas interés en conocer el res-
to delos sintomasy en tratar la enfermedad de Parkinson
como una enfermedad compleja que requiere un abor-
daje multidisciplinar.

¢ Quién puede padecer la enfermedad de Parkinson?

Entre el 1 yel 2 % de las personas de més de setenta afios
sufren la enfermedad de Parkinson. No obstante, puede
debutar en edades mds tempranas, y hasta en un 5 % de
los casos se manifiestan antes de los cuarenta afios. No
existen diferencias significativas en la incidencia entre
hombres y mujeres, y tampoco se conoce su causa.



Multiples estudios han intentado buscar factores que
estén implicados en el origen de la enfermedad. En un
pequeiio porcentaje de los casos se han identificado
genes concretos que provocarian o facilitarian la en-
fermedad, aunque la mayoria de las veces se conside-
ra una enfermedad esporddica. Se han senalado dis-
tintos factores ambientales por su posible relacion en
el desarrollo de la enfermedad de Parkinson, como la
exposicion a distintos téxicos y traumatismos cranea-
les, entre otros, aunque los resultados de los estudios
son ambiguos hasta el momento. Curiosamente, se ha
sefialado un posible efecto protector del tabaco, mas
concretamente de la nicotina, aunque los resultados
de los estudios que lo indican son controvertidos. El
consenso general es que diferentes factores podrian

actuar de forma que facilitarian el desarrollo de la en-
fermedad en pacientes genéticamente predispuestos.

;Qué es lo que ocurre en la enfermedad de Parkinson?

La enfermedad se caracteriza por la pérdida progresi-
va de neuronas productoras de un neurotransmisor lla-
mado dopamina en un drea del tronco cerebral llamada
sustancia negra. En dichas neuronas se van acumulan-
do unas formaciones que podemos ver al microscopio
llamadas cuerpos de Lewy. Estas acumulaciones acaban
afectando a otros circuitos neuronales diferentes al de
la dopamina, lo que explica que la enfermedad de Par-
kinson no tenga solo sintomas motores.

sobreruedas
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James Parkinson
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Un breve apunte

historico

Es probable que ya desde
la antigliedad se conociese
la enfermedad de Parkin-
son. La primera referencia
conocida que podria coin-
cidir con la descripcion de
la enfermedad estd datada
en el ano 2500 a. de C., y co-
rresponde a textos sagrados
indios. En ellos se constata
que un rey anciano padecia
a su vez pardlisis y temblor.
Las referencias a la presen-
cia de temblores y altera-
ciones posturales pueden
encontrarse en fuentes tan
diversas como la Biblia, tex-
tos dela antigua China o los
escritos atribuidos al mé-
dico Galeno (el més influ-
yente de la época romana),
aunque es dificil demostrar
si son descripciones especi-
ficas de la enfermedad.

Ya en la Edad Moderna, las
referenciasenel arteyenla
medicina a los trastornos
del movimiento y el tem-
blor son muiltiples, aunque
no fue hasta el ano 1817
cuando el cirujano brita-
nico James Parkinson pu-
blicé el trabajo titulado An
essay of the shacking palsy

(Un ensayo de la pardlisis
agitante), en el que se des-
cribe por primera vez de
manera especifica la en-
fermedad que actualmen-
te lleva su nombre. Aunque
en el estudio se omitieron
muchos de los sintomas
caracteristicos de la enfer-
medad, el Dr. Parkinson
supo unificar en una en-
fermedad diferentes sinto-
mas que hasta entonces se
habian descrito de mane-
ra diferenciada. Ademas,
supo describir el temblor
tipico de la patologia para
que pudiera distinguirse
de otro tipo de temblores.

No obstante, fue la escue-
la médica francesa (Trous-
seau o el padre de la neu-
rologia, Charcot) la que
supo profundizar en la
descripcién clinica de la
enfermedad: la presencia
de rigidez, la bradicine-
sia (movimiento lento), la
marcha caracteristica (lla-
mada marcha festinante)
o la posibilidad de que se
afladan sintomas cogni-
tivos en algunos casos. A
principios del siglo XX se

pudieron describir las es-
tructuras lesionadas res-
ponsables de los sinto-
mas y, en la década de los
cincuenta, el sueco Arvid
Carlsson (premio Nobel en
2000) demostr6 la relacion
entre el déficit del neuro-
transmisor dopamina y los
sintomas parkinsonianos.
Esta fue la base de la tera-
pia farmacolégica desarro-
llada hasta nuestros dias
y supuso un abandono de
las técnicas quirdrgicas
agresivas que se estaban
practicando hasta enton-
ces. No obstante, con la
aparicion a finales del siglo
pasado de las técnicas de la
estimulacién cerebral pro-
funda, la cirugia ha vuelto
a obtener un papel signi-
ficativo en la terapia de la
enfermedad de Parkinson.

La impronta de la enferme-
dad en el arte, los medios
y la cultura popular en ge-
neral es evidente. Ademas,
personajes tan conocidos
como el papa Juan Pablo II,
Salvador Dali, Adolf Hitler
0o Muhammad Ali sufrieron
esta enfermedad.



La alteracion de estos sistemas se refleja principalmen-
te en un conjunto de nucleos cerebrales denominados
ganglios de la base. Dichas estructuras tienen multiples
conexiones entre si y, a su vez, se comunican con otras
estructuras cerebrales regulando funciones motoras, de
los movimientos oculares, emocionales y conductuales.
En la enfermedad de Parkinson no funcionan adecuada-
mente estas regulaciones y, como consecuencia de ello,
los pacientes sufren una serie de sintomas muy diversos.

¢ Cuales son los principales sintomas de la enfermedad de
Parkinson?

Los signos y sintomas de la enfermedad de Parkinson pue-
den ser diferentes en cada persona. Los primeros signos
pueden ser leves y pasar desapercibidos. A menudo co-
mienzan en un lado del cuerpo y, usualmente, siguen em-
peorando en ese mismo lado, incluso después de que los
sintomas comiencen a afectar a ambos lados. En ocasiones,
la enfermedad puede debutar con sintomas como pérdida
de olfato, alteraciones del suefio, animicos e incluso con de-
presion (siendo dificil de diagnosticarla en esta fase).

Entre los signos y sintomas motores, podemos destacar:

e Temblores: un temblor o sacudida de la enferme-
dad de Parkinson generalmente comienza en una
extremidad, a menudo en la mano o los dedos. Pue-
de aparecer un rozamiento involuntario del pulgar y
los dedos de la mano (el conocido como temblor de
“contar monedas”). El temblor caracteristico es un
temblor de reposo.

e Movimiento lento (bradicinesia): con el tiempo, la
enfermedad de Parkinson puede retrasar el movi-
miento normal del paciente, haciendo que las ta-
reas simples sean dificiles y lleven mdés tiempo. Al
caminar, los pasos cada vez son més cortos y se
arrastran mas los pies.

* Rigidez muscular: la rigidez muscular puede presen-
tarse en cualquier parte del cuerpo. Los musculos ri-
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gidos pueden ser dolorosos y limitar la posibilidad de
movimiento de la persona.

e Alteracion de la postura y el equilibrio: la postura se
puede volver encorvada y pueden aparecer también
problemas de equilibrio.

e Pérdida de los movimientos automaticos: puede ver-
se reducida la capacidad para realizar movimientos
inconscientes, como parpadear, sonreir o balancear
los brazos al caminar.

e Cambios en el habla: pueden producirse cambios en
el habla, por ejemplo, hablar mds suavemente o més
répidamente, dudar antes de hablar y tener un dis-
curso mas monotono debido a la falta de las inflexio-
nes habituales.

e Cambios en la escritura: puede resultar mas dificil
escribir y la letra puede parecer pequena.

A su vez, tal como hemos comentado, la enfermedad de
Parkinson puede presentar multiples sintomas, mads alla
de la afectacion motora:

e Problemas cognitivos de severidad variable: esto
suele suceder en las etapas mds avanzadas de la en-
fermedad de Parkinson. En algunos pacientes puede
haber una respuesta moderada a firmacos utilizados
con este propdsito en la enfermedad de Alzheimer.

e Depresion y cambios emocionales: es posible sufrir
depresion, en ocasiones en las primeras etapas de la
enfermedad. El tratamiento para la depresion puede
facilitar la forma de tratar con otras dificultades oca-
sionadas por la enfermedad. También es posible su-
frir otros cambios emocionales, como miedo, ansie-
dad o pérdida de la motivacion.

¢ Problemas en la deglucién: es posible que se desa-
rrollen dificultades para tragar a medida que evolu-
ciona la enfermedad. La saliva puede acumularse en
la boca debido a la forma lenta de tragar, lo que pue-
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de condicionar problemas para masticar y comer. En
etapas avanzadas se ven afectados los musculos de la
boca, por lo que se dificulta la masticacion.

* Problemas para dormir y trastornos del suefio: como
ya hemos visto, estos pueden ser previos a los sinto-
mas motores y pueden tener repercusiones emocio-
nales y en la calidad de vida.

e Problemas con la vejiga: la enfermedad de Parkinson
puede ocasionar problemas en la vejiga, que inclu-
yen la incapacidad de contener la orina.

e Estrenimiento: muchas personas con enfermedad de
Parkinson manifiestan estrefiimiento, principalmen-
te porque su sistema digestivo funciona ma4s lento.

e Disfuncién sexual: en algunos casos, los pacientes que
tienen la enfermedad de Parkinson notan una dismi-
nuciéon del deseo sexual o del rendimiento sexual.

e Alteraciones conductuales: pueden manifestarse en
diversas fases de la enfermedad, aunque son mas ha-
bituales en etapas avanzadas y, a veces, condiciona-
das ala medicacion de la enfermedad. Se trata de un
sintoma dificil de manejar, ya que muchos de los tra-
tamientos que se suelen utilizar para controlar di-
chos trastornos pueden empeorar los sintomas mo-
tores de la enfermedad.

* Hipotensién ortostdtica: se trata de una bajada de
tension arterial brusca cuando se pone alguien de
pie desde la posicion de estar tumbado o sentado.

¢ Como se diagnostica la enfermedad de Parkinson?

El diagnéstico de la enfermedad es esencialmente clini-
co, es decir, no hay una tnica prueba complementaria
que por si misma nos diga que alguien tiene o no la en-
fermedad. El neurdlogo habitualmente sospecha la en-
fermedad de Parkinson cuando el paciente presenta va-
rios signos caracteristicos y descarta otras causas que lo
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puedan explicar (ictus, tumores, firmacos, hidrocefalia u
otras enfermedades degenerativas que pueden compar-
tir sintomas comunes). Un inicio asimétrico de los sin-
tomas (es decir, més evidente en un lado que en el otro),
un curso progresivo, la presencia de temblor de reposo o
una buena respuesta a levodopa suelen apoyar el diag-
nostico de enfermedad de Parkinson.

Inicialmente, se suele pedir una prueba de imagen cere-
bral convencional (una tomografia computerizada o una
resonancia magnética) para descartar algunas de las en-
fermedades mencionadas que podrian dificultar el diag-
nostico. Las pruebas de imagen cerebral funcional, como
el PET o el SPECT, se consideran hoy en dia las pruebas
mas sensibles a la hora de ayudarnos a diferenciar la en-
fermedad de Parkinson de otras.

¢ Se puede tratar la enfermedad de Parkinson?

Uno de los objetivos principales de los cientificos que es-
tudian la enfermedad de Parkinson es encontrar un tra-
tamiento que cambiase el curso de la enfermedad, es de-
cir, que tuviese un efecto neuroprotector. No obstante, a
pesar de los esfuerzos realizados, solo algunos de los tra-
tamientos actuales tienen un efecto muy discreto sobre
la evolucidn de la enfermedad. Hoy en dia podemos afir-
mar que los tratamientos de los que disponemos son sin-
tomaticos (alivian los sintomas sin modificar la evolu-
cién de la enfermedad).

Dado que, como hemos comentado, uno de los hechos
mads destacables de la enfermedad es la pérdida de do-
pamina, sustituirla o estimular los circuitos que depen-
den de dicha molécula se convierte en la base princi-
pal del tratamiento de los sintomas motores. Como la
dopamina no es capaz de pasar de la sangre al cerebro
de manera directa y adecuada, debemos usar levodopa.
La levodopa es el fairmaco mds eficaz que conocemos
para tratar la enfermedad. Se administra juntamente
con otros compuestos que impiden que se transforme
en dopamina fuera del cerebro (y asi reducir posibles
efectos secundarios). En las fases iniciales de la enfer-



A pesar de los
esfuerzos realizados,
solo algunos de

los tratamientos
actuales tienen un
efecto muy discreto
sobre la evolucion
de la enfermedad.
Hoy en dia podemos
afirmar que los
tratamientos de los
que disponemos

son sintomdticos
(alivian los
sintomas sin
modificar la
evolucion de la
enfermedad).

medad la respuesta al me-
dicamento suele ser clara,
aunque, posteriormente,
suele ser necesario incre-
mentar las dosis del mis-
mo. Conforme la enfer-
medad avanza, pueden
aparecer fenémenos de
mas dificil control, como
movimientos anormales
(las llamadas discinesias)
y fluctuaciones en la res-
puesta (el llamado feno-
meno OFF), en los que no
hay respuesta al farmaco.
Por otra parte, de manera
aislada o combinada con
la levodopa, se utilizan
diferentes medicamentos
que actian potencian-
do las vias de la dopa-
mina (los llamados fér-
macos dopaminérgicos),
aumentando el tiempo
en el que la dopamina se
mantiene activa antes de

eliminarse o actuando sobre otras vias complementa-
rias que repercuten en los sintomas de la enfermedad
de Parkinson.

Antes de contar con la levodopa, se aplicaba con cier-
ta frecuencia la cirugia, que practicaba resecciones en
determinados nucleos de los ganglios de la base. Con
el desarrollo farmacolégico, esta cirugia dejé de prac-
ticarse. A finales del siglo pasado, la aparicién de técni-
cas quirdrgicas menos agresivas supuso un cambio en
el control de los sintomas de algunos pacientes. La téc-
nica mads utilizada es la estimulacién cerebral profunda,
que consiste en implantar un electrodo en determina-
das localizaciones de los ganglios de la base y conec-
tarlo a un generador eléctrico colocado por debajo de
la piel. Al igual que un marcapasos, este envia impulsos
que consiguen regular y mejorar muchos de los sinto-
mas. Logicamente, requiere una cirugia menos invasiva
que las practicadas antiguamente, y es una buena op-
ci6én a valorar en casos seleccionados.

Como hemos comentado, la enfermedad de Parkinson
no es una Unicamente motora, sino que presenta diver-
sos sintomas que requieren ser tratados para mejorar la
calidad de vida del paciente. Al tratarse de una enferme-
dad compleja y que evoluciona en el tiempo, se beneficia
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de ser abordado por diferentes profesionales para inten-
tar cubrir todos los aspectos posibles:

» Fisioterapia, para mantener un buen rango de mo-
vimiento y evitar complicaciones (articulares, do-
lor, etc.).

» Terapia ocupacional, con el objetivo de retrasar en la
medida de lo posible la dependencia y mantener el
maximo de funcionalidad posible.

* Logopedia, con el objetivo de mejorar las habilida-
des comunicativas cuando el habla se ve afectada, asi
como para compensar los problemas derivados de la
alteracion de la deglucién.

e Ejercicio aer6bico para mejorar la fatiga y la calidad
de vida global.

e FEjercicios individuales y grupales (que incluyen los
realizados en piscina), para mejorar la coordina-
cién y el equilibrio, de manera que mejora la marcha
y disminuye el riesgo de caidas. Especial relevancia
tienen aquellos en los que se incluyen las ayudas rit-
micas (mediante sonidos o pautas, como el tai-chi).

e Tratamiento para mejorar las funciones cognitivas
cuando sea pertinente. Los pacientes pueden reque-
rir tratamiento neuropsicolégico y, en ocasiones, se
pueden beneficiar de manera moderada de algunos
farmacos utilizados en la enfermedad de Alzheimer.

e Seguimiento y apoyo emocional, usando diferentes
técnicas de psicoterapia. Practicas mas recientemen-
te introducidas como el mindfulness, podrian ser titi-
les para que el paciente adquiera herramientas con el
objetivo de mejorar su calidad de vida.

e Asesoramiento al paciente y ala familiay creacién de
grupos de apoyo (habitualmente relacionados con
las diferentes asociaciones de pacientes), incremen-
tando las relaciones sociales de los pacientes.
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En caso de aparecer hipotensiéon ortostdtica, esta
puede mejorar con determinadas pautas e incluso
mediante algunos medicamentos.

Los trastornos de conducta pueden requerir la actua-
cion especializada del neurélogo y/o el psiquiatra. El
manejo de estos problemas es complicado, porque
en ocasiones puede venir condicionado por el uso de
los tratamientos que estimulan las vias de la dopa-
mina. A su vez, algunos de los tratamientos mds uti-
lizados para controlar los problemas de conducta en
otras enfermedades pueden empeorar los sintomas
motores de la enfermedad de Alzheimer.

La depresion y los trastornos del suefio también sue-
len requerir en muchas ocasiones tratamientos far-
macolégicos, similares a los utilizados para estos
problemas en el resto de la poblacion.

Aunque la evidencia cientifica es baja en esta en-
fermedad, los problemas digestivos (estrefiimiento,
problemas para deglutir, exceso en la produccién de
saliva) deben ser tratados con medicamentos o me-
diante pautas (tipo de alimentacién, medidas com-
pensadoras, etc.).

Los sintomas urinarios y sexuales también suelen re-
querir un planteamiento especifico. En muchos ca-
sos, es necesaria la evaluacion urolégica.

¢(Existen otras enfermedades que pueden presentar sintomas
similares a los de la enfermedad de Parkinson?

Tal como hemos comentado, el diagnéstico de la enferme-
dad de Parkinson es clinico. Esto provoca que, en ocasiones,
sea dificil diferenciarla de otras enfermedades que compar-
ten algunos de los sintomas que antes hemos mencionado.
Podemos agruparlas en dos tipos de problemas:

Parkinsonismos secundarios: diferentes enferme-
dades y problemas que afectan al cerebro pueden
dar sintomas coincidentes con los de la enfermedad



de Parkinson. Asi, tumores, procesos infecciosos o
inflamatorios, traumatismos cerebrales e incluso
téxicos pueden provocar clinica de rigidez, temblor,
alteracion de la marcha, movimientos lentos... Es-
pecial atencién debemos prestar al llamado parkin-
sonismo vascular, es decir, la presencia de sintomas
similares a los de la enfermedad de Parkinson en
pacientes que han sufrido uno o varios ictus. Tam-
bién es relativamente frecuente en personas de mas
de sesenta anos la hidrocefalia normotensiva (en la
que se produce un aumento de los ventriculos ce-
rebrales) y que puede tratarse con la colocacién de
una vélvula de drenaje.

Otra situacién que con frecuencia suele ser motivo
de consulta médica es el lamado parkinsonismo me-
dicamentoso. Diferentes farmacos (la mayoria utili-
zados en el ambito de la psiquiatria, pero no tnica-
mente) pueden producir sintomas parkinsonianos
como efecto secundario. Es muy importante identi-
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ficar estos casos, dado que el tinico tratamiento efec-
tivo es la reduccion o retirada del medicamento res-
ponsable. La dificultad reside en que, en ocasiones,
puede ser complicado poderlo hacer.

Parkinson-plus: bajo esta denominacién se encuen-
tran diferentes enfermedades neurodegenerativas
que presentan sintomas similares a los de la enfer-
medad de Parkinson, pero con un curso diferente.
Las enfermedades mds representativas de este gru-
po son la atrofia multisistémica, la paralisis supranu-
clear progresiva o la degeneracién corticobasal. Es-
tas enfermedades se caracterizan por una respuesta
pobre a la levodopa y al resto de farmacos estimu-
ladores de la dopamina, por lo que no se benefician
de tratamientos especificos. Ante la falta de terapias
propias, un abordaje rehabilitador y de los sintomas
no motores adecuados a la evolucién de los pacien-
tes puede ser de utilidad para mejorar la calidad de
vida y prevenir complicaciones.
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Dra. Elisabet Capdevila
Médico internista

La alimentacion
en personas

con movilidad
reducida

Todas las personas deben “comer bien”. Pero las personas con una

lesion medular o un dariio cerebral con repercusion en la movilidad

tienen aun mds motivos para hacerlo.

El sedentarismo, el he-
cho de realizar poca ac-
tividad fisica, es por si
mismo un factor de ries-
go vascular. Los facto-
res de riesgo vascular son
aquellas circunstancias
—como padecer hiper-
tensién arterial, padecer
diabetes, ser obeso, tener
el colesterol elevado, fu-
mar, etc.— que provocan
que nuestros vasos san-
guineos (especialmen-
te, las arterias) “enve-
jezcan” de una forma no

sana y que se formen las placas de ateroma, aumen-
tando asi el riesgo de padecer enfermedades de cau-
sa vascular, como el ictus o el infarto cardiaco. Co-
mer correctamente puede ayudar a contrarrestar esta
tendencia.

Por otro lado, cuando la movilidad estd reducida, se gas-
tan menos calorias y, por tanto, la necesidad de inge-
rirlas cae drésticamente. Si se come igual, por ejemplo,
que antes de padecer la lesién, o igual que una perso-
na que estd muy activa fisicamente, es probable que se
gane peso de forma progresiva. La obesidad es un fac-
tor de riesgo vascular que, a su vez, favorece la apari-
cién de otros factores de riesgo vascular como la hiper-
tension arterial o la diabetes. Ademads, dificulta atin mds
la movilidad y causa que una misma lesién neurolégica



Por otro lado, cuando
la movilidad estd
reducida, se gastan
menos calorias

¥, por tanto, la
necesidad biologica
de ingerirlas cae
drdsticamente.

en una persona obesa dé
lugar a un mayor grado de
dependencia que en una
persona sin sobrepeso. La
obesidad también pue-
de disminuir la capacidad
respiratoria, que a veces,
por la propia lesion, ya se
ve limitada.

Ademas de las enfermeda-
des cardiovasculares (las
mads frecuentes en la so-
ciedad en la que vivimos)
una alimentacién equili-
brada nos hara maés fuer-

tes ante las infecciones, menos propensos a otros
tipos de enfermedades (cédncer, enfermedades caren-
ciales como la anemia...) y més felices.

Es necesario, pues, establecer unos habitos saludables,
entre los que, la alimentacion, es basica.

¢ Qué entendemos por comer bien?

Comer aquellos nutrientes que nuestro cuerpo necesita,
cada uno en la cantidad adecuada: ni méas ni menos.

¢ Qué son los nutrientes?

Un nutriente es aquel componente de un alimento que es
esencial para la subsistencia de los organismos vivos. Los
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nutrientes son las sustancias de los alimentos que son apro-
vechadas por nuestro organismo.

; Qué necesitamos que nos proporcionen los alimentos?

* Necesitamos energia (nutrientes con funcién energé-
tica) para que el organismo pueda realizar sus funcio-
nes: mantenimiento de las funciones vitales (respira-
cion, circulacion, digestion...) y actividad fisica diaria.

e Necesitamos materiales (nutrientes con funcién plas-
tica o constructora) para formar y renovar las estructu-
ras del cuerpo (cicatrizar, crecer si procede, renovar las
células, fabricar las hormonas, las defensas, tener los
huesos fuertes...).

e Necesitamos elementos para que todo funcione
(funcién reguladora). Algunos en muy poca canti-
dad, pero igualmente imprescindibles. Son las vi-
taminas y algunos minerales, que permiten que se
produzcan algunas reacciones quimicas en el mo-
mento adecuado.

Cuando hablamos de dieta, estamos hablando del con-
junto de sustancias alimenticias que una persona toma
habitualmente (tiene un sentido més amplio que el uso
que se le da frecuentemente a esta palabra cuando se re-
fiere solo a una dieta para adelgazar). O sea, qué tipo y
qué cantidad de alimentos tomamos.

Con lo que hemos comentado hasta ahora, ya podemos
irimaginando que la dieta tiene que ser variada y equili-
brada. Variada para que contenga todos estos diferentes
tipos de nutrientes, y equilibrada para que estén presen-
tes en las proporciones adecuadas. Ademads, el cémputo
total de calorias (energia) que ingerimos deberd ser igual
al total de calorias que consumimos.

Por lo que se refiere a la energia, tiene que haber un equili-

brio entre el combustible que aportamos a nuestro cuerpo
(la energia que nos pueden proporcionar los alimentos la
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Por lo que se refiere
a la energia, tiene
que haber un
equilibrio entre el
combustible que
aportamos a nuestro
cuerpo (la energia
que nos pueden
proporcionar

los alimentos

la medimos en
calorias) y la energia
que gastamos (con
nuestra actividad
fisica, nuestras
necesidades
vitales, como la
respiracion, el
sistema circulatorio,
etc.). Si comemos
menos calorias de
las que gastamos,
adelgazamos; si
comemos mds
calorias de las

que gastamos,
nuestro cuerpo

las acumulard en
forma de grasa o
tejido adiposo y
engordaremos.

medimos en calorias) y la
energia que gastamos (con
nuestra actividad fisica,
nuestras necesidades vita-
les, como la respiracion, la
circulacion, etc.). Si come-
mos menos calorias de las
que gastamos, adelgaza-
mos; si comemos mas ca-
lorias de las que gastamos,
nuestro cuerpo las acu-
mulard en forma de grasa
o tejido adiposo y engor-
daremos. Y no hay excep-
ciones. Es una balanza y
debe haber un equilibrio.
Es cierto que hay personas
que necesitan comer poco,
pues enseguida engordan,
y otras que, aun comien-
do bastante, no engordan.
Depende de lo que cada
uno come, de lo que cada
uno absorbe, de cOmo uti-
liza los nutrientes su or-
ganismo y también de la
actividad fisica que rea-
lice. El hecho de hacer
poca actividad fisica pro-
voca que, evidentemente,
la persona tenga més fa-
cilidad para engordar que
otra que haga mucho ejer-
cicio. Pero no falla: bajan-
do la ingesta, uno adelga-
za. También es verdad que
algunas alteraciones hor-
monales, algunos medica-
mentos o algunas lesiones
cerebrales alteran el meta-
bolismo o la sensacién de
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Actualmente esta a debate

suprimir el apartado de

consumo ocasional, ya
Fsich DARL que no forma parte de una
o alimentacion saludable

umir mas: Alimentos
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La piramide de la alimentacién saludable (ejemplo que promueve la Generalitat de Catalunya,).
Fuente: Agencia de Salud Publica
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hambre-saciedad y favorecen que algunas personas ga-
nen peso, y que el control sea més dificil. Pero, seamos
como seamos, nadie es capaz de engordar sin comer (o
beber, que jlas bebidas azucaradas ayudan muchisimo al
sobrepeso!).

Un primer punto importante es, pues, que no debe-
mos comer productos muy energéticos, especialmente
los que no nos son ttiles nutritivamente hablando. Por
ejemplo, los azucares refinados, pasteles de bolleria in-
dustrial y refrescos azucarados tienen mads sustancias in-
ttiles para nuestro cuerpo que ttiles, pero ademads, apor-
tan una energia que o se acumula en forma de grasa, o
deberemos hacer una cantidad tal de ejercicio para me-
tabolizarlos que no compensa.

Para que la dieta sea variada y equilibrada, tenemos que
conocer un poco qué contienen los alimentos, qué tipo de
nutrientes aportan.

Los principales grupos de nutrientes son:

e Los hidratos de carbono o glicidos: son los nutrien-
tes mds abundantes en los alimentos de origen ve-
getal. Su principal funcién es aportar energia de for-
ma inmediata. Hay hidratos de carbono compuestos
(patatas, legumbres, cereales...) e hidratos de carbo-
no simples (los encontramos en el azicar, la miel,
la fruta, los pasteles, la mermelada...). Se absorben
de forma muy diferente y algunos nos proporcionan
nutrientes interesantes (la fruta, cuando la tomamos
cruda, nos aporta gran cantidad de vitaminas nece-
sarias...), pero otros no. Si comemos demasiados hi-
dratos de carbono, el cuerpo los transforma y es ca-
paz de almacenarlos en forma de grasa.

e Las grasas o lipidos: son una importante fuente de
energia (son los mds caléricos por unidad de peso),
pueden almacenarse para proporcionar energia
cuando se precise y también tienen un componen-
te plastico (por ejemplo, las membranas de la célu-
las estdn constituidas mayoritariamente por coles-
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terol, que es un lipido). Existen los poliinsaturados
(los ‘buenos’) y los saturados (‘malos’), con propie-
dades muy distintas. Hay grasas en la yema del hue-
vo (colesterol), en el aceite, mezclados con las pro-
teinas de la carne, en la mantequilla... Hay &cidos
grasos esenciales, o sea, que necesariamente debe-
mos aportar con la comida porque nuestro cuerpo
no puede sintetizarlos.

Las proteinas: son esencialmente material de cons-
truccién y especialmente importantes en periodos de
crecimiento, cuando hay heridas (por ejemplo, cuan-
do hay grandes tlceras de dectbito o por presion, se
requiere un aporte suplementario de proteinas). Son
necesarias para fabricar hormonas y muchos pro-
ductos imprescindibles para el buen funcionamiento
del organismo. Las proteinas se encuentran principal-
mente en la carne, en el pescado, en la clara del huevo,
en la leche y sus derivados y, en menos cantidad pero
de alta calidad nutritiva, en las legumbres (lentejas,
garbanzos, etc.) y en algunos cereales. Las proteinas



jOlvidemos los refrescos
azucarados! Estar bien
hidratado ayuda al
buen funcionamiento
de nuestro organismo,
porque recordemos que
estamos constituidos
mayoritariamente

por agua. Beber lo
suficiente nos sirve

de proteccion para
nuestra piel y mucosas,
y ayuda a un buen
funcionamiento de los
rinones.

estdn constituidas por
pequeiias piezas que
se llaman aminodci-
dos. Los aminodcidos
que necesariamente
debemos aportar de
fuera porque nuestro
cuerpo no sabe sinte-
tizarlos son los ami-
nodcidos esenciales.

Aparte de estos tres gran-
des grupos de nutrientes
-hidratos de carbono, li-
pidos y proteinas— exis-
ten otros alimentos igual-
mente importantes pero
que necesitamos en can-
tidades mucho menores:
son las vitaminas y los
minerales.
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Las vitaminas son compuestos quimicos, en general
complejos, que tienen en comun que en cantidades sor-
prendentemente pequenas son imprescindibles para el
funcionamiento del organismo. Su ausencia puede dar
lugar a enfermedades potencialmente graves, pero su
presencia, incluso en pequeias cantidades, puede solu-
cionar el problema.

Hay vitaminas liposolubles (la D, la A, laE, 1aK), ylas encon-
tramos en vegetales, lacteos, higado... Son imprescindibles,
pero si se toman en exceso pueden ser toxicas.

Y hay vitaminas hidrosolubles: las del grupo B (que se en-
cuentran en la carne, las visceras, las legumbres, los ce-
reales, los lacteos, los huevos y el higado) y la vitamina C
(enlos citricos, las verduras de hoja verde...).

En las frutas estdn presentes gran cantidad de vitami-
nas A y C. Algunas vitaminas tienen una gran facilidad
para desnaturalizarse con temperaturas elevadas, por lo
que no es lo mismo tomar una fruta cocida que cruda.
No aporta la misma cantidad de vitaminas una manza-
na en una macedonia de fruta fresca que una manzana
al horno. Es importante tomar frutas u hortalizas (toma-
te, zanahoria) frescas, sin cocer, cada dia. La mejor ma-
nera de obtener las vitaminas es por la via de la variedad
de los alimentos que comemos diariamente. Los suple-
mentos vitaminicos solo debe recetarlos un médico y en
casos muy concretos, porque aunque la palabra vitami-
na sugiere salud, algunas, en exceso, pueden ser t6xicas.

Los minerales son sustancias inorganicas que también
estdn presentes en los alimentos. No somos capaces de
sintetizarlos a partir de otros compuestos, por lo que,
igual que algunos aminodcidos, dcidos grasos o vitami-
nas, los tenemos que obtener a través de la alimenta-
cion. Los minerales esenciales en la nutricién suman
hasta 26 (calcio, f6sforo, yodo, hierro, potasio...). Lama-
yoria son reguladores, pero otros, como el calcio, tienen
una importante funcién estructural. No podemos ha-
blar de cada uno de ellos, pero en el caso que nos ocupa,
conviene insistir en la necesidad de tomar la cantidad
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suficiente de calcio para que los huesos estén bien mi-
neralizados. Cuando no hay bipedestacion, la tendencia
a la osteoporosis es importante y probablemente inevi-
table, pero la podemos minimizar, entre otras cosas, to-
mando la cantidad suficiente de calcio (con la presencia
de la vitamina D). El calcio que mejor se absorbe es el de
lalechey sus derivados. También contienen calcio el sal-
mon y las sardinas, entre otros.

El hierro lo necesitamos para fabricar glébulos rojos. Las
lentejas y las espinacas tienen mucha fama de conte-
ner hierro, y si que contienen hierro, pero la carne roja
contiene mucho mds. Encontramos hierro también en
la yema del huevo, el higado, el salmén, los guisantes, el
brocoli, etc.

El sodio (que esta presente sobre todo en la sal) partici-
pa en muchos procesos, entre ellos en el sistema nervio-
so y muscular. En realidad, lo contienen gran cantidad
de alimentos intrinsecamente, pero solemos suplemen-
tar la comida con sal mds de lo que seria necesario. La sal,
ademads, es adictiva, y las casas comerciales lo saben (en
el anuncio de las patatas chips ya se nos dice : ‘ja que no

puedes comer s6lo una!’). A algunas personas este exceso
de sal les es perjudicial porque les hace subir la tensién
arterial o les favorece la retencion de liquidos. Pero debe-
mos saber también que no todas las personas con hiper-
tensién son sensibles a la retirada del sodio de la dieta,
por lo tanto, no a todo hipertenso le debemos recomen-
dar hacer una dieta baja en sal.

El agua también es imprescindible. Deberia ser nuestra
principal fuente de hidrataciéon. jOlvidemos los refres-
cos azucarados! Estar bien hidratado ayuda al buen fun-
cionamiento de nuestro organismo, porque recordemos
que estamos constituidos mayoritariamente por agua.
Beber lo suficiente nos sirve de proteccién para nues-
tra piel y mucosas, y ayuda a un buen funcionamiento
de los rifiones.

En las lesiones neurolégicas, especialmente en las le-
siones medulares, encontramos frecuentemente lo
que llamamos vejiga neurdgena: la vejiga de la orina
no funciona bien, no vacia bien, y esto favorece las in-
fecciones urinarias. Beber puede ayudar a “limpiar” el
aparato urinario. Algunas veces existen limitaciones a

Disponemos de un equipo
profesional para asesorarle
sobre adaptacion de vivienda,
adaptacion de vehiculos, ayudas
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personal y mucho mas,
jconsultenos!
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la ingesta del agua. Por ejemplo, cuando es necesario
realizar sondajes o cateterismos intermitentes, a ve-
ces se recomienda beber poco. Debemos comentar-
lo con el médico, pero, si se puede, se recomienda be-
ber un poco mads y hacer algtin sondaje més al dia, ya
que puede ser beneficioso en la prevencién de infec-
ciones vy litiasis.

También hay personas que tienen limitaciones para
beber agua por la boca por problemas de deglucién
(disfagia). En estos casos, a veces se sustituye la inges-
ta oral por una sonda que va al estémago directamen-
te y por la que podemos administrar el agua necesaria.
Y si no, deberd tomar los liquidos con espesantes, por
lo cual beber lo suficiente serd mas dificil. En ambos
casos debemos estar atentos a la buena hidratacion de
aquella persona.

Recordemos que para ayudar a la evacuacion, al trdnsito
intestinal, el agua también es un gran aliado.

Otro producto especialmente interesante es la fibra. No
se absorbe, pero es necesaria para regular el transito in-
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testinal, para mantener nuestra microbiota y se relacio-
na con prevencion del cancer intestinal. Encontramos
fibra en legumbres, cereales integrales, frutas, hortalizas
y frutos secos.

El transito intestinal se ve frecuentemente afectado en
las lesiones medulares y en la inmovilidad en general,
por lo que conviene conocer qué alimentos pueden
ayudar a evitar el estrefiimiento: conviene comer fru-
ta (mejor con piel, y especialmente las ciruelas, las cere-
zas y los kiwis), verduras (que también contienen fibra)
y cereales integrales (que, ademas de fibra, aportan al-
gunas vitaminas). A pesar de tomar la dieta adecuada,
en algunas lesiones medulares se requerird ayuda far-
macoldgica de pautas establecidas con laxantes y supo-
sitorios, pero los alimentos adecuados, con fibra y una
buena hidratacién, pueden ayudar mucho.

VENTA Y ALQUILER
DE VIVIENDA ADAPTADA “g

ELIMINACION DE BARRERAS
Y ADAPTACION DE LA VIVIENDA

info@mrservicios.es

iR

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
www.mrmovilidadreducida.com Tel. 936 552 524
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Recomendaciones para una
alimentacion sana:

Comer despacio, mas-
ticar bien da tiempo a
sentirnos saciados, faci-
lita la digestion y previe-
ne atragantamientos.

Hacer desayunos caldricos y
variados (con lacteos, cerea-
les y fruta).

Cuando la movilidad
estd reducida para man-
tener el peso estable es
importante disminuir la
cantidad que se ingie-
re: disminuir el plato de
pasta, comer la mitad
del pan... pero seguir
comiendo de todo.

Conviene cenar unas horas
antes de ir a dormir y que la
cena sea ligera.

La fibra es un buen
aliado para el funciona-
miento del aparato di-
gestivo y puede ayudar
a las personas con es-
treflimiento a no reque-
rir o a disminuir la ne-
cesidad de laxantes.

Hay alimentos que ayudan a
la evacuacién: kiwi, mango,
ciruelas...

El agua tiene que ser
nuestra principal fuen-
te de liquidos y se de-
ben evitar los refrescos
azucarados.

En caso de tlceras grandes,
es necesario tomar un aporte
de proteinas superior para
ayudar a su curacion.

Es necesario tomar |

cada dia hortalizas y
fruta fresca, locales
y de temporada.

iLas legumbres son muy nu-
tritivas y baratas! consuma-
moslas

También los frutos se-
cos, en poca cantidad,
son muy saludables.

Aumentar el consumo de le-
che y derivados para dismi-
nuir la osteoporosis.

El pescado azul y el
aceite de oliva crudo
tienen nutrientes que
nos protegen de la ar-
terioesclerosis y de las
enfermedades vascula-
res (el aceite pierde sus
propiedades a tempe-
raturas altas).

Reduzcamos el consumo de
carne roja.

Reducir el aporte de sal
puede ayudar a controlar
la hipertension arterial.

Limitar o eliminar los pro-
ductos hechos con harinas
refinadas y/o azdcar (pan
blanco, pastas, pasteles, ca-
ramelos y bolleria). Sustituir-
los por productos integrales.

Evitar los alimentos
precocinados, los pro-
cesados (embutidos).

Controlar el peso.

Si cada aflo aumentamos solo
2 kg, ien 10 afios pesaremos
20 kg mas!

Y no olvidemos que es im-
portante disfrutar de la co-
mida como tal y como acto
social. Se trata de adquirir
buenos hébitos, pero comer
sano es apetitoso. Y tenemos
la suerte de vivir en un pais
donde la dieta mediterrdnea
forma parte de nuestra cultu-
ra. jAprovechémoslo!
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e Innovacion.
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La tecnologia
wearable y sus
beneficios para
la salud

Wearable hace referencia al conjunto de aparatos y dispositivos
electrénicos que se incorporan en alguna parte de nuestro cuerpo
interactuando de forma continua con el usuario y con otros
dispositivos con la finalidad de realizar alguna funcion concreta.
Relojes inteligentes o smartwatchs, pulseras que controlan nuestro
estado de salud o zapatillas de deporte con GPS incorporado son
ejemplos, entre otros muchos, de este género tecnoldgico que se

halla cada vez mds presente en nuestras vidas.

La traduccién de este
concepto es “llevable” o
“vestible”, y en el argot
tecnolégico hace referen-
cia a pequenos ordenado-
res que van siempre con el
usuario.

muchos de nosotros. Se estima que a lo largo de 2022 se
venderan casi 200 millones de este tipo de dispositivos y
en 2022 mas de 1.100 millones de estos productos esta-
ran conectados a Internet, lo que hard que este mercado
supere los 50 mil millones de délares para 2022.

Cada uno de estos aparatos incluye diferentes senso-
res que proporcionan una enorme cantidad de datos
Este tipo de dispositivos  sobre signos vitales (p. ej., ritmo cardiaco, temperatu-
se han convertido ya en  racorporal, saturacion de oxigeno en la sangre, electro-
compaiieros de vida para litos, etc.), actividades (p. ej., movimiento, gestos, acele-
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racién corporal, esfuerzo/presion, etc.) y/o ambientales
(temperatura, altitud, luz, sonido, presién atmosférica,
humedad, fuerza gravitacional, etc.) que pueden ser
utilizados para muchos propdésitos diferentes, en dreas
muy diversas como la aptitud fisica, la industria, la edu-
cacién y la salud.

Hasta hace poco tiempo, la sanidad tradicional dependia
de las decisiones y de los datos recopilados en la consulta
médica, donde no se podian estimar el estilo de vida del
paciente ni los factores a los que estaba continuamente
expuesto. El desarrollo de este tipo de aparatos permite
un intercambio continuo de informacién entre pacien-
te y profesional.

La atencién médica es uno de los campos donde el uso
de estos dispositivos es mds prometedor. La frecuencia
cardiaca, los cambios de temperatura, el seguimiento y
movimiento de partes del cuerpo, los patrones de suefo
y los niveles de estrés son ejemplos de pardmetros que
pueden ser monitorizados para recoger datos de salud
durante las 24 horas del dia los 7 dias de la semana, si es
necesario. Ademads de esto, la aparicién de nuevas técni-
cas de andlisis para encontrar patrones desconocidos (no

obvios) en los datos hace posible que esta cantidad de in-
formacién en bruto sea més facil de procesar para gene-
rar nuevos conocimientos que puedan ser integrados en
la vida cotidiana. De hecho, ya hemos podido escuchar
historias de cémo varios de estos dispositivos han salva-
do vidas de personas gracias a la deteccién de patrones
anormales, por ejemplo, de frecuencia cardiaca.

Una de las principales causas de mala salud, de baja ca-
lidad de vida, o incluso de muerte prematura, es el esti-
lo de vida. Esto se debe no solo a aspectos obvios como
el alcoholismo o el tabaquismo, sino también a héabitos
poco saludables que vamos integrando en nuestra vida
cotidiana, por ejemplo, los relacionados con la alimen-
tacion o la falta de ejercicio. De hecho, la Organizacién
Mundial de la Salud recomienda 150 minutos de activi-
dad fisica de intensidad moderada por semana.

Es aqui donde estos dispositivos pueden ayudarnos a
mejorar estos aspectos, identificando puntos débiles
de nuestro estilo de vida. En algunos casos, incluso con
incentivos adicionales, como el de algunas compafiias
aseguradoras que ya han comenzado a ofrecer primas
con descuento a las personas que usen este tipo de dis-
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positivos, sobre la base de que son clientes més cons-
cientes de su propio estilo de vida.

El proyecto Barcelona Brain Health Initiative (https://
bbhi.cat), promovido por el Institut Guttmann y que
cuenta con el apoyo de La Caixa (https://obrasocialla-
caixa.org/es/), intenta conocer y entender cémo se pue-
de mantener la salud de nuestro cerebro. Este tipo de dis-
positivos son y serdn imprescindibles para este proyecto,
ya que un ntmero de participantes recibird pautas indi-
vidualizadas para optimizar sus hédbitos de vida relacio-
nados con la salud cerebral. Esto se realizard a través de
un coach o entrenador personal y, a la vez, empleando
dispositivos electrénicos asi como una aplicacién, que
permitiran monitorizar continuamente las dreas relacio-
nadas con la salud cerebral, como son el ejercicio fisico,
la nutricién o el suefio, entre otras.

Es un hecho de sobras conocido que estamos evolucio-
nando hacia una poblacién adulta cada vez mas longe-
va, con una necesidad cada vez mayor de atencién médi-
ca debido a diferentes trastornos neurolégicos crénicos
y relacionados con la edad y que, a su vez, conllevan una
discapacidad y/o fragilidad. La neurorrehabilitacion, el
campo de la medicina que trata y tratara esas afecciones,
aunque aun no las ha adoptado ampliamente —en algu-

nas dreas, incluso atin no se ha considerado-, est4 inte-
grando a sus practicas el uso de este tipo de dispositivos.
Por ejemplo, parala deteccién temprana de complicacio-
nes, para la promocién de la salud y, en dltima instancia,
para poder tratar los primeros signos clinicos de las en-
fermedades relacionadas.

De hecho, estos dispositivos han sido citados como una
de las cuatro tecnologias principales en el mercado de
neurorrehabilitacién para 2024, junto con otros disposi-
tivos neurorrobéticos, interfaces cerebro-computadoray
estimuladores no invasivos.

La idea de enriquecer nuestra informacién relaciona-
da con la salud, como las actividades de la vida diaria o
el rendimiento del tratamiento, entre otros, en pacien-
tes con trastornos neurolégicos, ha sido una demanda
constante entre los profesionales de neurorrehabilita-
cion del Institut Guttmann. La informacién obtenida
a través de estos dispositivos puede ayudarnos a com-
prender tanto el progreso de las distintas enfermeda-
des neurolégicas como los diferentes resultados de los
mismos tratamientos proporcionados a pacientes simi-
lares. Finalmente, su uso regular en la practica clinica
diaria proporcionard a los profesionales datos objetivos
adicionales sobre los tratamientos.
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El mercado global de utilidades para llevar en la muneca

Envios mundiales estimados de dispositivos portdtiles (en millones de unidades)
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En esta linea, el Institut Guttmann estd trabajando en
un sistema basado en dispositivos capaces de monito-
rizar la actividad de las extremidades superiores en pa-
cientes que han sufrido un accidente cerebrovascular.
El propésito del sistema es doble, primero, proporcio-
nar mds informacién sobre la calidad y la cantidad del
movimiento y la posicién de los brazos paréticos de los
pacientes durante las actividades de la vida diaria y, se-
gundo, alentar en tiempo real a las personas que han
sufrido un ictus para que usen su brazo parético. Este
trabajo se hace en colaboracién con el centro tecnol6gi-
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co Eurecat (https://eurecat.org/) y el Centre de Visi6 per
Computador (http://www.cvc.uab.es/)

El uso de este tipo de dispositivos tecnolégicos para la
monitorizacién en salud, tanto para prevencién como
para monitorizacién de tratamientos, serd una realidad
en los préximos afios. No por accidente, la préxima gene-
raciéon de este tipo de dispositivos contard con tecnolo-
gia médica certificada, lo que definitivamente abrira las
puertas a consejos de salud personalizados, objetivos e
intervenciones dirigidas.
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Espana sigue sin entender
que la vida en comunidad
y la inclusion son los
principios que deben regir
todas las politicas publicas

Entrevista a Jestis Martin Blanco

Delegado del CERMI estatal para los Derechos Humanos y la Convencion

de la ONU de la Discapacidad. Con él hablamos del significado y la

importancia que tiene la Convencion Internacional de los Derechos de las

Personas con Discapacidad y, concretamente, de como nuestro pais estd

aplicando en mayor o menor medida los mandatos de este tratado.

Cueéntenos cual es la labor
del CERMI, asi como su impli-
cacion particular.

El CERMI es la plata-
forma de representa-
cién, defensa y acciéon
de la ciudadania espafio-
la con discapacidad. Més
de 3,8 millones de hom-
bres y mujeres y sus fa-
milias, conscientes de su
situacién como grupo so-
cial desfavorecido, deci-

den unirse, a través de las organizaciones en las que se
agrupan, para avanzar en el reconocimiento de sus de-
rechos y alcanzar la plena ciudadania, en igualdad de
derechos y oportunidades con el resto de la sociedad.

En el afio 2011, el CERMI fue designado oficialmente por
el estado espafiol como entidad independiente y de se-
guimiento de la aplicacién de la Convencién Internacio-
nal sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
en Espafia. Este reconocimiento tiene implicaciones que
se materializan en velar, desde la sociedad civil, por el
cumplimiento de este tratado de derechos humanos, de-
nunciar sus incumplimientos y promover sus mandatos,
y ahi es donde yo ejerzo como delegado.
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Expliquenos muy brevemente qué es la Convencién Interna-
cional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD) y su importancia.

Es el gran acontecimiento mundial en clave de inclusion, li-
bertades e igualdad de la ciudadania con discapacidad. Lo es
porque en su elaboracién participaron las propias personas
con discapacidad a través de sus organizaciones representa-
tivas. Este instrumento ha tenido importantes consecuen-
cias para las personas con discapacidad, y entre las principa-
les destaca la visibilizacién de este grupo ciudadano dentro
del sistema de proteccién de derechos humanos de Nacio-
nes Unidas, la asuncion indubitada del fenémeno de la dis-
capacidad como una cuestién de derechos humanos, y el
contar con una herramienta juridica vinculante a la hora de
hacer valer los derechos de estas mujeres y hombres.

Teniendo en cuenta que en Espana la Convencion y su protoco-
lo facultativo entraron en vigor en el ano 2008, ;qué se ha he-
cho desde entonces para su aplicacion en el Estado espafiol?

Es de justicia reconocer que Espafa avanza en materia
de discapacidad, pero, como un mal estudiante, se con-
forma con aprobar algunas asignaturas mientras deja
pendiente el resto. Existe un tibio compromiso a la hora
de que la Convencién permee las politicas publicas. El
gobierno central lo tiene més claro, pero las comunida-
des auténomas y ayuntamientos la ven muy lejana.

El Comite sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
de Naciones Unidas ha detectado problemas en Esparia en dis-
tintos ambitos (accesibilidad, sustitucion de la voluntad y con-
sentimiento, capacitacion, formacion y concienciacion, inclu-
sion laboral y educativa...), ;Qué propuestas concretas hace el
CERMI para mejorar en estos ambitos?

La mejor receta es el cumplimiento de la ley, y esto impli-
ca acatar y llevar a término los derechos que se recogen en
la Convencion. Si bien las observaciones que emite este co-
mité de Naciones Unidas a nuestro pais todavia producen
sonrojo, en ningun caso deben verse como un castigo, sino
como una oportunidad de mejora, de cambio social.
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El Comité también expresa la
necesidad de adoptar la pers-
pectiva de género y prestar
atencion a la infancia. Ade-
mads, destaca el problema de
la discriminacion en el mar-
co de la interrupcién volunta-
ria del embarazo y también
senala la necesidad de supri-
mir la esterilizacion forzosa.
¢ Como podemos dar respues-
ta a esta problematica?

Desde el 3 de mayo de 2008,
la Convencién forma parte
del ordenamiento juridico
interno espanol, lo que sig-
nifica no solo que puede ser
aplicada por nuestros tribu-
nales, sino también que las
normas espanolas que reco-
gen derechos fundamenta-
les deben interpretarse a la
luz de este Tratado. Por tan-
to, la legislacién debe adap-
tarse a lo establecido en la
Convencioén y las juezas y
jueces deben resolver con-
forme a la misma. Eso afec-
ta a la ley de interrupciéon
voluntaria del embarazo, al
c6digo penal, en el que se
legisla la esterilizacién for-
zada, o alas leyes y a las po-
liticas publicas para erradi-
car la violencia machista.

Las mujeres y nifias con
discapacidad son victimas
de formas agravadas de dis-
criminacién, y no hablo
solo de los efectos perver-

Las mujeres y nifias
con discapacidad
son victimas de
formas agravadas
de discriminacion,
y no hablo solo de
los efectos perversos
que producen los
estereotipos de
género construidos
desde el machismo
y el patriarcado,
sino también de
esas otras ideas
construidas por una
sociedad capacitista
que acaba
expulsando de la
sociedad a miles

de mujeres y nifias
con discapacidad,
condendndolas a

la invisibilidad,
incluso en el marco
de las politicas

de igualdad mds
avanzadas.
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sos que producen los estereotipos de género construidos
desde el machismo y el patriarcado, sino también de esas
otras ideas construidas por una sociedad capacitista que
acaba expulsando de la sociedad a miles de mujeres y nifias
con discapacidad, condendndolas a la invisibilidad, inclu-
so en el marco de las politicas de igualdad més avanzadas.

Hablenos ahora de los logros. ;Qué buenas prdcticas se pueden
destacar en Espana respecto a la aplicacion de la CRPD?

Se ha propiciado un cambio legislativo en el régimen elec-
toral espaiol para que todas las personas con discapacidad,
sin excepcion, puedan ejercer el derecho a sufragio. Asimis-
mo, hay en marcha una reforma constitucional, que no se
ha culminado atin, del articulo que la Constitucién dedica a
la discapacidad para alinearla con la Convencion.

Pero en la esfera donde los efectos de la Convencion se
dejan sentir con mayor contundencia es en la de la plena
igualdad juridica de las personas con discapacidad. Tam-
bién hemos trabajado para la toma de conciencia de este
tratado, para que al Gobierno declarase el dia 3 de mayo
Dia Nacional de la CDPD. No puedo dejar de sefialar que
se halogrado que el legislador constituyera en ambas ca-
maras sendas comisiones permanentes legislativas para
el abordaje legislativo de la discapacidad, como que el
Poder Judicial también constituyera y mantenga activo
el foro Justicia y Discapacidad o la creacién de una fis-
calia especializada de discapacidad, que debe ser dotada
de recursos para que sea efectiva.

Todo esto ha sido posible gracias al didlogo civil que ha sido
fortalecido por el Estado espafiol, pues la razén de ser de
la sociedad civil de la discapacidad reside en maximizar el
protagonismo de la gente y el bienestar de la comunidad.

Segun su opinion, ;Qué aspectos, de todos los que recoge la CDPD,
serian los de mds urgente aplicacion para un buen desarrollo?

Como feminista convencido que soy, inicio esta letania de
mejoras perentorias recordando que el sistema penal espa-
fiol sigue autorizando la esterilizacién forzosa, que se apli-
ca, en la préctica, fundamentalmente a mujeres y nifias con
discapacidad, incapacitadas judicialmente, y a las que se
priva de una funcién esencial corporal, como es la posibi-
lidad de tener descendencia sin que ellas hayan tomado la
decision o lo hayan hecho a través de instancias ajenas.

Espafa sigue sin entender que la vida en comtn y la in-
clusion son los principios que deben regir todas las politi-
cas publicas. El articulo 763 de la Ley de enjuiciamiento civil
mantiene el internamiento no voluntario por razén de tras-
torno mental, poniendo en peligro la libertad, la seguridad y
la integridad de las personas con discapacidad psicosocial.

El incumplimiento de los mandatos legales en materia
de accesibilidad universal supone un auténtico fraca-
so en las politicas publicas espafolas. Como saben, el 4
de diciembre del 2017 expiraba el limite legal temporal
para alcanzar la accesibilidad universal de todos los en-
tornos, bienes, productos y servicios. Nuestro pais sigue

sobreruedas



38 la entrevista

lleno de muros, barreras y obstaculos. Por tanto, pode-
mos decir que la inaccesibilidad es atn el paisaje habi-
tual en Espafa para las personas con discapacidad, sin
que haya habido una reaccién legal para exigir el cum-
plimiento de la norma y castigar las vulneraciones. Esta
falta de compromiso tiene, ademads, efectos nocivos
para las personas con discapacidad en todas las esferas
de la vida, como la educacién, el empleo, la cultura, la
justicia o la salud, el ocio y el deporte.

En materia educativa, solo puedo afiadir que no hay nin-
gln esfuerzo en marcha, ninguna accién publica vigoro-
sa, para dar efectividad a los mandatos de la Convencién en
esta cuestion transcendental. En este sentido, debemos ini-
ciar sin mas demora un proceso progresivo de transforma-
cion y mejora del sistema educativo para que pueda acoger
a todas las nifias y nifios con discapacidad en condiciones
de calidad e igualdad, garantizando los apoyos efectivos, asi
como su presencia, progreso y participacién en una escuela
que eduque a todas las personas sin excepciones.

¢ Qué mecanismos tienen las personas con discapacidad (y sin
discapacidad) para denunciar alguna vulneracion de la Con-
vencion en Espana?

Tenemos instancias administrativas, como la Oficina de
Atencion a las Personas con Discapacidad del Ministe-
rio de Sanidad o el propio Defensor del Pueblo, y por su-
puesto tenemos la justicia. Sin embargo, cuando acudi-
mos a ella buscando reparacién nos encontramos con
muros, procesos y procedimientos que no contemplan
nuestra realidad, por no hablar de aquellas barreras ac-
titudinales que cercenan nuestra credibilidad y que re-
sultan terriblemente eficaces a la hora de calificarnos, de
juzgarnosy de ubicarnos en posiciones periféricas.

Para acabar, jcudl es el reto que debemos trasladar a la ciu-
dadania, sabiendo que son los gobiernos los responsables del
cumplimiento de los objetivos de la Convencion, para vivir en
igualdad y libertad juntos, incluidas nuestras diversidades?

Queremos una sociedad en la que estemos todas las personas
JUNTAS, participando JUNTAS y progresando JUNTAS; una
sociedad que no senale, que no aparte y no discrimine a NA-
DIE. Ese es mi anhelo, como persona con discapacidad para
mi pais y como delegado del CERMI para los DDHH y la Con-
vencion. Porque creemos que esa transformacion hacia la in-
clusion, lavida en comunidad, la igualdad y los derechos es po-
sible siguiendo y cumpliendo los mandatos de la Convencién.

Rehatra ns

sobreruedas

Les nostres solucions
llibertat en moviment

o

(932934133



Marta Casas
Asesora y consultora

de direccion

experiencias 39

Como superar
las limitaciones
de mi dia a dia

Mi dia a dia empieza de un
modo poco original: levan-
tdindome, una acciéon que
parece sencilla pero que se
convierte en todo un reto.
A continuacién, viene la hi-
giene personal: de entrada,
nuestro cuarto de bafo re-
quiere de unas condiciones
especiales de adaptacién a
consecuencia de nuestros
cambios en la movilidad.
Dado el elevado coste de al-
gunas obras, mucha gente
ha tenido que pedir ayudas
econdmicas. Para vestirse
también hay que tener en
cuenta nuestra movilidad,
es importante que cada
uno encuentre cudl es la
mejor forma para realizarlo
con el menor esfuerzo y de
manera sistemadtica. Existe
un amplio abanico de ayu-
das técnicas que pueden fa-
cilitarnos algunas de estas
tareas en nuestro dia a dia.
Otro punto bésico a la hora
de elegir la ropa es la incon-

tinencia, que nos obliga a llevar compresas de gran tama-
fo o incluso paiiales. Es un efecto secundario muy habitual
después de la cirugia medular y se habla poco de él. Es una
especie de tabti que nos condiciona tanto el tipo de ropa
como las actividades que realizaremos durante el dia.

Como veréis a partir de ahora, soy una persona bastante
activa y, pese a que no todas las personas con lesién me-
dular se identifiquen con este ritmo, me gustaria trans-
mitiros que si se puede. Lo que siempre intento hacer es
salir de casa con dnimo y fuerza.

La calle es un gran enemigo para mi, sea con silla o muletas,
transitar por las calles es dificil. Las aceras estdn llenas de so-
cavones, mal asfaltadas, con inclinaciones innecesarias, es-
calones en los portales y en los comercios, placas de gas o
agua que sobresalen del suelo, rejillas de desagiie con aguje-
ros de gran tamafo donde pueden quedar enganchadas mu-
letas o sillas de ruedas. Todo ello, que para otros puede pare-
cer inofensivo o insignificante, nos pone en riesgo y fomenta
posibles caidas y desequilibrios que dificultan mi dia a dia.

Generalmente, voy a hacer rehabilitacién a un gimnasio
0 a un centro asignado por la Seguridad Social. En am-
bos casos, la entrada es de facil acceso y los espacios son
amplios, sin obstaculos y con bafios accesibles. Pero no
siempre ha sido ni es asi. Entre todos tenemos el deber y
la obligacién de comunicar nuestras necesidades en los
lugares donde no son respetadas.
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Hay dias que practico natacién, un deporte muy comple-
to que recomiendo a todos y que suelo practicar durante
todo el afo, bien en la piscina del gimnasio o bien en la
playa en verano. También aqui podemos encontrar algiin
obstaculo, como las escaleras para entrar a la piscina. Al
no haber supervision, si hay gente en la piscina me ayu-
dan a entrar o salir, pero, si estoy sola, corro el peligro de
quedarme sin nadar ese dia. Con paciencia y persistencia
intentaré dar soluciones a este problema.

En verano, suelo ir a playas de la Costa Brava, donde he
utilizado las “sillas agua”, un servicio que ya ofrecen mu-
chas playas de nuestras costas, solo hay que informarse.

También creo que es muy importante trabajar nuestra
mente ademads de nuestro cuerpo, asi que también estu-
dio en la Universitat Autonoma de Barcelona (UAB). En
el nimero 95 de la revista sobreruedas ya dediqué un ar-
ticulo a este tema, por si queréis mds informacion.

Como os podéis imaginar, para llevar este ritmo de activi-
dades necesito diariamente del uso de transporte publico
que, a pesar de que muchos de ellos se han ido renovan-
do, siguen teniendo inconvenientes, como la inexistencia
del escalon deslizante para subir en silla a autobuses, o la
escasez de ascensores para acceder a algunas paradas de
metro o tren. Como os podéis imaginar, toda esta vulnera-
cion de derechos, en ocasiones, limitan mi actividad.

Por lo que respecta a la parte més social del dia, ya sabe-
mos que las relaciones sociales se complican cuando tu
vida da un giro dréstico, pero hay que valorar muy po-
sitivamente con quién podemos contar. Yo, por ejemplo,
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salgo a pasear, voy a tomar un refresco, al cine, al teatro,
o simplemente a ver una bonita puesta de sol. Es impor-
tante que disfrutemos de nuestros hobbies y los adapte-
mos a nuestras necesidades.

Desde hace un tiempo, estoy apuntada a un grupo de
teatro amateur para mayores de cincuenta afos, donde
aprendo a actuar sin presiones y disfrutando de mis com-
pafieros. También he formado parte de un grupo de G6s-
pel; cantar es otra de las actividades que me da fuerza y
alegria y que recomiendo enormemente.

Si volvemos a las reclamaciones, dejadme que os ex-
plique una situacién que me ocurrié en un restaurante
que me encanta y que tiene un menu genial. Todo fue
bien hasta que tuve que ir al bafio, me comentaron que
estaba en el piso de arriba y que tendria que subir unas
antiguas escaleras muy inclinadas. En mi caso, impo-
sibles de subir, ademads, el tamafo del bafio, segin me
comentaron, era muy reducido. Volvi a preguntar si te-
nian otro bafio para personas con movilidad reducida,
y la respuesta fue la siguiente: que justo enfrente habia
un restaurante chino que tenia los servicios en la plan-
ta baja. En ningun lugar del local, ni en la web, indi-
caba que el acceso a los servicios era dificil. Todos los
restaurantes y bares en los que he tenido este mismo
problema me dicen lo mismo: llevamos muchos afios
abiertos y la ley solo afecta a los nuevos locales. Pero,
yo me pregunto, ;estan en lo cierto? Las personas con
movilidad reducida ;solo tenemos acceso a ciertos res-
taurantes, teatros, cines, tiendas de moda, pastelerias,
centros de salud o librerias? ;Por qué?



Recomendaciones

Si has sido victima de alguna conducta discriminatoria o la has presenciado,
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existen organismos a través de los cuales puedes acceder para recibir informacion,

asesoramiento o para denunciar alguna situacion. Todos son gratuitos.

Defensor del Pueblo

¢ Una de sus areas de ac-
tuacion es la atencion de
quejas de personas con
discapacidad.

¢ (Cada Comunidad Aut6-
noma dispone de su pro-
pio Defensor.

¢ Ensu pdagina web se pue-
den encontrar formula-
rios para presentar una
queja o reclamacién.

En Madrid:
www.defensordelpueblo.es/
grupo-social/personas-con-
discapacidad/
registro@defensordelpueblo.es
Tel. 900 101 025

En Catalunya:
Sindic de Greuges:
www.sindic.cat
sindic@sindic.cat
Tel. 900 124 124

Oficina de Atencion a la Disca-
pacidad (OADIS)

Organo consultivo que
presta servicios de aseso-
ramiento, estudios y and-
lisis de consultas, quejas o
denuncias presentadas por
las personas con discapa-
cidad.
www.oadis.mscbs.gob.es/
home.htm

oadis@oadis.es

Tel. 91 822 6512

Educacion Obligatoria:
Consulte en su Ayuntamiento

Educacion Universitaria:
Consulte en su Universidad

Ayuntamientos

Existen Ayuntamientos que dis-
ponen de equipos de atencién
a personas con discapacidad.
Consulte en su Ayuntamiento.

OCU. Organizacion de Consu-
midores y Usuarios

Su finalidad es la defensa de
los consumidores.
https://www.ocu.org/

Tel. 91 30091 51

Inspeccion de Trabajo y Seguri-
dad Social

En su pdgina web explica
c6mo presentar una denun-
cia formal ante este organis-
mo.
www.mitramiss.gob.es/itss/
web/index.html

ENTIDADES DE AMBITO ESTATAL:

PREDIF

Plataforma Representativa
Estatal de Personas con Dis-
capacidad Fisica
www.predif.org

COCEMFE

Confederacion Espaola de
Personas con Discapacidad
Fisica y Orgénica
www.cocemfe.es

CERMI

Comité Espafiol de Repre-
sentantes de Personas con
Discapacidad.
www.cermi.es

ECOM
www.ecom.cat

SOLCOM
asociacionsolcom.org

Existe la asistencia juridica gratuita para toda persona que lo
necesite y no disponga de los recursos econémicos necesa-
rios. Las personas interesadas pueden ponerse en contacto
con cualquier servicio de orientacién juridica (SOJ), consul-
tando al Colegio de Abogados de su zona.

ECOM edita una Guia de Recursos por érea, asi como una
Guia Préctica para la Defensa de los Derechos de las Personas
con Discapacidad Fisica (mayoritariamente en Catalunya).

En el portal SiiDON (Servicio de informacion integral
de la Discapacidad de Origen Neurol6gico) de Institut
Guttmann, se pueden encontrar consejos para la salud,
legislacion, servicios especializados, ayudas técnicas,
informacion especializada, alternativas de ocio, forma-
cién, asociacionismo, publicaciones cientificas y de di-
vulgacion.

www.siidon.guttmann.com/es

sobreruedas
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ACAEBH

Servicio de préstamo de ayudas técni-
cas para familias.

ATAEBH LANZA SU NUEVO

SERVICIO DE
PRESTAMO DE

La Asociacion Catalana de Espina Bi-
fida e Hidrocefalia tiene a su disposi-
cion un banco de material para ceder
en préstamo diferentes materiales or-
toprotésicos y ayudas técnicas alas fa-
milias que lo necesitan y durante el
tiempo que sea necesario.

En este banco cuentan con muletas, si-
llas eléctricas y manuales, grias, anda-
dores, camillas portatiles, barandillas
de cama, barras de bano, sillas de du-
cha, rampas, sdbanas antideslizantes,
escalerilla para la cama, trapecio, etc.
Para hacer uso de este servicio, con-
tactad con la trabajadora social de la
entidad.

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

ASPAYM CATALUNYA

ASPAYM Catalunya inicia una nueva
actividad de entrenamiento adaptado.

[/

“x aspaym
catalunya

Dirigido a personas con discapaci-
dad fisica o movilidad reducida, el
drea de Deporte y Salud de ASPAYM
Catalunya presenta el programa EPA
o Entrenamiento Personal Adaptado
que incluird Entreno Funcional (mo-
vimiento y conciencia corporal), el
meétodo Pilates (trajo muscular y ar-
ticular), Electroestimulaciéon Corpo-
ral (potencia la recuperaciéon mus-
cular) y Fisioterapia.

Las personas interesadas en esta acti-
vidad de ejercicio fisico y mejora mus-
cular en general pueden solicitar una
entrevista a través de la pagina web
www.aspaym.cat/epa o por WhatsApp
al niimero 608 091 076.

ASPAYM CATALUNYA

Asociacién de parapléjicos y gran-
des minusvélidos de Catalunya
aspaymcat@aspaymcatalunya.org
www.aspaymecatalunya.org

ASPID

Puesta en marcha de la Unidad de
Atencién Infantil y Juvenil de Neu-
roLleida.

La Unidad de Atencién Infantil y Ju-
venil de NeuroLleida se dirige a nifios

y nifas y adolescentes que presentan
dificultades cognitivas, del habla o de
la conducta. Cuenta con profesiona-
les especializados en logopedia, neu-
ropsicologia y psicologia que realizan
un tratamiento personalizado me-
diante un enfoque holistico que tiene
en cuenta todas las dreas que rodean
al nino (familia, escuela, entorno),
con el objetivo de favorecer el desa-
rrollo de sus capacidades, potenciar
los aprendizajes y dotar a los padres
y a la escuela de los recursos y habili-
dades que promuevan la mejor adap-
tacion y funcionalidad.

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

www.aspid.cat

ECOM

ECOM colabora en la construcciéon
del Plan de Derechos Humanos de
Catalunya.

Como entidad de referencia de la dis-
capacidad fisica en Catalunya, ECOM
ha hecho aportaciones al Plan de De-
rechos Humanos de Catalunya, que
estd liderando desde hace dos afios la
Estructura de Derechos Humanos de
Catalunya. Este plan pretende ser un



documento de compromiso elabora-
do con la participacién de la ciudada-
nia. En él se recogeran medidas y ac-
ciones que deberian llevar a cabo el
Gobierno y los poderes publicos para
mejorar la promocién y la proteccién
de los Derechos Humanos. También
prevé un mecanismo de control de su
aplicacion. Los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad son uno de
los veintisiete derechos que recoge el
plan y que estdn agrupados en cinco
categorias a partir de los ejes de la de-
mocracia. https://estructuradh.cat

ECOM
comunicacio@ecom.cat
www.ecom.cat

FEDACE

Presentacion del estudio “La situa-
ci6én de las mujeres con Daiio Cere-
bral Adquirido en Espafia”.

La Federacién Espafiola de Dafo Ce-
rebral (FEDACE) presenté el estu-

dio “La situacién de las mujeres con
Dafo Cerebral Adquirido en Espafia”,
el 24 de julio de 2019, en la sede de
CERMI Mujeres, de Madrid.

El acto conté con la presencia de Isabel
Caballero, coordinadora de la Funda-
cion CERMI Mujeres; Amalia Diéguez,
presidenta de Ateneu Castellén y vocal
de CERMI Mujeres; Ana Cabellos, vice-
presidenta de FEDACE, y Mar Barbero,
directora-gerente de FEDACE.

A la presentacion, también acudi6 Je-
sus Celada, director general de Politi-
cas de Apoyo a la Discapacidad.

Este informe se ha llevado a cabo gra-
cias a la financiacion del Ministerio
de Sanidad, Consumo y Bienestar So-
cial y forma parte del Observatorio de
Dafio Cerebral de FEDACE.

FEDACE

Federacion Espafiola de Dafio Cerebral
info@fedace.org

www.fedace.org

TRACE

Nuevo curso, nuevas actividades.

Este préoximo curso estrenamos nue-
vas actividades: Youtubers, Cos en
moviment, Barcelona La Nuit y Re-
aprender.

Youtubers es una actividad dirigida
a personas con alguna alteracién de
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lenguaje. Su objetivo es dar visibili-
dad a nuestro colectivo estimulando
el drea de comunicacion a través de
esta actividad motivadora y divertida.
Cos en moviment es una actividad fi-
sica adaptada para personas con di-
ficultades motrices o con ganas de
hacer deporte, se realizaran diferen-
tes practicas deportivas con el obje-
tivo de mantenerse en forma.
Barcelona la Nuit, es una propuesta
pensada para gestionar el drea de ocio y
tiempo libre aprovechando toda la ofer-
ta que ofrece la ciudad de Barcelona.
Re-aprender es un proyecto que tie-
ne como objetivo final volver a es-
tudiar, con ayuda, soportes y estra-
tegias que favorezcan de nuevo la
incursién en el mundo educativo.

TRACE (Associacié Catalana de
Traumatics Cranioencefalics i Dany
Cerebral)

info@tracecatalunya.org
www.tracecatalunya.org

LA LLAR

27 aios de La Llar. jMucho que cele-
brar y que reivindicar!

L'Associacié Catalana La Llar de
I’Afectat d’Esclerosi Multiple cele-
bramos el pasado 6 de julio nues-
tro 27 aniversario. Uno de los pun-
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tos clave del acto fue el homenaje
a nuestro presidente, Blas Membri-
ves, que lleva més de 20 afios de de-
dicacién a la entidad. Otro aspec-
to importante fue la reivindicacién
ante autoridades del Ayuntamien-
to de Barcelona y de la Generali-
tat de Catalunya de la necesidad de
llegar a acuerdos para poder con-
certar plazas como centro de diay
hacer un avance cualitativo en la
atencion a las personas con escle-
rosis multiple.

Associaci6 Catalana LA LLAR de
IAfectat d’Esclerosi Multiple
lallar@lallar.org

www.lallar.org

PREDIF

Valencia, sede del I Congreso Inter-
nacional TUR4all de destinos acce-
sibles de cruceros.

Se celebrard los dias 2 y 3 de diciem-
bre en Valencia, organizado con la
colaboracién de Turisme Comuni-
tat Valenciana, Associazione Italiana
Sclerosi Multipla (AISM) y Accessi-

ble Portugal, y con el apoyo de Eu-
ropean Network for Accessible Tou-
rism (ENAT) y Cruises News Media
Group. Por primera vez en Espana,
serd un congreso pensado Unica y
exclusivamente sobre el turismo ac-
cesible de cruceros.

En este encuentro, PREDIF quiere
promover la normalizacion del turis-
mo de cruceros para las personas con
discapacidad, movilidad reducida y
con necesidades de accesibilidad.

PREDIE Plataforma Representativa
Estatal de Personas con Discapaci-
dad Fisica

predif@predif.org

www.predif.org

www.fayoscreativos.com

Institut catala d'ajudes tecniques

Ely ndimenes sén moll importants, i les pevones més.

Des de Gracare volem felicitar els 100 numeros de la
revista GUTTMANN i sobretot volem encoratjar-los a

ho necessiten.

Desde 1991 ajudant a ley perssnes

seguir amb la iniciativa d'ajudar a les persones que més

C/Entenca 165, 08029 Barcelona - 934 902 629 / Av. Jacquard 56J 08222 Terrassa - 937 362 549 / info@gracare.com - www.gracare.com
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Por una comunicacion
mas inclusiva

Es importante tener presente la ma-
nera como las personas queremos
ser nombradas. Los cambios en la so-
ciedad son constantes y configuran
una pluralidad que cada vez abraza
mds su diversidad y su complejidad.

Reflejar esta diversidad en el lengua-
je nos ayudard a construir un mundo
mads justo e igualitario. Para ayudar-
nos a conseguirlo el Ayuntamien-
to de Barcelona ha impulsado una
web/Guia de Comunicacién Inclusi-
va en la que incluye diferentes ejem-
plos de expresiones que pueden
ayudarnos a evitar un lenguaje no
respetuoso hacia personas con dis-
capacidad, de otras etnias o género.

Viajar con descuentos
gracias a la Tarjeta
Dorada de RENFE

Desde el pasado mes de abril, todas
las personas con discapacidad ofi-
cialmente reconocida (minimo 33 %)
pueden acogerse a la Tarjeta Dorada
de Renfe que permite ahorros de has-
taun 40 % en sus trayectos.

Con anterioridad a la entrada en vi-
gor de esta norma, solo las personas
con un grado de discapacidad igual
o superior al 65 % podian obtener la
tarjeta dorada, con lo que el publi-
co potencial para beneficiarse de es-

Ik

tas ventajas se ha visto incrementa-
do considerablemente.

Esta tarjeta puede adquirirse en cual-
quier punto de venta de productos de
Renfe con un coste de 6 € y tiene una
vigencia de un afio.

Trabajo conjunto para
incorporar la rehabili-
tacion infantil en el sis-
tema social sanitario

Institut Guttmann y las principales enti-
dades de pacientes y afectados por dafio
cerebral adquirido como son FEDACE,
Hiru Hamabi y Fundacién Sin Dafio han
participado en diferentes jornadas de
trabajo con el objetivo de redactar un in-
forme que recoja los principales retos y
los tratamientos de rehabilitacion infan-
til para ser incorporados en el sistema
de atencién social y sanitario nacional.

CONGRESOS

lll Congreso Interna-
cional de Asistencia
Personal y Vida Inde-
pendiente de PREDIF

Este afio el lema serd “Asistencia
Personal, por derecho”, y contard
con la ponencia marco de Christina
Mills, directora ejecutiva de CFILC
(Fundacioén de California para Cen-
tros de Vida Independiente) del
Campus Ed Roberts en Berkeley, ti-
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tulada “La génesis de la vida inde-
pendiente”. La cita es en Madrid los
dias 29 y 30 de octubre.

| Congreso sobre el De-
recho a la Autonomia
Personal, Discapaci-
dad Fisica y Organica,
Envejecimiento y Cro-
nicidad de COCEMFE

El Congreso abordara desde todas
las vertientes el derecho de todas
las personas con discapacidad fisi-
ca y orgdnica a ejercer su autono-
mia personal para hacer efectiva su
plena inclusiéon en la sociedad, en
las mismas condiciones de igual-
dad que el resto de la ciudadania.
La cita es en Barcelona los dias 21y
22 de octubre.

Jornadas de Asisten-
cia Personal y otras
herramientas para la
vida independiente en
Sevilla

Organizado por la Oficina de Vida
Independiente de Andalucia, los
dias 17 y 18 de octubre tendra lugar
en Sevilla la jornada de Asistencia
Personal y otras herramientas para
la vida independiente
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El Institut Guttmann
renueva su logotipo
“la silla de ruedas”

despues de 54 anos

® o nstitut
Guitmann

El Institut Guttmann, centro de refe-
rencia internacional en neurorreha-
bilitacién, ha actualizado la imagen
que ha venido representando la insti-
tucién practicamente desde sus orige-
nes; la silla de ruedas, al no represen-
tar ya a la mayoria de sus pacientes;
casi el 60 % de los pacientes atendidos
anualmente lo son por un dafio ad-
quirido (Ictus y TCE) o por otras pato-
logias neurolégicas severas.

Ademas, dentro del ambito de la neu-
rorrehabilitacién, incluso en la espe-
cialidad de la lesion medular, el ob-
jetivo principal se centra hoy en la
posibilidad de volver a caminar. En
este nuevo marco, la silla de ruedas,
como elemento referencial de la neu-
rorrehabilitacion, ya no se puede en-
tender como un punto de destino
sino como un reto a superar.

El resultado, con este nuevo logoti-
po, ha sido la creacién de una nue-
va imagen corporativa mds amable
con la diversidad de personas a las
que atiende, mds moderna e inno-
vadora y que representa la interac-
cién entre dos personas y transmite
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laidea de acompanamiento, de per-
sonas que se cuidan, de ayuda mu-
tua y de humanidad.

Guttmann Brain
Health Institute
apuesta por la salud
cerebral

La neuroclinica Guttmann Brain
Health Institute (GBHI) ubicada en el
centro de Barcelona se orienta haciala
promocioén de la salud cerebral como
elemento clave en la salud general y
el bienestar de las personas. Y lo hace
aprovechando la experiencia y los co-
nocimientos de Institut Guttmann en
neurociencias y neurorrehabilitacién.

El GBHI se orienta pues hacia la pro-
mocién de la Salud Cerebral como un
elemento clave en la salud general y
bienestar de las personas y sus familias

En la recién estrenada péagina web
del GBHI se pueden consultar las
diferentes clinicas, los tratamien-
tos que se llevan a cabo ademads de
las diferentes especialidades médi-
cas que se tratan, como por ejem-
plo, el Alzheimer y otras demencias,
las enfermedades neurodegenerati-
vas como el Parkinson o la esclero-
sis multiple, los problemas de salud
mental, la fatiga cronica y la fibro-
mialgia, o la atencién precoz y los
trastornos de aprendizaje en el nifio.

Mads informacién en:
https://barcelona.guttmann.com

El Camp Spinal

H20 se consolida
como el gran evento
deportivo acuadtico
mds importante para
personas con lesion
medular

La 32. edicién del Camp Spinal H20,
coorganizado por la Fundacién Sun-
naasy el Institut Guttmann, tuvo lu-
gar en Barcelona entre los dias 31 de
agosto y 6 de septiembre.

Una semana llena de actividades de-
portivas en un entorno Unico en la
ciudad de Barcelona y con la partici-
paciéon de lesionados medulares “ex-
pertos” a modo de instructores que
realizaron un stage de entrenamiento
funcional y de empoderamiento des-
tinado a jévenes con una lesién me-
dular reciente para fomentar su auto-
nomia e independencia personal.

En el encuentro participaron 57 per-
sonas, entre usuarios e instructores,
con diferentes tipos de lesiones y
procedentes de paises como Norue-
ga, Suecia, Inglaterra. Letonia, Esto-
niay Lituania.
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XXX1 JORNADAS TECNICAS

del Institut Guttmann

30 de octubre de 2019
Palau Macaya
Barcelona

Neurotecnologia y Rehabilitacion
Estrategias innovadoras y personalizadas en la practica clinica

Mantener la capacidad funcional de nuestro sistema nervioso es el reto mas importante de la
medicina del siglo XXI. La Neurorrehabilitacién es el aliado imprescindible para trasladar los nuevos
conocimientos y los progresos tecnoldgicos a una mejor calidad de vida de las personas, mediante una
rehabilitacion activa, intensiva, personalizada y comunitaria.
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