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Ademds de pillarnos desprevenidos, la crisis de la co-
vid-19 ha precipitado profundos cambios sociales. Es de-
cir, ha acelerado aquellas tendencias que ya se venian
manifestando, pero ante las que parecia que éramos re-
nuentes. Ademds, esta pandemia también ha puesto en
evidencia las miserias en nuestras instituciones, del siste-
ma productivo y el de proteccién social. El titdnico esfuer-
zo realizado por los profesionales de la salud no compensa
aquello que se venia denunciando durante afios, el olvido
sistemdtico de la Atencion Primaria de Salud (APS) en la
distribucion de los ya muy magros presupuestos. La salud
publica, la atencién comunitaria y la proximidad a los
ciudadanos eran los invisibles de un sistema cada vez mds
orientado a la “ilusion de la eficiencia”. El sistema estd tan
tensionado que muchas costuras hace tiempo que se han
roto, y ciudadanos y profesionales son sus victimas.

No hace falta entrar en consideraciones ante el desastre
producido en las residencias de personas mayores o disca-
pacitadas. Hace muchos afios que se viene denunciando la
necesaria compactacion entre estos servicios y los de salud.
Parece ahora que la cuestion se reduce a un déficit en el di-
sefio de los modelos de estos centros o que la mayoria sean
de cardcter lucrativo. Incluso que los servicios sociales no
supieran gestionarlos adecuadamente. Pues bien, lo que ha
existido ha sido desresponsabilizacion y miopia cortopla-
cista por parte de la accién politica, ausencia de planifica-
cion compartida y los paradigmas antiguos de una admi-
nistracion centrada en el garantismo respecto a sus tareas
reguladora, compradora, evaluadora e inspectora y nece-
sariamente innovadora. ;De qué han servido foros, plata-
formas, asociaciones profesionales y patronales, incapaces
de denunciar la precariedad en las residencias? ;Por qué el
sistema de salud no se ha hecho cargo de aquello que le es
propio, la salud de los residentes? ;De donde el miedo a lo
perdurable, a abordar éticamente el final de la vida? Y este-
mos alerta que, en un futuro, un sistema de big data no nos
clasifique segtin el valor econémico que podamos generary
que se excluya a las personas vulnerables.

Esperemos, por el bien de todos, que la crisis de la covid- 19,
nos obligue a reflexionar y a pensar en qué tipo de socie-
dad deseamos vivir y qué mundo queremos tener.

editorial 3

A més d’enxampar-nos desprevinguts, la crisi de la co-
vid-19 ha precipitat profunds canvis socials. Es a dir, ha
accelerat aquelles tendéncies que ja es venien mani-
festant, pero davant les quals semblava que érem reti-
cents. A més, aquesta pandemia també ha posat en evi-
dencia les miséries a les nostres institucions, el sistema
productiu i el de protecci6 social. El titanic esforg realit-
zat pels professionals de la salut no compensa allo que
es venia denunciant durant anys, I'oblit sistematic de
I’Atenci6é Primaria de Salut (APS) en la distribuci6 dels
ja molt magres pressupostos. La salut publica, ’atencié
comunitaria i la proximitat als ciutadans eren els invi-
sibles d'un sistema cada cop més orientat a la "il-lusi6é
de 'eficiencia”. El sistema esta tan tensionat que moltes
costures fa temps que s’han trencat, i ciutadans i profes-
sionals s6n les seves victimes.

No cal entrar en consideracions davant el desastre pro-
duit a les residencies de gent gran o persones amb dis-
capacitat. Fa molts anys que es denuncia la necessitat
que hi hagi compactacié entre aquests serveis i els de
salut. Ara sembla que la qiiesti6 rau en un deficit en el
disseny dels models d’aquests centres o que la majoria
siguin de caracter lucratiu. Fins i tot que els serveis so-
cials no sabessin gestionar-los adequadament. Doncs
bé, el que hi ha hagut és desidia i miopia a curt termi-
ni per part de I'accié politica, abséncia de planificacié
compartida i els antics paradigmes d’'una administra-
ci6 centrada en el garantisme respecte a les seves tas-
ques reguladora, compradora, avaluadora i inspecto-
ra i necessariament innovadora. De qué han servit els
forums, plataformes, associacions professionals i patro-
nals incapaces de denunciar la precarietat a les residen-
cies? Per que el sistema de salut no s’ha fet carrec d’allo
propi, la salut dels residents? D’on ve la por a allo perdu-
rable, a abordar eticament el final de la vida? I estiguem
alerta, no fos cas que, en un futur, un sistema de big data
no ens qualifiqui en funci6 del valor economic que po-
dem generar i que s’exclogui les persones vulnerables.

Esperem, pel bé de tots, que la crisi de la covid-19 ens

obligui a reflexionar i a pensar en quin tipus de socie-
tat volem viure i quin mén volem tenir.
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Carmen Arroyo
Directora de Desarrollo
Asociacion Europea de
prestadores de Servicios
para las Personas con
Discapacidad (EASPD)
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a fondo

Europa y el reto de las
politicas para las personas
con discapacidad

Nos encontramos en un momento clave. Mds alld de las disrupciones

provocadas por la pandemia covid-19, 2020 es el afio en que una nueva

Comision Europea y un nuevo Parlamento Europeo estdn marcando

el rumbo de una Union Europea (UE) que en términos generales se

encuentra mds debilitada que nunca como proyecto politico pero que al

mismo tiempo nunca ha sido tan valiente en dar respuesta a los grandes

retos actuales: las bases estdn sentadas para una Unién Europea mds

verde, mds digital y mds igualitaria. Al menos sobre el papel.

Ademés de un nuevo li-
derazgo, este afio también
veremos aprobado un nue-
vo Marco Financiero Plu-
rianual que marcard la
pauta del presupuesto co-
munitario desde 2021 hasta
2027.Y si atin nos queda-
ba mds apetito de nove-
dad, como guinda del pas-
tel tendremos también en
2021 una nueva Estrategia
Europea sobre Discapaci-
dad. La cocina de las politi-
cas europeas en el ambito
de la discapacidad se en-
cuentra en 2020 con los fo-
gones a todo trapo.

Y es que cuando hablamos de politicas europeas de dis-
capacidad, la primera referencia debe ser precisamente al
marco de accién politica que define los objetivos y las ac-
ciones en esta materia a nivel europeo. La Estrategia Euro-
pea sobre Discapacidad (EED) 2010-2020 tiene como obje-
tivo general “capacitar a las personas con discapacidad para
que puedan disfrutar de todos sus derechos y beneficiarse
plenamente de una participacién en la economia y la socie-
dad europeas, especialmente a través del mercado tinico”.
La EDD es, por tanto, el instrumento con el que la UE de-
termina los mecanismos necesarios para aplicar la Conven-
cién de Naciones Unidas sobre los Derechos de la Personas
con Discapacidad (CDPD) en la Unién, incluyendo las pro-
pias instituciones de la UE. No olvidemos un dato funda-
mental, y es que la UE como tal es Estado parte de la Con-
vencion, sujeta, por tanto, a las obligaciones que se derivan.
Es el primer tratado exhaustivo sobre derechos humanos
ratificado por el conjunto de la Unién Europea.

(1) COM(2010) 636 final



La Estrategia Europea

sobre Discapacidad
(EED) 2010-2020
tiene como objetivo
general ‘capacitar

a las personas con
discapacidad para
que puedan disfrutar
de todos sus derechos
y beneficiarse
plenamente de una
participacion en

la economiay la
sociedad europeas,
especialmente a través
del mercado unico.”

Sin entrar en tecnicismos
sobre la division de compe-
tencias en la UE, es necesa-
rio dejar claro que la EDD
identifica medidas a esca-
la dela UE que son comple-
mentarias a las actuaciones
nacionales, puesto que en
muchos dmbitos la compe-
tencia pertenece de mane-
ra exclusiva o compartida a
las autoridades nacionales
(o regionales/locales, de-
pendiendo del &mbito y del
pais). La Estrategia también
expone el apoyo que se ne-
cesita para la financiacion,
la investigacion, la sensibi-
lizacion, la recopilacién de
datos y la elaboraciéon de
estadisticas.

(2) CRPDICIEUIQ/T

(3) SWD(2014) 182 final
(4) 2017/2127(INI)

;Es 0, mejor dicho, ha sido —-teniendo en cuenta el momen-
to actual- una buena estrategia? ;C6mo se ha puesto en
préactica y hasta qué punto ha ayudado a generar politicas
y medidas apropiadas? ;Qué es necesario mejorar de cara
a la Estrategia Europea de Discapacidad post 2020? Hay va-
rios procesos que nos pueden ayudar a dar una respuesta:
en abril de 2015, el Comité sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad publicé su lista de asuntos? a me-
jorar en respuesta al informe de progreso elaborado por la
CE?; dos afnos més tarde, el Parlamento Europeo elabor6 un
informe* sobre la implementacién de la EDD y, por tltimo,
en septiembre de 2018 la CE comenz6 un intenso proceso
de evaluacion® de la EDD 2010 -2020 que se encuentra jus-
to ahora en proceso de finalizacién y cuyos resultados es-
taran (previsiblemente) disponibles a partir de este verano.

En términos generales, la actual EDD ha sido un buen punto
de partida. Al centrarse en la supresién de barreras, ha sido
clave para dar visibilidad al modelo social de la discapaci-
dad, poniendo el acento en los factores ambientales (accesi-
bilidad, marco normativo/juridico, socioeconémico, actitu-
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(5) httpsillec.europa.ewlinf

ives/1929-European-Disability-Strategy-2010-2020-evaluation



des y servicios) y su interaccién con los factores personales
(deficiencias y aspectos socioeconémicos). Ha permitido
elaborar politicas especificas como el Acta Europea de Ac-
cesibilidad (AEA): aunque con un enfoque restringido que
deja fuera sectores importantes como el transporte, esta
Acta (junto con otras Directivas que regulan temas de ac-
cesibilidad, como la Directiva de Accesibilidad Web) sienta
las bases de un mercado tnico accesible y coloca a las per-
sonas con discapacidad un paso mds alld en cuanto a con-
sumidores con derechos exigibles. Al tratarse de una Direc-
tiva, el AEA funciona como un acuerdo de minimos, por lo
que son los Estados miembros los que deben desarrollarlo y
generar las herramientas adecuadas para su cumplimiento;
dependerd pues de cada pais el quedarse en esos minimos
o ir mas alld. Como mencionaba antes, este es quizd el gran
salto al vacio de las politicas europeas, no solo de las de dis-
capacidad. Como europeista convencida, siempre abogaré
por una verdadera accién europea, sobre todo en aquellos

asuntos con una inciden-
cia tan directa en la calidad
de vida de los ciudadanos;
no queremos ciudadanos
de segunda ni tampoco una
Europa a distintas velocida-
des. Esto es precisamente lo
que ha ocurrido tras unos
afios de austeridad a cual-
quier precio: los ambiciosos
objetivos de la EDD caian
en saco roto al chocar con
el muro de falta de recur-
sos (y de liderazgo politico)
en muchos ambitos funda-

“La UE debe también
hacer un esfuerzo
para garantizar a
las personas con
discapacidad algo
tan genuinamente
europeo como es

la libre circulacion
de personasy la
cohesion social entre
los distintos Estados
miembros.”

mentales, con especial in-
cidencia en los servicios de
apoyo a las personas con
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discapacidad y sus familias. Esto se ha evidenciado especial-
mente en el marco del proceso del lamado Semestre Euro-
peo —el ciclo de coordinacion de las politicas econémicas y
presupuestarias dentro de la UE—y en la adopcién del Pi-
lar Europeo de los Derechos Sociales, la “brijula” que indica
c6mo los derechos sociales pueden hacerse efectivos para
todas ytodos. Aunque se ha mejorado bastante con respecto
a la situacién de hace 5 o 6 afios, estos procesos (que en ge-
neral son poco conocidos y en los que, ademas, habria que
mejorar sin lugar a duda la participacion directa de las per-
sonas con discapacidad) son un claro ejemplo de las contra-
riedades en el discurso de Bruselas o como dejar sin efecto
buenos marcos normativos por falta de recursos adecuados.
Este dilema vuelve a estar de rabiosa actualidad previendo
(0 a estas alturas, mas que prever, palpando) la crisis social
y econdmica que Se Nos viene encima como consecuencia
de la pandemia covid-19. No cometamos el mismo error; no
dejemos atras a los mds vulnerables ni vaciemos de facto de
recursos al sector social.

De ahi la importancia vital de tener un préximo Marco Fi-
nanciero Plurianual 2021-2027 que responda al concep-
to de “presupuestos inclusivos”. En primer lugar, necesita-
mos unos Fondos Estructurales (Fondo Social Europeo+,
Fondo Europeo de Desarrollo Regional, etc.) bien equipa-
dos y que permitan el desarrollo de infraestructuras y ser-
vicios basados en la comunidad; que no sean utilizados
para crear servicios con voluntad excluyente, sino que, al
contrario, hagan que los servicios sociales generales sean
para todas y todos sin exclusion. Esto, por supuesto, no
debe obstar a la existencia de servicios especializados para
dar una respuesta individualizada acorde con las necesida-
des y deseos de las personas que reciben el apoyo.

Necesitamos también que el resto de programas financie-
ros (Erasmus+ para educacién y formacion; Horizonte Eu-

ropa para investigacién y desarrollo; Digital Europe, entre
otros) sirvan de palanca para favorecer la inclusién efectiva
de las personas con discapacidad y para desarrollar los ser-
vicios de apoyo del futuro, ayuddndoles en la transicién ha-
cia servicios personalizados, flexibles y de alta calidad.

Y es que tan importante son las politicas especificas para
la discapacidad como el asegurar que la discapacidad
impregne de manera transversal las politicas. Y aqui he-
mos visto que la CE, a través de su Unidad de Discapa-
cidad en la Direccién General de Asuntos Sociales, Em-
pleo e Igualdad (que es el punto central de contacto para
la implementacion de la CDPD en la UE), ha hecho un
buen trabajo incluyendo las reivindicaciones del sector
en todo tipo de politicas, desde el ya mencionado Semes-
tre Europeo hasta dosieres con un importante impac-
to, como la reglamentacién de contratacién publica, las
ayudas de Estado, el paquete de inversion social o la mas
reciente Estrategia Europea de Igualdad de Género 2020-
2025, donde se hace un reconocimiento directo a la si-
tuacion especifica de mujeres y nifias con discapacidad.

Pero tan necesario como reconocer los buenos pasos que
se han dado es seguir haciendo camino, puesto que los da-
tos (cuando los hay) y los testimonios de vida diaria apun-
tan a una realidad donde la necesidad de mejora (y en al-
gunos dmbitos mds que mejora, necesidad de accién u
omisién) es evidente. Las organizaciones representativas
de las personas con discapacidad y sus familias a nivel eu-
ropeo (Foro Europeo de la Discapacidad, Inclusién Euro-
pa, Unién Europea de Sordos, Unién Europea de Ciegos,
Mental Health Europe, Red Europea de Vida Independien-
te, Red Europea de (ex)-Usuarios y Supervivientes de Psi-
quiatria, COFACE Families Europe) y las entidades repre-
sentativas de los servicios de apoyo, como la Asociaciéon
Europea de los Proveedores de Servicios para las Personas
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con Discapacidad (EASPD, en sus siglas en inglés) coinci-
den en que, respecto a la accion de la UE, hay varios as-
pectos que mejorar en la nueva Estrategia Europea de Dis-
capacidad post 2020. Todas estas entidades han elaborado
sus posicionamientos detallados, de los que, en conjunto,
se pueden extraer las lineas de accién més importantes.

En cuanto a las grandes asignaturas pendientes, es nece-
sario desbloquear la Directiva de Igualdad de Trato para
ampliar el actual marco juridico de lucha contra la discri-
minacién de la UE a dmbitos ajenos al del empleo. Tam-
bién se encuentran en este bloque las cuestiones de ca-
pacidad juridica y acceso a la justicia; son ambitos casi
exclusivos de los Estados miembros y las reformas legisla-
tivas que instauren los sistemas de apoyo a la toma de de-
cisiones y que favorezcan una justicia accesible en igual-
dad de condiciones les pertenecen. Se han dado pasos en
la buena direccién, pero la UE debe seguir apostando por
la recopilaciéon de buenas practicas, la formacién de los
actores clave y la investigacion en estas materias.

La UE debe también hacer un esfuerzo para garantizar a
las personas con discapacidad algo tan genuinamente eu-
ropeo como es la libre circulacién de personas y la cohe-
sién social entre los distintos Estados miembros. Es nece-
sario un reconocimiento armonizado de la evaluacién de la
discapacidad y la transferencia de los derechos de servicios
de apoyo cuando se traslade a otro pais de la UE; y en la mis-
ma linea, también se requiere una mayor armonizacion de
las normas nacionales para proporcionar una proteccién
social adecuada. De manera correlativa, hay que garantizar
que todas las infraestructuras y proyectos financiados con
fondos de la UE tengan disposiciones que aseguren la acce-
sibilidad para todo tipo de discapacidades.

Por su papel fundamental de facilitadores de los dere-
chos de las personas con discapacidad, se debe reforzar
en la Estrategia el papel esencial que juegan los servicios
de apoyo y se debe favorecer la transicion hacia servicios
basados en la comunidad que permitan la participacion
e inclusién, como la prevencion, el apoyo a la familia, la
salud, la educacion, el empleo y la vivienda. Esto implica
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una remodelacion fundamental de la forma en que la so-
ciedad puede proporcionar los instrumentos necesarios
para que las personas participen en pie de igualdad. Hay
que abandonar los entornos segregados: la vida inclusiva
e independiente, el empleo en el mercado de trabajo or-
dinario y la educacién universal inclusiva deben ser una
realidad accesible para todas y todos.

La remodelacién requiere también de nuevos modelos
de financiacién: instrumentos como los presupuestos
personales pueden ser herramientas ttiles, siempre que
estén bien disefiados y gestionados, teniendo en cuen-
ta el asegurar la disponibilidad y la calidad de los servi-
cios prestados (tanto la calidad de vida del individuo que
recibe el servicio como la de las condiciones de trabajo
de los trabajadores del sector). Y como he apuntado mas
arriba, hay una necesidad clara de inversién; en los tulti-
mos anos, los recortes en la financiacién publica de los
servicios sociales en la mayoria de los paises de Europa,
si no en todos, han obstaculizado considerablemente el
desarrollo y la sostenibilidad de formas mads propicias de
apoyo y atencién. La UE debe apoyar el tan necesario de-
sarrollo de la innovacién en la prestacién de servicios, a
través del desarrollo de las habilidades y competencias
de las personas, y la existencia de diferentes tipos de ser-
vicios que den respuesta a las necesidades reales de las
personas con discapacidad y sus familias.

En cuanto a cuestiones més sectoriales, me gustaria apun-
tar a dos &mbitos fundamentales que, ahora més que nun-
ca, teniendo en cuenta la situacion actual provocada por
la pandemia covid-19, deberian tratarse con especial aten-
cion. El primero de ellos es la necesidad de reorientar los
servicios de salud, poniendo a las personas, las familias,
los cuidadores y las comunidades en el centro de los mis-
mos, con el apoyo de servicios que respondan mejor a sus
necesidades y que estén coordinados tanto dentro como
fuera del sector de la salud. Estas reformas también de-
berian incorporar un enfoque de derechos humanos,
consagrando el acceso a la salud como un derecho basi-
co. Hay que garantizar que en las (previsibles) futuras es-
trategias de refuerzo de los sistemas de salud ptblica se



“En cuanto a las
grandes asignaturas
pendientes,

es necesario
desbloquear

la Directiva de
Igualdad de Trato
para ampliar

el actual marco
juridico de

lucha contra la
discriminacion de la
UE a ambitos ajenos
al del empleo.”

tenga muy presente el de-
recho de acceso a la salud
de las personas con disca-
pacidad y también el pa-
pel fundamental que jue-
gan los servicios de apoyo
actuando como facilitador
del mismo. El segundo de
ellos es que no puede ha-
ber una “Europa Digital”
si no es para todos. La ac-
cesibilidad debe incluirse
como condicioén previa en
toda iniciativa de la UE re-
lativa a las nuevas tecnolo-
gias e investigacion, yla UE
debe actuar para garanti-
zar la disponibilidad y ase-
quibilidad de la tecnologia
asistencial. Y aqui me gus-
taria hacer un especial lla-
mamiento a la necesidad
de favorecer la formacién e

inversion en cuestiones de tecnologias digitales tanto para
las personas con discapacidad como para los trabajadores
de los servicios de apoyo.

Como cuestion transversal, me gustaria apuntar a una Es-
trategia que yo llamaria de “representacién total”, por la
necesidad absoluta de que las organizaciones representa-
tivas de las personas con discapacidad participen en todo
el proceso de planificacion, aplicacién y supervisién de la
estrategia, pero también por lo indispensable que resul-
ta un enfoque del ciclo de vida (con especial atencién a la
primera infancia y a la tercera edad) y un reflejo adecuado
de las cuestiones de interseccionalidad (en particular en lo
que respecta a las mujeres y las ninas, las personas LGBTI,
los migrantes y refugiados y las minorias étnicas).

Una nueva estrategia de la Unién Europea sobre la dis-
capacidad deberia contribuir a consolidar la buena la-
bor realizada hasta ahora, estableciendo objetivos claros
y logros concretos para los préximos anos, a fin de que la
Unién Europea sea mds respetuosa con la discapacidad y
allane el camino para nuevos avances en los &mbitos na-
cional e internacional.
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Para concluir, a modo de resumen me gustaria apuntar
a lo que yo considero los ingredientes esenciales de un
ecosistema facilitador de buenas politicas europeas en
materia de discapacidad:

1. Cualquier programa o politica debe perseguir y
permitir un cambio estratégico y estructural. Aqui es
fundamental algo que no siempre es tan evidente, y
me refiero a cuestiones de puro planeamiento social:
las ciudades ylos municipios deben disefiarse de ma-
nera que permitan el desarrollo de servicios basados
en la comunidad. Se plantea quizés la necesidad de
una redefiniciéon de las responsabilidades publicas,
ya que no es solo cuestion de accesibilidad, que tam-
bién, y por supuesto es fundamental; el planeamien-
to social debe permitir la innovacién en los servicios
y debe tener la calidad como hilo conductor, referida
en primer lugar a la calidad de vida de las personas
con discapacidad y sus familias, pero también a la ca-
lidad de los servicios de apoyo.

Y un cambio asi solo se puede conseguir con una verda-
dera cooperacién y un genuino trabajo en red entre todos
los actores implicados bajo la direccién estratégica de las
personas con discapacidad y sus familias.

2. Todos los programas y las politicas deben basarse
en la evidencia, entendiendo por esta el fruto de in-
vestigaciones rigurosas. Pero aqui nos falla algo fun-
damental: los datos. Hay un largo camino por hacer
hasta conseguir datos desagregados que contemplen
la discapacidad. Tenemos buenos sistemas de indi-
cadores, tenemos objetivos claros (de especial im-
portancia son los Objetivos de Desarrollo Sostenible
(ODS) impulsados por Naciones Unidas) pero tanto
Eurostat como los Estados miembros deben ser mu-
cho mads rigurosos en el ejercicio de esta labor.

3. Los mejores programas y las politicas serdn aque-
llos que estén dotados de los recursos necesarios. Una
inversién econémica no solo suficiente, sino buena e
innovadora, que destine los recursos a aquellos que
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“Quizas lo

mds dificil sea
conseguir cambiar
conciencias, porque
al final es donde
verdaderamente
estdn las barreras.
De ahi la
importancia de
considerar que las
buenas politicas de
discapacidad no
surgen de la nada.”

“Una buena red

de centros de
coordinacion para
la discapacidad

en todas las
direcciones
generales y agencias
de la Comision,

en todas las
instituciones de

la UE, incluidos
sus servicios de
comunicacion, seria
un gran paso en
esta direccion.”

mas lo necesiten y que
conlleve una monito-
rizacion del retorno de
la inversiéon basada en
la calidad de la vida de
las personas. La tecno-
logia debe considerar-
se también un recurso
esencial: el sector no
puede quedarse atrds.
Pero debe ser siem-
pre una tecnologia en-
tendida como medio
y no como fin. Y per-
sonal de apoyo, cla-
ro; no solo suficiente,
sino bien formado y
con buenas condicio-
nes de trabajo.

Quizéds lo mas dificil sea
conseguir cambiar con-
ciencias, porque al final es
donde verdaderamente es-
tan las barreras. De ahi la
importancia de conside-
rar que las buenas politicas
de discapacidad no surgen
de la nada. Una buena red
de centros de coordina-
ciéon para la discapacidad
en todas las direcciones
generales y agencias de la
Comision, en todas las ins-
tituciones de la UE, inclui-
dos sus servicios de co-
municacion, seria un gran
paso en esta direccion.
Empecemos, pues, la casa
por los cimientos y ayude-
mos a construirla, para que
la sintamos como nuestra.
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Las personas con
discapacidad
ante un tsunami
llamado covid-19

Nos estamos enfrentando a una situacion que ha puesto patas arriba

la precariedad de las medidas de proteccion, sociales y sanitarias que

las personas con discapacidad tienen en nuestro pais. El impacto

del doble tsunami que ha producido la covid-19 ha generado dos

grandes oleadas: una primera ola con un impacto sociosanitario

brutal, que habria tenido que ser capaz de sacar los colores a la clase

politica de este pais, y una segunda ola con unas consecuencias

economicas que todavia no somos capaces de imaginar.

|l pasado mes de mar-
7o, la Organizacion Mun-
dial de la Salud declara
que el brote virico produ-
cido por SARS-CoV-2 (co-
vid-19) es una pandemia,
basdndose en la velocidad
y la escala de transmision.
Asimismo, alerta de que el
impacto de esta enferme-
dad puede ser més alto en

ciertos grupos de la poblacién, como las personas con
discapacidad, debido a que para mitigar este efecto de-
vastador se necesitan medidas especificas de proteccion.

Tanto es asi que la relatora especial sobre los derechos de
las personas con discapacidad de la ONU, Catalina De-
vandas, considera que se ha hecho poco para propor-
cionar, seguridad, orientacién y ayudas necesarias a las
personas con discapacidad para poder protegerse de la
actual pandemia de la covid-19, dado el caso de que las
medidas de contencién, como el distanciamiento social
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y autoaislamiento, pueden resultar imposibles para las
personas con discapacidad que dependen del apoyo de
terceras personas para realizar las actividades de la vida
diaria. Este apoyo es bésico para sobrevivir, es precisa-
mente por este motivo que hay que adoptar medidas de
proteccién social adicionales, que garanticen que estas
personas continien recibiendo este apoyo de manera se-
gura durante toda la crisis, para reducir el riesgo que su-
fren las personas con discapacidad y sus familias, dada
su mayor vulnerabilidad.

También ha habido posicionamientos desde la Unién Eu-
ropea, como la propia comisaria de los Derechos Humanos
de las personas con discapacidad, Dunja Mijatovic, que ha
movido ficha sobre la proteccion de los derechos de este co-
lectivo en el marco de la crisis actual. Ha recordado que el
articulo 11 de la Convencién de la ONU de los derechos de
las personas con discapacidad ya obliga a los Estados a ga-
rantizar todas las medidas necesarias para asegurar la pro-
teccion y seguridad de las personas con discapacidad en
situaciones de riesgo, incluyendo situaciones de guerra,
emergencias humanitarias y desastres naturales.

Insiste también en la imposicién de medidas para redu-

cir la propagacion del virus que han adoptado los Estados.
Senala que no en todos los casos se han tenido en consi-

sobreruedas

“Las medidas de
contencion, como
el distanciamiento
social y el
autoaislamiento,
pueden resultar
imposibles para

las personas con
discapacidad que
dependen del apoyo
de terceras personas
para realizar las
actividades de la
vida diaria.”

deracion las circunstancias
concretas y las necesida-
des de personas con dis-
capacidad, y manifiesta su
preocupacion por el riesgo
de saturacién e interrup-
cion de los servicios de
apoyo esencial que este co-
lectivo ha sufrido. Recuer-
dalaimportancia de adop-
tar medidas concretas con
relacién a la atencién de
las personas con discapa-
cidad institucionalizadas,
y de estar alerta del posible
aumento de situaciones de
negligencias o malos tratos
en los centros o en sus pro-
pios hogares.

Asimismo, subraya la im-
portancia de ofrecer y di-
fundir ampliamente infor-
macién sobre la covid-19y
sobre las medidas de pro-
teccion y prevencion a
adoptar para la poblacién
con discapacidad median-
te anuncios y documen-
tos que garanticen la ple-
na accesibilidad para los
usuarios.

La mayor parte de los pai-
ses afectados que se en-
frentan a la necesidad de
atender esta emergencia
sanitaria sin precedentes
en un mundo global, han
decidido tomar una serie
de medidas de contencién
para ralentizar la presién



en el sistema sanitario y mejorar la atencién a los pa-
cientes gravemente afectados por los diferentes tipos de
discapacidad que puedan tener patologias anadidas, asi
como al resto de la poblacién que pueda requerir aten-
cion del sistema sanitario.

No es casual que las personas institucionalizadas tengan
un riesgo mucho mayor, por el simple hecho de que los
protocolos de prevencién y proteccién a colectivos vul-
nerables brillen por su ausencia. Las personas con disca-
pacidad son un colectivo especialmente vulnerable, con
un mayor riesgo de contraer infecciones que la poblacién
general. Se trata de un colectivo que requiere seguimien-
to y control sanitario y asistencial més intensivo. Ade-
mads, tal como nos advierte la Secretaria de la Conven-
cién sobre los derechos de las personas con discapacidad
(SCRPD), muchas de las personas con discapacidad su-
fren algtn tipo de patologia subyacente, lo que hace que
la infeccién por covid-19 sea mds peligrosa. En la mis-
ma linea, la seccién de discapacidad del Departamento
de Asuntos Econémicos y Sociales de la Organizacion de
las Naciones Unidas alerta de que las personas con dis-
capacidad suelen presentar mdas necesidades relaciona-
das con la atencién sanitaria y también, en caso de enfer-

afondo 13

medad, tienen un mayor riesgo de empeoramiento. Asi
pues, son un colectivo més vulnerable al impacto de la
pandemia, hasta siete veces mdas que las personas que no
tienen ninguna discapacidad.

Por lo tanto, ninguna administracién ptblica podra ar-
gumentar que la aparicién de la pandemia ha desesta-
bilizado todas las previsiones. Avisos hubo, los suficien-
tes desde diferentes instituciones supranacionales para
que iniciaran planes de contingencia para la proteccion
de las personas con discapacidad, para que se elaborara
un protocolo de actuacién para cuidar de este colectivo,
que es absolutamente fundamental para el desarrollo de
nuestro modelo de Estado de bienestar. La proteccién de
las personas vulnerables es tan importante como la pro-
teccién de los trabajadores que las han de atender, por
lo tanto, es indispensable garantizar y proteger los dere-
chos de las personas con discapacidad y los de las perso-
nas que se ocupan de su cuidado.

Lo que no se puede permitir es que en residencias geriatri-
cas y residencias de personas con discapacidad no se ha-
yan podido realizar pruebas de confirmacién de la infec-
cién por covid-19, ni a los residentes ni a los profesionales
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que los atienden. Ha habido casos en que se han tenido que
confinar en el propio establecimiento residentes supues-
tamente infectados, sin tener las instalaciones adecuadas
para poderlos atender con la atencién sanitaria adecuada.
No disponen de material necesario, ni de oxigeno, y mu-
cho menos medidas de proteccién homologadas para sus
profesionales. Lo que ha quedado muy patente es que ni
el sistema de atencion social, ni el sistema de prevenciéon
de la salud, conocen la realidad de las personas con dis-
capacidad y sus necesidades especificas, y si las conocen,
peor atn, porque tienen conocimiento de la conculcaciéon
de derechos que estan haciendo. Estoy convencido de que
los medios para afrontar esta pandemia son escasos, pero
desatender la fragilidad del colectivo de personas con dis-
capacidad es abandonar a este colectivo a su suerte siendo
plenamente consciente de las consecuencias.

Quiero creer que las medidas que no se han tomado ha
sido por desconocimiento de esta realidad del colectivo
de la discapacidad o simplemente por ineptitud de los
responsables publicos, porque, de lo contrario, me lleva-
ria a pensar en una evocacion del manual del genocidio
descrito en el libro Mein Kampfde Adolf Hitler.

Esta pandemia no ha hecho mds que poner en eviden-
cia que las medidas de proteccién son un requisito in-
dispensable para la primera linea de defensa de la infec-
cién, y cuando se trata de la atencion a las personas con
discapacidad, este requisito se transforma en imperati-
vo, al tratarse de personas que en algunos casos necesi-
tan apoyos para las actividades de la vida diaria, por lo
que los cuidados deben ser forzosamente personalizados
y sin distancias de seguridad.

Las personas con discapacidad, y especialmente las per-
sonas con discapacidad fisica severa, por su propia pato-
logia de base, suelen tener una afectacion importante en
el aparato respiratorio, que hace que en invierno se vean
afectadas por neumonias con cierta regularidad. Pues
bien, ante un virus como la covid-19, que tiene por ob-
jetivo prioritario el ataque al sistema de ventilacion, este
colectivo es especialmente vulnerable.
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A la vista de esto, mi preocupacion surge cuando se hace
publico el protocolo de los Servicios de Emergencias Mé-
dicas de Catalunya (SEM), que se basa en la escala Roc-
kwood para valorar la capacidad funcional de la persona
yla edad de la misma a la hora de decidir quién puede ac-
ceder y quién no a las Unidades de Cuidados Intensivos
en una situacion de posible colapso sanitario. En mi opi-
nién, es una vulneracion flagrante de la igualdad de de-
rechos para las personas con discapacidad en el acceso a
los recursos sanitarios, lo que iria contra del marco juri-
dico de nuestro pais, basado en el respeto a los derechos
humanos. Llegados a este punto, quiero recordar que la
Convencion de los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad establece que este colectivo tiene el mismo derecho
a la vida y derecho a la salud que cualquier otra persona,
y pide que cualquier decision médica esté presidida por la
proteccién del derecho humano a la vida sin excepciones.
Quiero recordar que el Estado espariol ratificé su adhesiéon
a esta Convencion, publicada en el BOE del 21 de abril del
afio 2008, con lo que incorpora a su ordenamiento juridi-
co el contenido completo de dicho texto.

Por lo tanto, es imprescindible una unidad de criterios para
valorar la precariedad de la atencién a las personas con dis-
capacidad, asi como instrucciones precisas para el perso-
nal de atencién médica y social para establecer de forma
clara la igualdad en la dignidad de las personas con disca-
pacidad, e incluir medidas de proteccién contra la discri-
minacién basada en la discapacidad, como lo recogia el do-
cumento emitido por el Comité de Bioética Espafiol.

Nuestra sociedad estd demasiado acostumbrada a ver por
los medios de comunicacion las precariedades y desgracias
que suceden en el Tercer Mundo. Nosotros, desde nuestro
“supuesto Primer Mundo” confortable, podemos enten-
der que la necesidad primaria es lo que nos es indispensa-
ble para vivir en un estado de plena salud; es decir, lo que
nos sacia el hambre y la sed, lo que nos quita el frio ylo que
nos protege de las inclemencias del tiempo, ddndonos co-
bijo tanto a nosotros como a nuestra familia. Pero una vez
cubiertas estas necesidades, los seres humanos nos dedica-
mos a cubrir otras necesidades, que, en orden ascendente,



“Hemos perdido
esa seguridad
indestructible

que nos permitia
sentirnos superiores
a nuestros
conciudadanos

de paises
subdesarrollados.”

“La covid-19 nos
ha empapado con
un jarro de agua
fria, dandonos
un auténtico
bario de realidad.
Demostrando que
incluso personas
con un alto poder
adquisitivo no han
podido comprar
los remedios para
salvar la vida.”

serian: seguridad, amistad,
afecto e intimidad, recono-
cimiento social y finalmen-
te autorrealizacion. Esta es-
tructuracién de nuestro
Primer Mundo vendria a
ser lo que se conoce como
la pirdmide de Maslow, en
la que él estructura las ne-
cesidades humanas. Pues
bien, esta incubadora en
la que viviamos ha salta-
do por los aires con la pan-
demia que nos ha azotado.
Hemos perdido esa seguri-
dad indestructible que nos
permitia sentirnos superio-
res a nuestros conciudada-
nos de paises subdesarro-
llados. La covid-19 nos ha
empapado con un jarro de
agua fria, ddndonos un au-
téntico bafio de realidad.
Ha demostrado que, inclu-
S0 personas con un alto po-
der adquisitivo, no han po-
dido comprar los remedios
para salvar la vida. O como
politicos charlatanes, como
el primer ministro inglés

Boris Johnson, que han estado a punto de costarles a ellos
mismos la vida por el hecho de abordar esta pandemia des-
de un punto de vista centrado en los negocios.

Es evidente que, dentro de este primer mundo, el solo he-
cho de disponer de recursos econémicos ya predispone a
formar parte del grupo social que tendrd mds posibilida-
des de sobrevivir. En cambio, una gran parte de nuestra
sociedad estd viviendo bajo el umbral de la pobreza, con
lo que las posibilidades de supervivencia disminuyen
drasticamente. Y més aun, si estas personas estan afecta-
das por algtin tipo de discapacidad que limite sus funcio-
nes, podriamos decir que tienen todos los nimeros para
que les toque el viaje a la otra vida.

Uno de los ejemplos mads claros lo tenemos en la res-
puesta que ha dado el Gobierno de Donald Trump, que
ante las protestas de las entidades representativas de
las personas con discapacidad, ha emitido una nota ofi-
cial diciendo “las personas con retraso mental grave o
profundo, demencia moderada o severa, personas con
problemas neurolégicos complejos y también los nifios
con problemas neurolégicos severos, pueden no ser can-
didatos apropiados en una situacién de bajas masivas
para recibir los suministros médicos”.

Esta conculcacién de derechos, tan evidente, no es solo una
obcecacion mia. La misma Jane Buchanan, subdirectora
de derechos de las personas con discapacidad de Human
Rights Watch, ya advirti6 que “Si los gobiernos no toman
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medidas
répidas
para incluir
alas personas
con discapaci-
dad en su respues-

ta ala covid-19, segui-

rén expuestas a los riesgos

de contagio y muerte a medida

que la pandemia se propague”. Y para
desgracia de todos, asi estad sucediendo.

En situaciones como esta, que evolucionan tan rapida-
mente, la informacién es esencial para que las personas
tomen decisiones sobre como protegerse y como gestio-
nar sus propias necesidades y servicios durante los pe-
riodos de aislamiento. La misma Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) ha editado una guia, llamada “Con-
sideraciones para las personas con discapacidad por el
brote de la covid-19”, en la que da indicaciones a los go-
biernos sobre la necesidad de proteger, no solo a las per-
sonas con discapacidad, sino a sus cuidadores y a su red
familiar. Hay que tener en cuenta las necesidades especi-
ficas de estas personas a la hora de implementar estrate-
gias de prevencion. Las causas de discapacidad son muy
variadas y las necesidades de las personas aiin mas. Por
lo tanto, la vulnerabilidad debe ser el primer objetivo a
proteger en estrategias para pandemias.

Si para las personas que no tienen ningtin tipo de discapa-
cidad, el confinamiento y el aislamiento les genera proble-
mas psicolégicos derivados como: depresion, estrés, insom-
nio y ansiedad, que podrian perdurar meses o afnos, atin es
mucho més acusado para personas que necesitan de un apo-
yo de terceras personas. Existen muchas formas en las que
la propagacién de un virus puede repercutir sobre la salud
de las personas, tales como las medidas de prevencion que
adoptamos para prevenir el contagio, que en si mismas ya
son una fuente de problemas de salud. No solo corre riesgo
de enfermar la propia persona con discapacidad, sino que
ademas corre riesgo de que enferme el equipo de profesio-
nales de apoyo o la propia red de apoyo familiar. Este doble
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riesgo nos debe animar a ex-
tremar las medidas de apoyo
para la proteccién de estos co-
lectivos, especialmente para ali-
viar las situaciones de estrés, in-
seguridad y ansiedad.

Es precisamente para

evitar estos confina-

mientos
que la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) urge a tomar medidas que
garanticen a las personas con discapacidad la posibili-
dad de acceder tanto a los servicios de atenciéon médica
como a la informacién ptblica sobre temas de salud, de
una forma plenamente accesible para todo tipo de disca-
pacidades. Esta recomendacion es de vital importancia
para que a las personas que tengan discapacidades sen-
soriales, ya sean auditivas o visuales, les faciliten su ac-
ceso a los comunicados de alerta de las diferentes admi-
nistraciones publicas. En este mismo sentido, también la
OMS recomienda facilitar el acceso a esta informacion a
las personas con discapacidad intelectual, elaborando la
informacién de emergencia en el modo de lectura fécil.

insalubres

Pero tan importante como poder acceder a la informa-
cion es el hecho de que las personas con discapacidad
puedan cumplir las recomendaciones de los diferentes
agentes publicos, como el distanciamiento social. Esta es
una medida esencial para disminuir la propagacién de la
covid-19.Y es importante que las personas con discapa-
cidad puedan seguir las recomendaciones de distancia-
miento social en su propia comunidad.

Asi pues, la embestida del SARS-CoV-2, o mds conocido
como covid-19, ha hecho tambalear desde los cimientos
hasta la cima todo el sistema de salud y de servicios so-
ciales. Ha puesto en evidencia que el actual sistema ya
no responde a las necesidades de nuestra sociedad. Esta
crisis ha puesto de manifiesto la necesidad de disenar
un sistema mds ductil que permita adaptarse a las di-
ferentes variables que inciden en el apoyo social y sani-



“Las diferentes
Administraciones
publicas y las
organizaciones

que representan a

las personas con
discapacidad tendrdn
que liderar el cambio
de paradigma en

el ambito de la
integracion en la
gestion de los servicios
sociales y los servicios
de la salud.”

tario de las personas con
discapacidad. Serd im-
prescindible la plena im-
plicacion de los profesio-
nales, tanto de los servicios
sociales como del sector de
la salud, para dibujar un
nuevo modelo de atencién
centrada en la persona. Las
diferentes administracio-
nes publicas y las organi-
zaciones que representan
alas personas con discapa-
cidad tendrdn que liderar
el cambio de paradigma en
el &mbito de la integracion
en la gestion de los servi-
cios sociales y los servicios
de la salud.

El actual sistema de aten-
cién a las personas con
discapacidad estd total-
mente obsoleto. Con una
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estructuracion excesivamente centrada en la organiza-
cién de los recursos y mucho menos centrados en las
necesidades de las personas, poniendo explicitamente
de manifiesto que el 6rgano mds importante de la per-
sona, para los Gobiernos, no es el corazén, sino el bol-
sillo. Hemos podido ver como la covid-19 ha desborda-
do ampliamente los recursos materiales que el sistema
de salud tenia previstos. Con lo que quiero llegar a la
conclusién de que la clave para afrontar la precariedad
de esta pandemia ha sido la extraordinaria capacidad
del equipo humano del sistema de salud, aportando lo
que los recursos previamente establecidos no contem-
plaban. Es justamente este hecho extraordinario de los
profesionales de la salud lo que debe transformarse en
algo habitual, debe ser una de las energias primordia-
les para cambiar estos sistemas. Es obvio que a los pro-
fesionales de la salud no les podemos pedir el sacrificio
que han hecho estos dias, jpor supuesto! Pero si el cam-
bio de mirada, el cambio en la forma de trabajar y, so-
bre todo, el cambio en todo lo que deja a la persona en
segundo plano interpretandola solo como una simple
usuaria o cliente del servicio. Algo que se agrava, hasta
extremos insospechados, cuando el afan de lucro se si-
tia por encima del cuidado a la atencién centrada en la
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persona. Y mucho mds cuando esta persona pertenece
a algtin colectivo con un grado alto de vulnerabilidad.

El negocio de la salud no puede convertirse en la nueva
Inquisicion sanitaria, amparada por multinacionales far-
macéuticas o fondos de inversién, que no permiten que
nadie pueda sacar a la luz sus “negocios”. Ahora se hace
necesario crear unas sinergias de compromiso entre pro-
fesionales de los servicios sociales y de la salud, pero de
manera mucho mads intensa entre las Administraciones
publicas y las entidades sociales representativas del co-
lectivo de la discapacidad, que deben ser los actores cla-
ves para cambiar estos sistemas caducos. Y eso no puede
depender de acciones aisladas o puntuales, las Adminis-
traciones publicas han de responsabilizarse de consoli-
dar un tipo de cuidado y acompafiamiento centrado en
la personay en la comunidad, y que se abran nuevas vias
de actuacioén para la optimizacién de recursos existentes
y la implementacion de aquellos que aporten los valores
que la sociedad estd demandando.

Pero este cambio de paradigma solo se puede conseguir
con un gran consenso social que permita trabajar en la li-
nea de la desinstitucionalizacién de las personas del ac-
tual modelo residencial, para iniciar un modelo de vida
en el propio hogar con los apoyos necesarios para vivir
con dignidad y en coherencia con la Convencién de Na-
ciones Unidas sobre los derechos de las personas con
discapacidad. En paralelo a estas politicas de desinstitu-
cionalizacién se implementardn acciones directas para
empoderar a colectivos mds vulnerables, ya sean perso-
nas mayores, personas pobres o personas con discapa-
cidad. Siempre que sea posible por parte de la persona
afectada, los sistemas de proteccion social y de salud de-
ben proveer los servicios necesarios para que la persona
pueda autogestionar su propia vida, elevando la calidad
de los entornos vitales y comunitarios, y que hacen posi-
ble una sociedad mas justa en la valoracién de la diversi-
dad, la fragilidad y la vida humana.

Trabajando asi, podremos afrontar la consecuciéon del
objetivo 20-30 de Desarrollo Sostenible adoptado en 2015
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por la Asamblea General de las Naciones Unidas, y que se
concreta en los contenidos de los Objetivos de Desarro-
llo Sostenible (ODS), que han de guiar la actuaciéon de to-
das las Administraciones ptblicas y agentes que quieran
contribuir a la organizacién de un mundo mejor.

Aqui y ahora, estamos viviendo una tragedia humana que
nos sobrecoge y nos indigna a la vez. En Catalunya, cientos
de personas mayores estdin muriendo en residencias por
causa de la covid-19, y miles en toda Espafia y el mundo.
Perolo que no se dice es que, en cierto modo, esto ya ha sido
asi antes. No con esta virulencia, pero si de una manera mas
silenciosa y, sin embargo, igual de punzante. Solo que aho-
ra esta pandemia nos ha hecho mirarnos al espejo como so-
ciedad, y lo que hemos visto no nos esta gustando. Y, por
supuesto, no tiene nada que ver con el famoso y magnifico
lema de la OMS: “M4ds afios a la vida y mds vida a los afios”.

Debemos dejar atras todo aquello que se olvida de una
verdad esencial: los seres humanos son sagrados, la vida
de cada persona es Uinica y valiosa por si misma. Como
nos recuerda la Declaraciéon de Derechos Humanos, con
una dignidad inherente. Y por eso, cada persona, cada ser
humano, cada conciudadana de nuestro pais y de nuestro
mundo, debe poder vivir en una sociedad mas inclusiva.

La instauracién de cuarentenas o programas restrictivos
similares en un futuro no debe implicar interrupciones
en los servicios vitales para muchas personas y conculcar
los derechos bésicos como la alimentacién, la atencién
médica, la higiene, el cuidado personal y las comunica-
ciones, llevando a la persona al abandono, el aislamien-
to y la institucionalizacion, tal y como ha sucedido en
esta ocasion. Precisamente por eso, quiero hacer un lla-
mamiento a todas las organizaciones que defienden los
derechos de las personas con discapacidad para que se
alineen con el resto de organizaciones del Tercer Sector
Social con el objetivo de incidir en las acciones de los di-
ferentes gobiernos (ya sean local, autonémico o estatal)
para disefiar unas politicas de gobierno que pongan a la
persona en el centro de sus acciones, en igualdad de de-
rechos, de obligaciones y de dignidad.
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Cristian Figueroa

Programa de
Neurorrehabilitacion
para el tratamiento

de las secuelas post
covid-19

Existe un elevado niimero de personas que, tras superar la fase
aguda de la enfermedad, presentan complicaciones asociadas a
haber sufrido el coronavirus. El Institut Guttmann ha participado
activamente desde el inicio de la pandemia en el tratamiento de la
fase aguda de pacientes con la covid-19, en alianza con el Hospital
Germans Trias i Pujol; esta experiencia, junto al conocimiento
experto en el tratamiento neurorrehabilitador intensivo e integral,
es el origen del desarrollo de un programa especifico para dar

respuesta a las secuelas derivadas de haber sufrido la enfermedad.

020 es y serd un afilo  pa mads afectados. La magnitud de la pandemia, tanto en
marcado por la pande- numerocomo en gravedad de los pacientes, nos ha moti-
mia ma4s letal de los tiem-  vado a aplicar todo nuestro conocimiento y todas las he-
pos modernos, y Espafia  rramientas disponibles al servicio de los pacientes que
uno de los paises de Euro-  mads lo necesitan.



20 neurorrehabilitacién

Hace meses, cuando co-
menzédbamos a ofr las pri-
meras noticias sobre la co-
vid-19, todo apuntaba a
que era lo mds parecido a
una neumonia bilateral,
en algunos casos de gra-
vedad, que conducia a los
pacientes a una UCI por
insuficiencia respiratoria.
No estdbamos tan equivo-
cados, este era el punto de
partida, pero actualmen-
te, y meses después de lu-
char contra el coronavirus,
la experiencia de cada dia
nos sigue sorprendiendo.
Sabemos que es una enfer-
medad multiorgdnica y con
una fisiopatologia comple-
ja que mezcla afectacion
directa del virus, un sin-
drome inflamatorio multi-
sistémico, alteraciones de
la inmunidad y complica-
ciones trombdticas en al-
gunos casos.

Lo que atin no sabemos es
cémo y de qué forma afec-
tard a cada uno de noso-
tros. Tenemos datos esta-
disticos que nos permiten
describir a personas en
rangos de edad y patologias
que los hacen mas vulnera-
bles, pero la particularidad
de cada caso sigue siendo
dificil de prever.

De la misma manera, es-
tamos en condiciones de
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Sentidos
Pérdida del olfato y el gusto

Deglu%

Dificultad para la ingestion

Pulmones\

Fibrosis pulmonar
Neumonia

Pérdida de funcién pulmonar

Algunas secuelas
de la covid-19

En pacientes graves que han precisado UCI

Higado\
Alteraciones hepadticas

(probablemente debido a los
medicamentos)

Funcional
Repercusion funcional
Dependencia en las

actividades de la vida
diaria
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-
) Cerebro
\ Problemas de memoria a corto y medio plazo
9] Sensacion de sobrecarga cognitiva
4 Cambio de conducta
T estimar las secuelas que
creemos que pueden apa-
/ Voz recer en los pacientes que
Pérdida de voz (probablemente han sufrido la enferme-
por efectos de la intubacién) dad. Hasta el momento

creemos que las secuelas
pueden afectar multiples
6rganos y que si bien pue-

Corazon den ser multiples y la ma-
Riesgo de dafio miocadrdico agudo nera de expresarse en cada
Arritmias

paciente serdn particula-
res, existen méximas de-
bidas a la acumulacién de
conocimiento previo que
nos permiten generalizar
y agrupar alteraciones con

Miocarditis (inflamacion del
musculo cardiaco)

las cuales estamos habi-
f — / Sistema circulatorio tuados a lidiar dia a dia.
Trombosis
Problemas de circulacion Sabemos que los pacien-

tes que han estado ingre-
sados durante un tiempo
prolongado, independien-
temente de la causa de su
ingreso, van a tener pérdi-

Rinones

Un pequeﬁo porcentaje de da de masa muscular, de-
pacientes sufren insuficiencia terioro funcional y, en al-
renal aguda gunos casos, dependencia

para las actividades bdsi-
cas de la vida diaria en el
momento del alta hospi-
talaria. Ademads, sabemos
que si estos pacientes han

Aparato motor estado ingresados en una

Deterioro muscular UCI, hasta el 50 % de ellOS
Dolor puede presentar esta de-
Pérdida de movilidad y de bilidad adquirida a cau-
sensibilidad

sa de una polineuropatia
o miopatia del paciente
critico, y que, si han pre-
sentado un cuadro infla-
matorio generalizado, la
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afectaciéon muscular serd atin mayor y la probabilidad de
generar secuelas irrecuperables también lo serd.

También sabemos que los pacientes que han presenta-
do neumonias lo suficientemente graves como para ge-
nerar una insuficiencia respiratoria, presentan alteracio-
nes en la funcién pulmonar en el momento del altay que,
si a estas alteraciones se suma una debilidad de la mus-
culatura respiratoria, la fatiga y la dificultad para realizar
las tareas bésicas de la vida diaria aumentan, generando
mayor dependencia.

Respecto a las funciones superiores, también existe evi-
dencia de que los pacientes que han estado bajo sedacién
por ventilacién mecdnica en la UCI presentan déficits de
concentracion, alteraciones de memoria, ansiedad y &ni-
mo depresivo. Se sabe también que las secuelas pueden
durar afios y que los sintomas neuropsicolégicos duran
mucho mas que los fisicos.

Durante muchos anos hemos hablado sobre lo dafiino

que el estrés puede ser para la salud, que ademads de los
diagnoésticos cldsicos de estrés agudo, trastorno adap-
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tativo y estrés postraumatico, existen multiples sinto-
mas que se presentan después de una etapa estresante,
entre ellos las alteraciones de memoria, los cambios de
conductay la antesala a trastornos psiquidtricos como
la depresiéon. Ahora bien, si pensamos que los pacien-
tes que han sido afectados por la covid-19 han esta-
do aislados de sus familias, sometidos a la incertidum-
bre de un diagnostico poco conocido, con miedo a la
muerte, bajo un estrés psicolégico que ha durado me-
ses como sociedad, etc., estamos en condiciones de
predecir que las alteraciones neuropsicolégicas tam-
bién serdn mayores.

Al igual que muchas enfermedades, los profesionales de
la salud sabemos que las secuelas muchas veces no son
evidentes a simple vista, situaciéon que es la més tipica de
las alteraciones neuropsicolégicas.

Todo este conocimiento previo, mds la activa participa-
ciéon desde el inicio de la pandemia en el tratamiento
de la fase aguda de los pacientes con covid-19, en alian-
za con el HGTiP, asi como la extensa experiencia en re-
habilitacién intensiva con el modelo de rehabilitacién



Serveis d’adaptacio de productes

Serveis d’assisténcia técnica

integral que caracteriza al
Institut Guttmann, nos ha
motivado a crear un Pro-
grama de rehabilitacién
integral Postcovid-19,
que incluye la rehabili-
taciéon funcional moto-
ra y neurolégica, la reha-
bilitacién respiratoria y la
rehabilitaciéon cognitivo-
conductual-emocional.

El Institut
al igual que la mayo-
ria de los hospitales, se
ha adaptado a la situa-
cién actual y ha apostado
por reinventar los proce-
sos clédsicos de consulta

Guttmann,

y tratamiento que se ve-
nian realizando e innovar
en los diferentes mode-
los, integrando la teleme-
dicina en actividades que
previamente no realiza-

Linea infantil: Cadires de rodes,
caminadors, trones...

bamos y reforzando este tipo de tratamientos en los
dmbitos donde ya se realizaban.

Actualmente, disponemos de nuevos programas de
consulta y tratamiento que mezclan medicina presen-
cial con telemdtica, y que desarrollamos cada dia para
el tratamiento de nuestros pacientes en época de ais-
lamiento, junto con otros ya ampliamente conocidos y
100 % en linea, como la plataforma “Guttmann, Neuro-
PersonalTrainer®”.

Este programa de rehabilitacién integral estd dirigido
principalmente a pacientes que hayan sufrido una in-
fecciéon poscovid y que hayan requerido hospitaliza-
cion, principalmente en UCI, pero también a cualquier
otro paciente que posteriormente a la infeccién presen-
te algunas de las secuelas descritas anteriormente, con
independencia de si existe o no una discapacidad neu-
rolégica previa.

Esta vez hemos realizado un programa integral, telema-
tico y presencial, que ademads de incluir un tratamien-
to de rehabilitacién adaptado a las necesidades de cada
paciente, pretende realizar un diagnéstico precoz de las
secuelas poco evidentes que puedan presentarse. Ade-

Ajudes per a !eb activitats esportives
Molts altres productes al teu abast



mds, queremos entregar
parte de estas herramien-
tas de deteccion de forma
masiva.

Complementariamen-
te al programa clinico, se
ha disefiado también un
estudio de investigacion
longitudinal basado en
tecnologias moviles que
tiene como objetivo cono-
cer, de manera objetiva, a
corto, medio y largo plazo,
la repercusion sobre la sa-
lud cerebral (neurolégica
y psiquiétrica), los trastor-

nos cognitivos que se derivan y co6mo estos repercuten en
el desarrollo de las actividades de la vida diaria de las per-
sonas que han sido afectadas por el virus.

El estudio se beneficiard de la experiencia y el conoci-
miento alcanzado en el marco del proyecto de investi-
gacion Barcelona Brain Health Initiative, donde parti-
cipan mdés de 4.000 voluntarios sanos, que cuenta con
el apoyo de la Fundaciéon La Caixa y estd liderado por
el Prof. Alvaro Pascual-Leone, quien codirigiré este es-
tudio longitudinal abierto a toda la poblacién afectada
por la covid-19. El estudio, ademds de avanzar en el co-
nocimiento cientifico, facilitara la identificaciéon de per-
sonas que puedan beneficiarse del programa clinico y la
prevision de recursos necesarios para minimizar el im-
pacto de la pandemia sobre las personas, sus familias y
la sociedad, en general.



Blanca Cegarra
Sociéloga

Area de Empoderamiento
y Calidad de Vida

Institut Guttmann

Joan Sauri

Doctor en psicologia
Area NeuroPsicoSocial
Institut Guttmann
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Participacion
en la sociedad:

Nuevo enfoque en clave de derechos
para la igualdad de oportunidades

La prevalencia de la discapacidad estd aumentando en los tiltimos

anos debido al envejecimiento de la poblacion y a los avances

cientifico-técnicos, entre otros motivos. Con la constatacion de

que la discapacidad no es solo un problema médico, durante los

ultimos afios se ha realizado un esfuerzo considerable para tratar

de comprender y medir su impacto social.

Uno de los objetivos fi-
nales de la rehabilitaciéon
integral es la plena partici-
paciéon en la sociedad de-
bido, principalmente, a
la creciente esperanza de
vida tras la adquisicion de
una discapacidad de ori-
gen neurolégico. Esto ha
surgido no solo desde un
punto de vista biomédi-
co, sino también desde
una perspectiva social. En
las dltimas décadas se han
realizado esfuerzos signi-
ficativos para conceptua-
lizar y documentar mejor

(1) World Health Or
Organization; 1980.

los resultados de la rehabilitacién y la calidad de la parti-
cipacién en la sociedad de las personas con discapacidad.

;Qué entendemos por participacion?

La publicacién en el afio 1980 de la Clasificaciéon In-
ternacional de Deficiencias, Discapacidades y Minus-
valias (CIDDM)! de la Organizacién Mundial de la Sa-
lud (OMS), condujo a distinciones conceptuales entre
los niveles orgédnicos, personalesy sociales de las conse-
cuencias del trauma y la enfermedad. Basada en los tra-
bajos del Dr. Philip Wood, el modelo de la CIDDM des-
cribe la relacién de causa y efecto entre los sucesivos
perfiles de dafio a 6rganos y funciones (deficiencias),
actividades funcionales (discapacidades) y desventajas
sociales con respecto a las funciones relacionadas con
la supervivencia de la persona (minusvalias).

ion. International classification of impairments, disabilities and handicaps: a manual of classification relating to the consequences of disease. Geneva: World Health
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Condicion de salud

(transtorno o enfermedad)

|

. T e
Funciones

y estructuras 4 ) Actividades 4 ) Participacion
corporales

)

Factores

i

Factores

ambientales ¢

Por otro lado, ya en 1965, Saad Nagi? desarroll6 un mar-
co conceptual que establecié una distincién entre pato-
logia, impedimentos, limitaciones funcionales (factor in-
trinseco) y discapacidad (factor extrinseco). Este tiltimo
se refiere a la integracion y la desigualdad social experi-
mentada por personas con limitaciones funcionales.

Una contribucién notable de estos pioneros en el campo
de la rehabilitacion es el reconocimiento de las consecuen-
cias sociales por razon de discapacidad. En cierto modo,
fueron los precursores del concepto actualmente reconoci-
do como restricciones a la participacién que recoge la OMS
en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento y de
la Discapacidad y de la Salud (CIF)?, publicada el afio 2001.

Con el tiempo, ha habido algunos cambios significativos
en la forma en que se ha conceptualizado la participacién.
En la CIDDM, se utilizaba el término “handicap” en lu-

» personales

Figura 1. Interacciones entre los componentes de la CIF.

gar de participacion, entendiéndolo como una desventa-
ja que impide al individuo cumplir con su funcién normal
para su edad, género y sus factores sociales y culturales.

Mas adelante, en la CIE la participacién se define, con
una vision mds positiva, como “la implicacién de la per-
sona en una situacion vital”, mientras que las restriccio-
nes ala participacién son vistas como el aspecto negativo
y se definen como “los problemas que puede experimen-
tar un individuo para implicarse en situaciones vitales.
La presencia de una restriccién en la participacién viene
determinada por la comparacion de la participaciéon de
esa persona con la participacién esperable de una perso-
na sin discapacidad en esa cultura o sociedad”.

Con la CIF llegamos a lo que se ha llamado el modelo bio-
psico-social o modelo integrador de la discapacidad, el
cual integra funciones y estructuras corporales, activida-

(2) Nagi, S. Z. (1965). Some conceptual issues in disability and rehabilitation. Sociology and rehabilitation. Washington (DC): American Sociological Association.

(3) Organizacién Mundial de la Salud (2001): Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud. Madrid: Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. (En linea) <https:/www.imserso.es/InterP;

binario/435¢if.pdf< acceso 18 de abril de 2020.
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des y participacion y factores contextuales (factores am-
bientales y personales) (ver figura 1). Sin embargo, las de-
finiciones poco explicitas y poco concretas que plantea la
CIF han acarreado algunas criticas. Se identifica una falta
de reflexion filoséfica sobre los fundamentos del modelo
que plantea la OMS y un escaso desarrollo de los aspectos
sociales. Concretamente, en relacion con la participacion,
se ha criticado que la definicion de la CIF ofrece poco co-
nocimiento sobre el tipo y el grado de implicacién y la si-
tuacién de la vida de la persona. Mayoritariamente, se
puede decir que la CIF aborda la participacion a través de
indicadores objetivos de rendimiento, pero no tiene en
cuenta la percepcion subjetiva del individuo sobre c6mo,
dénde, cuando y en qué quiere participar.

El estudio de la participacién deberia ir més all4 del ren-
dimiento fisico y de las actividades bésicas de la vida dia-
ria, para incluir aspectos subjetivos de la vida mas amplios,
como la calidad del funcionamiento, la aceptacién, la sa-
tisfaccion, la toma de decisiones y el control de la vida o la
autodeterminacién, que en gran parte no se incluyen en el
componente de participacion de la CIE Por tanto, aunque
el modelo bio-psico-social de la CIF ha hecho un esfuerzo
para adoptar un enfoque mas holistico respecto a su pre-
decesora CIDDM, se detecta la necesidad de desarrollar y
complementar los aspectos mencionados anteriormente.

El reto de conceptualizar y medir la participacion

Larevisién y el andlisis de la literatura cientifica nos indi-
ca que existe una falta de consenso sobre la definicién de
participacion, su conceptualizacion y la manera de me-
dirla*®. De manera que encontramos pluralidad de apro-
ximaciones para definirla, ya que se trata de un concepto
multidimensional complejo.

Algunos autores han apuntado que la percepcién subje-
tiva es igual o mds importante que la valoracién objetiva
del grado de participacién de una persona. Es decir, por
ejemplo, el sentirte parte de la sociedad o sentir que tie-
nes un papel importante en tu entorno es mds significa-
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tivo que tener un trabajo o participar en muchas activi-
dades sociales®”’. Esta dimension subjetiva también debe
ser tenida en cuenta cuando estudiamos la participacién
en la sociedad de las personas con discapacidad.

Otro factor importante ligado alo anterior, y que afiade com-
plejidad al anélisis de la participacion, es la autodetermina-
cion (la toma de decisiones y el control de la propia vida). En
este sentido, la calidad de la participacién es mas importan-
te que el nivel en el que uno/a participa’™®. ;Decido en quéy
cémo participo? ;0 son otros los que deciden por mi?

Por otra parte, la participaciéon es un proceso dindmico
continuo, no una condicién estdtica, asi que es impor-
tante analizar la interrelacion entre los diferentes facto-
res contextuales que influyen en ella. En este sentido, la
CIF entiende la participacién desde una perspectiva in-
dividual, y aunque si reconoce las barreras y facilitado-
res existentes en el entorno, no explica cémo se articulan
con las restricciones a la participacion®.

Las dificultades para conceptualizar y operativizar la
participacién nos llevan a encontrar otros términos en
la literatura sobre rehabilitacién que se utilizan como si-
nénimos sin serlo (integracién comunitaria, vida inde-
pendiente, funcionamiento social, etc.). Todo ello supo-
ne un reto que queremos afrontar desde el programa de
Investigacién Social del Institut Guttmann, para aportar
conocimiento sobre los problemas y los beneficios aso-
ciados a la participacion en la sociedad de las personas
con discapacidad y conocer como promocionarla.

La relevancia del estudio de la participacion

La literatura espafiola e internacional ha evidenciado que
las personas con discapacidad experimentan restriccio-
nes sistemadticas a la participacién por razén de discapaci-
dad®!“. Histéricamente, las personas con discapacidad han
sido discriminadas por su diversidad y se les ha negado el
derecho a participar de manera plenay efectiva en la socie-
dad en las mismas condiciones que las otras personas!s-¢.

(4-17) Las llamadas que se hace referencia en el texto se encuentran al final del articulo, pdgina 32.
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Algunas fuentes evidencian las diferencias en el grado de participacion entre las personas con y sin discapacidad.

(4 Personas con movilidad reducida que precisan ayuda
para salir de casa
» N 74%
G
A »\K p
\)

(1.800.000)

4 % No disponen de ayuda
(100.000) y nunca salen de casa

Confederacion Espanola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica-COCEMFE

Tasa de empleo en Espana

(INE)

Salario medio anual bruto en Espana

19.726,2€

23.764,8€

(INE)

Practica de deporte

*En casi todos los
indicadores, las mujeres
se encuentran en una
situacion de menor
participacion.

Institut d’Estudis Regionals i Metropolitans de Barcelona-IERMB
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En este contexto, desde el Institut Guttmann consideramos
relevante estudiar los factores que dificultan esta participa-
cioén, asi como los factores facilitadores, con el objetivo de ge-
nerar conocimiento Util para disefiar estrategias de respues-
ta innovadoras. Como se ha dicho anteriormente, cuando
estudiamos la participacion en la sociedad de las personas

innovacion 29

con discapacidad es imprescindible analizar qué factores del
entorno actian como barrera o como facilitador.

En la Tabla 1 se pueden observar las principales barreras
y facilitadores que influyen en la participacién de las per-
sonas con discapacidad.

Principales barreras y facilitadores que influyen en la participacion de las personas con discapacidad:

o
ARNNVNY

Barreras: factores

en el entorno de una
persona que limitan el
funcionamiento y generan
discapacidad.

* Barreras econdmicas

* Prejuicios, estigmatizacion y discriminacion de
la sociedad

* Problemas de salud

e Desempleo y barreras de acceso al mercado
laboral

* Entornos y transportes inaccesibles

e Politicas publicas desfavorables

e Falta de informacién, conocimiento e
investigacion

¢ Barreras de acceso a la educacion,
profesionalizacién y formacién

* Barreras de comunicacion y acceso a la
informacién

e Falta de apoyo de las autoridades puiblicas y
burocracia complicada

 Barreras de acceso a la tecnologia de apoyo

e Falta de accesibilidad y disefio universal

e Falta de apoyo del entorno, influencia y
participacion en la toma de decisiones

e Falta de asistencia personal y servicios médicos
y de rehabilitacién

Facilitadores: factores
en el entorno de una
persona que favorecen
el desarrollo personal y
generan confianza.

e Legislacion y politicas publicas favorables

* Apoyo y colaboracién entre profesionales,
decisores publicos y personas del entorno
cercano

¢ Actitudes de apoyo a la discapacidad por parte
de la sociedad

* Politicas de apoyo al empleo y programa de
insercién laboral

¢ Confianza en uno mismo y autodeterminacién

* Acceso ala educaci6n

e Servicios de cuidado y asistencia personal

e Entornosy transportes accesibles

e Comunicaci6n e informacién en formato
accesible

e Terapias de rehabilitacién, deportes y otros
tipos de tratamientos

» Tecnologias de apoyo y terapia ocupacional

¢ Redes de apoyo

* Ocioy actividades recreativas

* Medicacién y servicios de salud

Tabla 1.
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Hacia una perspectiva de derechos humanos

La conceptualizaciéon de la participacién ha ido cam-
biando en las tltimas décadas de la mano de la evolucion
de la concepcioén social y cientifica de la discapacidad.
Actualmente, nuestra sociedad estd experimentando un
proceso de transicion desde los modelos asistencialistas
e individualistas, que hasta ahora han sido el referente
para entender y tratar la discapacidad, hacia los nuevos
modelos sociales.

Desde la década de los sesenta, aproximadamente, va-
rios tedricos y activistas con discapacidad han desarro-
llado el llamado modelo social de la discapacidad. Este
modelo nacié para cuestionar los llamados modelos in-
dividuales de la discapacidad, que son aquellos que, pri-
mordialmente, entienden la discapacidad como un défi-
cit biol6gico del individuo que le impide adaptarse a las
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exigencias de la sociedad y, por lo tanto, no puede par-
ticipar adecuadamente. Los modelos individuales sittian
el problema en el individuo, al que consideran “biol6gi-
camente defectuoso”, y su respuesta es repararlos/reha-
bilitarlos hasta su normalizacién para funcionar en la so-
ciedad, que de otra manera no los incluye.

En cambio, las nuevas concepciones sociales proponen que
el principal problema es el conjunto de barreras fisicas y so-
ciales que la sociedad impone sobre las personas con déficits
biolégicos. Estas barreras suponen la vulneracion de sus de-
rechos como ciudadanosy, por lo tanto, hay que erradicarlas.
Por otra parte, el modelo de la diversidad funcional, impul-
sado principalmente por el Foro de Vida Independiente en
Espafia, propone un cambio terminolégico, sustituyendo el
término “discapacidad” por “diversidad funcional”, para eli-
minar la connotacion negativa del primero. Pero, més alld del
cambio terminolé6gico, este modelo hace un andlisis social y



“Actualmente,
nuestra

sociedad estd
experimentando
un proceso de
transicion desde
los modelos
asistencialistas e
individualistas,
que hasta ahora
han sido el
referente para
entender y tratar la
discapacidad, hacia
los nuevos modelos
sociales.”

bioético del fenémeno de la
discapacidad, y propone el
concepto “personas discri-
minadas por su diversidad
funcional”. Es decir, consi-
derando y aceptando que
las personas tenemos dife-
rentes maneras de funcio-
nar, se argumenta que algu-
nas son discriminadas por
esta diversidad funcional y
otras no.

Una de las principales cri-
ticas que se le ha hecho a
este modelo se basa en la
indefensiéon juridica que
puede generar el uso del
término “personas con di-
versidad funcional”, que
no estd reconocido en nin-
guna de les leyes del orde-
namiento juridico espafiol.

Las nuevas concepciones
sociales han conseguido ha-
cerse un lugar en la ley, ma-
terializdndose en la Con-
vencion por los Derechos de
las Personas con Discapaci-
dad (CDPD) de las Naciones
Unidas (2006)", ley que for-
ma parte del ordenamien-
to juridico espafiol des-
de el afio 2008. La CDPD es
un instrumento internacio-
nal de Derechos Humanos
destinado a proteger los de-
rechos y la dignidad de las
personas con discapacidad.
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Con esta nueva perspectiva, nos dirigimos a un modelo ba-
sado en derechos, desde el cual es necesario reclamar la
participacién plena y efectiva en la sociedad de todas las
personas, en igualdad de condiciones que las demés (tal y
como establece la CDPD). El Institut Guttmann, alineado
con esta concepcion, establece en sus estatutos que la ins-
titucién “tiene por objetivo principal promover, impulsar y
conseguir la rehabilitacion integral de las personas afecta-
das por una lesién medular, un dafio cerebral adquirido u
otra discapacidad de origen neurolégico, desarrollar la in-
vestigacion y la docencia en este &mbito de la neurocien-
cia, y prestarles el apoyo y los servicios mas convenientes
para alcanzar una reinsercién social satisfactoria; y a la vez
contribuir al pleno reconocimiento de sus derechos y a una
efectiva equiparacién de oportunidades” (Articulo 7 de los
Estatutos de la Fundacién Institut Guttmann).

De modo que el Institut Guttmann, més alla de ser un
centro de excelencia en neurorrehabilitacién, quie-
re apostar por la innovacién y la transformacién social,
contribuyendo a la defensa de los derechos de las perso-
nas con discapacidad. En este contexto, se impuls6 hace
unos afos el programa de Investigacién Social con el ob-
jetivo de que tenga un largo recorrido como herramienta
transformadora mads alld de las puertas del hospital.

De acuerdo con esta perspectiva, nuestra apuesta por
definir la participacion es el derecho de las personas
con discapacidad a involucrarse en cualquier situacién
vital y actividad de la sociedad en igualdad de condicio-
nes que las demés.

Investigacion e innovacion social

En el Institut Guttmann apostamos por la Investigacion
e Innovacién Responsables (RRI, segiin sus siglas en in-
glés), modelo que defiende la necesidad de la participa-
cién de la sociedad para generar conocimiento e inno-
vacion social. La RRI quiere reducir la brecha que existe
entre la comunidad cientifica y la sociedad, incentivan-

(4-17) Las llamadas que se hace referencia en el texto se encuentran al final del articulo, pdgina 32.
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do que distintos grupos de interés (entidades de la socie-
dad civil, comunidad educativa, comunidad cientifica,
responsables de politicas y el sector empresarial e indus-
trial), trabajen juntos en todo el proceso de investigacion
e innovacion. Asi pues, a partir de mecanismos de coope-
racién entre distintos actores, es posible alinear mejor el
proceso de investigacién y sus resultados con los valores,
las necesidades y las expectativas de la sociedad actual.

Ademas, desde el Institut Guttmann consideramos fun-
damental dar voz a las personas con discapacidad y que

sean sujetos activos en todo el proceso de investigacion,
siguiendo el famoso lema del Movimiento de Vida Inde-
pendiente: {Nada sobre nosotros, sin nosotros!

De acuerdo con las nuevas concepciones sociales de la
discapacidad y la filosofia de Vida Independiente, desde
el Institut Guttmann impulsamos proyectos de investiga-
cién social para promocionar la plena participacion en la
sociedad de las personas con discapacidad y fomentar el
empoderamiento del colectivo. jJuntos suprimimos ba-
rreras y construimos una sociedad mejor!
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sta epidemia
demuestra que
todos somos
vulnerables”
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Hablamos con el Dr. Xavier Valles, microbidlogo y epidemidlogo. Trabaja como
asistente técnico del Fondo Mundial de Lucha contra el SIDA, la tuberculosis

y la malaria, y colabora en el Hospital Universitario Germans Trias i Pujol
(HUGTiP) como asesor para la covid-19. Ha sido el experto en reforzar las
medidas epidemiologicas de las unidades covid-19 que el Institut Guttmann
puso a disposicion temporal del HUGTIP.

El Dr. Valles nos explica como esta crisis ha puesto de relieve dos aspectos
importantes: la vulnerabilidad generalizada que ha demostrado esta
pandemia y el modelo poco resiliente que tenemos, sobre todo con el colectivo
de personas mayores y dependientes, y que, sin duda, deberemos mejorar

si queremos una sociedad mds fuerte. Y, sobre todo, el mensaje que destaca
durante la entrevista: la bioseguridad recae en la responsabilidad individual
de cada uno. Tengamos conciencia y responsabilidad.
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El impacto de la covid-19 ataca de manera muy clara a los colec-

tivos mas vulnerables como las personas mayores o las personas
con discapacidad. ;Cudles deberian haber sido las medidas que se
deberian haber adoptado desde un principio para protegerlos?

Creo que hay que distinguir dos niveles de vulnerabilidad.
El primero es el que podriamos denominar de tipo biol6-
gico, personas que por su condicion fisica (edad, enferme-
dad asociada) son mds proclives a tener una enfermedad
por covid-19 grave, y aquellas a las que la situacién epidé-
mica les ha dejado mds desprotegidos desde un punto de
vista de las necesidades que tienen. Asi, esta claro que, en
los ancianos, la edad es un factor directamente asociado a
una evolucion grave de la enfermedad, pero en el caso de
las personas con discapacidad tenemos un grupo muy he-
terogéneo de condiciones, muchas de las cuales no tienen
por qué asociarse a un peor prondstico. Otro tipo de vul-
nerabilidad es el riesgo de ser infectado por el hecho de vi-
vir en residencias o instituciones, y cuando se juntan dos
factores (residencia mds edad, como ocurre las residen-
cias geridatricas), el resultado puede ser muy grave, como
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desgraciadamente hemos
podido observar. La ver-
dad es que es facil decir a
pelota pasada lo que se de-
beria haber hecho. Ahora
lo vemos bastante claro,
pero nos ha cogido a to-
dos, creo que hasta cier-
ta medida inevitablemen-
te, desprevenidos, pero si
que este episodio ha pues-
to de relieve situaciones
existentes que no debe-
rian haber existido, y me
refiero especificamente a
las residencias de ancia-
nos. No es, por tanto, un
problema especifico de la
covid-19, la covid-19 solo
lo ha puesto dramatica-
mente de relieve.

“En la unidad
covid de Guttmann
hemos tenido

casos de absoluta
abnegacion, tutores
legales de personas
con discapacidad
psiquica que han
pasado casi un mes
encerrados en la
misma habitacion
con el paciente.”



Muchas personas con discapacidad necesitan el apoyo de ter-

ceras personas para las actividades bdsicas de su vida diaria.
En estos casos, medidas de proteccion como el aislamiento o la
distancia de seguridad son inasumibles. ; Qué recomendacio-
nes, desde el punto de vista epidemiolégico, pero también de
sentido comun, les podemos dar para que se sientan seguras?

Es el problema de aplicar normas de una forma genera-
lizada, que no tienen en cuenta los casos concretos en
que estas medidas pueden no tener un equilibrio cos-
te-beneficio (en este caso, deberiamos hablar de ries-
go-beneficio). Por lo tanto, la palabra clave, como di-
ces en la pregunta, es el sentido comtn, siempre que
se tengan claros los principios bdasicos de bioseguridad.
En la unidad de covid del Guttmann hemos tenido ca-
sos de absoluta abnegacion, tutores legales de perso-
nas con discapacidad psiquica que han pasado casi un
mes encerrados en la misma habitacién con el paciente.
Y hay que decir que, al final, esta persona también en-
fermé. Son casos extremos que implican a un infecta-
do conocido, pero lo mds comtn es que tratemos de co-

vid a personas, en principio, sanas. Lo mds importante,
pienso yo, es tener en cuenta que la bioseguridad fun-
ciona como una cadena con diferentes eslabones, y el
funcionamiento de la cadena depende de cada eslabén.
Y si algtin eslab6n no se puede cumplir como es debi-
do, debemos mirar cémo podemos reforzar el resto de
factores. Por ejemplo, en el caso de los acompafiantes,
que ambos acentien las medidas personales de higie-
ne o confinamiento mutuo que les permita relacionar-
se entre ellos de forma segura aunque no mantengan
las distancias recomendadas o el uso de mascarillas. Yo
siempre hago la comparacién con las enfermedades de
transmisiéon sexual (que quede claro que esta no lo es):
si no se utiliza el preservativo, pero hay una fidelidad
con una Unica pareja sexual, ya se estd suficientemente
protegido, y al revés. Hay que encontrar la combinacién
particular para cada caso aplicado al covid-19.

El colectivo de personas con discapacidad, sobre todo aque-

llas con una discapacidad fisica importante, tienen mds riesgo
de contraer infecciones, tienen problemas respiratorios y mu-
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chas de ellas presentan otras patologias. ;Hay alguna mane-
ra de poder hacer un mayor y mejor seguimiento desde el siste-
ma sanitario actual?

Aqui se plantea un problema que ahora empezaremos a
sufrir. El sistema sanitario hasta ahora ha estado literal-
mente hipotecado por la covid-19, y esto ha hecho que
no se haya podido atender a pacientes con otras patolo-
gias y o condiciones, y esto ha implicado un retraso en la
intervencion o que la enfermedad que tengan haya evo-
lucionado desfavorablemente. Nos encontraremos con
una avalancha de demanda asistencial brutal, que exigi-
rd un esfuerzo de eficiencia muy elevado, en un contexto
de posibles recortes que esperamos que no afecten al sec-
tor sanitario. Por lo tanto, yo estaria contento si podemos
ir volviendo lo més rapido posible a la normalidad que te-
niamos antes. Y, evidentemente, esto no excusa, porque ya
habia entonces mucho margen de mejora. Aun asi, quie-
ro remarcar que en nuestro paifs tenemos un sistema sani-
tario publico extraordinario si nos atrevemos a comparar-
lo con la mayor parte del mundo y hay que apreciar lo que
nos puede dar sin renunciar a mejorarlo.

¢ Qué consejos podriamos dar, en el dia a dia, para que las per-
sonas con discapacidad puedan asumir el desconfinamiento de
una manera responsable? ;Hay que poner especial relieve en
algunas cosas concretas?

Hay un grado subjetivo de vivencia de estas situacio-
nes que provocan una angustia que no tiene funda-
mento y afecta a la calidad de vida. Por lo tanto, de en-
trada es importante controlar este elemento subjetivo
que todos tenemos, ponerlo en su sitio, y que no con-
dicione nuestra vida. Esta seguridad se adquiere si se
explica bien lo que se hace o se deja de hacer, y a medi-
da que pasa el tiempo y vemos que si hacemos las co-
sas bien no pasa nada malo. Por lo deméds, seguir las in-
dicaciones generales con las adecuaciones personales
que ya he comentado. Es importante destacar que, al
final, la bioseguridad recae en la responsabilidad indi-
vidual de cada uno, al fin y al cabo, no veo que se deba
hacer nada diferente que la poblacién general. A ve-



“La bioseguridad
funciona como

una cadena con
diferentes eslabones,
y el funcionamiento
de la cadena
depende de cada
eslabon. Y si algun
eslabon no se puede
cumplir como es
debido, debemos
mirar como
podemos reforzar el
resto de factores.”

ces pienso que todos te-
nemos alguna discapaci-
dad, digamos limitacién,
solo que no se nos nota
mucho y, por lo tanto, no
hay que hacer tantas di-
ferencias.

El Institut Guttmann se ha
convertido, en parte, en Hos-
pital covid-19, asumiendo
pacientes derivados del Hos-
pital Germans Trias i Pujol.
Usted ha estado al frente de
las medidas epidemiologicas
de estas unidades. ;Cual ha
sido la gestion que se ha he-
cho de la pandemia en el Ins-
titut Guttmann?

Primero debo sefialar que
no ha sido un trabajo mio,
ni de lejos. El Dr. Lluis Va-
lerio, que ha sido el jefe
asistencial de la unidad

de covid de Guttmann habia hecho un gran trabajo an-
tes de que yo llegara, y todos los integrantes de la uni-
dad (en aquel momento dos plantas), lo estaban ha-
ciendo muy bien desde el punto de vista asistencial y
de la bioseguridad. Yo me incorporé mas tarde y refor-
cé el dispositivo, ademads de colaborar en la adecuacién
del gimnasio, un espacio que afortunadamente no ha
sido necesario. Después si que he hecho una tarea mas
exclusiva de andlisis de los datos de los pacientes que
han sido ingresados con covid-19 y una supervisiéon de
la bioseguridad de la actividad general del Institut Gutt-
mann a medida que ha ido recuperando las actividades
normales. En este sentido, el dispositivo Guttmann (asi
lo llamamos), ha actuado como una unidad satélite del
Hospital Germans Trias i Pujol, que estaba saturado, y
hasta ahora ya ha atendido a cerca de 200 pacientes. Un
trabajo de descompresion importantisima en unas se-
manas muy criticas. Un punto muy importante, y re-
marco de nuevo que no es ni de lejos un mérito mio, es
que no ha habido ningtin caso de covid-19 entre el per-
sonal que trabajaba en las unidades de covid, y los casos
que ha habido en el resto de las unidades, sobre todo
al inicio de la epidemia, se han podido contener eficaz-
mente gracias a las medidas de bioseguridad ya vigen-
tes cuando yo llegué.
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Actualmente, con la fase de desconfinamiento, se empiezan a re-
tomar ciertas actividades asistenciales, como la neurorrehabilita-
cion. Usted ha colaborado con el Institut Guttmann en esta fase de
desescalada para implementar medidas que permitan la recupe-
racion de esta normalidad. ;Cuales han sido estas medidas?

Si, ya he dicho antes que he colaborado en este aspec-
to. Tengo la sensacion de que me he limitado a explicar y
transmitir los principios generales de la bioseguridad en
el contexto actual y ayudar a su concrecién en las activi-
dades concretas y las exigencias de cada una de las situa-
ciones que se dan en el Institut Guttmann, que son muy
diversas (hospitalizacion, fisioterapia, logopedia, etc.), de
manera que hubiera una buena apropiacién. Enumerarlas
ocuparia toda esta revista. He probado de poner en practi-
ca el principio de que si se explican las cosas con claridad
y de forma comprensible, esto ayuda a aplicar las medidas
correctamente y, sobre todo, a vivirlo con tranquilidad y a
apaciguar el factor subjetivo que mencionaba antes.

No todas las personas con discapacidad son vulnerables, pero
todas las personas vulnerables seguramente tienen un grado de
discapacidad. ;No considera que la epidemiologia deberia te-
ner en cuenta estos segmentos de la poblacion, con el objeto de
la prevencion o la previsién sobre como gestionar con relacion a

futuras epidemias o pandemias? ; Qué cree que se deberia ha-
cer? ;Profundizar en el estudio de estas realidades, buenas ba-
ses de datos poblacionales?

Antes he dicho que todos tenemos alguna discapacidad,
pero quizés es més adecuado decir que todos tenemos
limitaciones. En esta linea de equidad, tengo que decir
que si algo nos ha demostrado esta epidemia es que to-
dos, absolutamente todos, somos vulnerables. Por lo tan-
to, la linea de acciones especificas se desdibuja hasta un
cierto punto. Y este punto lo marcan colectivos muy con-
cretos, como los que viven en residencias debido a su dis-
capacidad (sea asociada ala edad o no). Por lo tanto, exis-
te el tema de las residencias de ancianos y, en general, el
modelo con que afrontamos el envejecimiento de nues-
tra sociedad, que estd claro que no es viable y diria que ni
siquiera humano. No se trata solo de hacer unas residen-
cias mds resilientes a una emergencia de este tipo (a cor-
to plazo, y es en lo que se estd trabajando ahora a mar-
chas forzadas), sino de hacer un cambio de paradigma a
medio y largo plazo. Y para el resto de colectivos de per-
sonas con discapacidad, todo lo que sea favorecer la in-
tegracion social, la capacitacién, que los acerque a los ni-
veles que deseamos para el resto de la sociedad, les hara
automdticamente maés resilientes.
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Alina Ribes

Una oportunidad:
una vida mas
independiente

;Qué piensas cuando te dicen que puedes vivir solo/a? ;Te lo has

planteado? ;Y si sumamos vivir casi solo/a con una diversidad

funcional? La verdad es que yo no me lo habia planteado nunca

demasiado en serio, hasta que...

e llamo Alina Ribes y
tengo 25 anos. Desde pe-
quenia me desplazo en si-
lla de ruedas porque tengo
una enfermedad minori-
taria, una displasia 6sea y
pulmonar. Me han operado
multiples veces para “recti-
ficarme”, pero la enferme-
dad sigue alli y me limita
fisicamente. Resumiendo:
mis huesos han crecido un
poco como han querido y
mi respiraciéon no es nin-
guna maravilla. Pero eso no
me ha frenado para poder
hacer muchisimas cosas,
desde viajar a muchos pai-
ses, hincharme a jugar con
videojuegos, dibujar, tener

amigas, graduarme en Educacioén Social y Trabajo Social y
estar cursando un Master de Trabajo Social Sanitario. Me
desplazo en silla de ruedas eléctrica, que me da mucha mo-
vilidad y libertad, y siempre ha sido mi gran aliada.

La vida con diversidad funcional deberia ser lo mas si-
milar posible a la de cualquiera, pero no lo es. Continua-
mente, la persona es dependiente de los demads, tanto de
familiares como de terceras personas. Los vinculos y la-
zos con los familiares, que son mis cuidadores, pueden
llegar a considerarse una carga, deben cuidar a la per-
sona y no siempre es facil. La sensacion de dependen-
cia es un lastre que se acentiia ante pequefias cosas que
no puedes hacer porque no tienes todas las adaptaciones
que desearias, no tienes todos los medios, nadie ha pen-
sado en ello y lo dificil se vuelve imposible. Con el tiem-
po y ayuda, vas generando trucos para poder acceder a
objetos o adaptar las cosas a tus necesidades, pero fal-
ta algo importante: liberarte de esa sensacion de depen-
dencia total, rebajarla, aunque sea un poco.
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“Nosotros podemos
aportar mucho

a esta sociedad,
reivindicarnos,
explorar nuestras

capacidades, nuestros

limites, ayudar a
otras personas con
nuestra experiencia,
romper barreras,
aportando nuestro
granito de arena.”

sobreruedas

Vestirme, preparar la comi-
da, ducharme, llegar a co-
ger objetos altos, a coger
objetos bajos, salir a pasear
preocupéndote de si los lu-
gares son accesibles (res-
taurantes, bares, museos,
tiendas...), hacer la cola-
da, ir al médico, ir a hacer la
compra al supermercado, ir
a comprar ropa, zapatos...,
para todo ello dependo mu-
cho de mis cuidadores, es
decir, de mi familia, y aun-
que solo fuera un poco me
gustaria descargarlos a ellos
y reforzarme a mi.

Aparece una sensacién de
conformismo, de pensar

que la situacion es la que es y que modificar algo e inten-
tar ser algo més independiente cambiaré las cosas para
peor. Piensas que hay demasiadas limitaciones imposi-
bles de superar. “;Para qué cambiar?, ;para qué enfren-
tarse y adaptarse a situaciones desconocidas? jNo, de-
masiado complicado!” Pero olvidas algo importante: hay
que procurar que esas situaciones se adapten a ti, no so-
lamente ta a ellas. Nosotros podemos aportar mucho a
esta sociedad, debemos reivindicarnos, explorar nues-
tras capacidades, nuestros limites, ayudar a otras perso-
nas con nuestra experiencia, romper barreras, aportando
nuestro granito de arena. Debemos dar nuestra opinién
respecto a las situaciones no accesibles y atrevernos a
nuevos retos que nos permitan ser nosotros, hasta donde
cada uno de nosotros pueda ser capaz.

No hay que olvidar que la diversidad funcional, como su mis-
mo nombre indica (diversidad), incluye un heterogéneo gru-
po de capacidades y limitaciones, no hay dos personas igua-
les. Cada uno debe saber qué retos proponerse, lo que quiere,
pero siempre pensando si podrd ser, un poco més de lo que
los demds creen y un poco menos de lo que nosotros que-
remos. Hay que evitar que nuestras decisiones generen una
sensacion de frustracion. Nuestros retos deben ser reales, ac-
cesibles, posibles, tenemos que interiorizar nuestras limi-
taciones, pero no frenar nuestros deseos de superacion. En
este contexto la posibilidad de una vida mds independiente,
adaptada a tus limitaciones, aporta muchos beneficios, no
solo personales sino también para las otras personas impli-
cadas. El simple hecho de poder elegir qué quieres comer y
hacértelo ti misma, poder hacer las actividades a cualquier
hora, poder elegir el momento en que quieres ducharte, po-
ner la television, acostarte, etc. Todo esto hace que crezcas
como persona y te empoderes, te permite el desarrollo de
tus capacidades y acciones, incrementando la confianza y
aprendiendo a tomar decisiones. No nos engafiemos, conti-
nuards dependiendo de otros, pero reduciras esa dependen-
ciay obtendrds satisfacciéon de cada uno de tus logros.

Después de estas reflexiones, paso a contar mi experien-
cia. Actualmente soy una de las personas que estd vivien-
do en Guttmann Barcelona Life (GBL). ;Y qué es GBL?



Pues son unos apartamentos individuales adaptados, do-
motizados y que disponen de servicios personalizados, di-
rigido a personas con diversidad funcional para acercar-
los a una vida menos dependiente. Pero pretenden ir més
alla, ofreciendo profesionales y personal adecuado para
ayudarte, ademas de potenciar el concepto de vida inde-
pendiente y complementarlo con las relaciones humanas
necesarias. Esto no exime a la familia de continuar sien-
do uno de los pilares de soporte mas importantes y vitales.

Al principio no me imaginé que podria vivir sola y que pu-
diera espabilarme, pero todo ha cambiado. Ha sido una
aventura desde el inicio y aun lo sigue siendo. Cada dia
para mi es diferente: si no juego con la consola o el orde-
nador, entonces estudio, otro dia hago sesién de peliculas,
escucho musica, dibujo, salgo a pasear... No hay dos dias
iguales, todo me lo tomo en positivo y como una aventura.

Mi apartamento tiene un ventanal que da al parque donde
puedes ver pasar a la gente y, en algunos momentos, hasta
ha habido fiestas con fuegos artificiales, conciertos... En
el barrio disponemos de varios supermercados bien adap-
tados, donde, en compaiiia de mis padres, puedo hacer la
compra (pero soy yo la que decido con qué llenar el carro),
y tampoco quedan lejos varios centros comerciales en los
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que pasar el dia y que son de fécil acceso. El barrio es ac-
cesible, muy plano y con buenas comunicaciones adapta-
das (autobtis y metro).

Puedes hacer tu propia vida. En mi caso, antes dependia
muchisimo de mis padres, ahora esa dependencia ha dis-
minuido. En mi piso, soy yo la anfitriona de mis padres:
cuando vienen, yo soy la que cocino y lo preparo todo. Lo
mismo me pasa con mis amigas cuando vienen para es-
tudiar: cocino, lavo los platos, estudiamos, vemos la tele-
vision, charlamos. He podido crear un proyecto personal
menos dependiente. Mi segunda casa. Esto no quiere de-
cir que no se necesite ayuda, si que se necesita, y mucha,
pero gracias al reto se refuerzan las virtudes, capacidades
y habilidades personales.

Cuando se habla de vida independiente se generaliza mu-
cho y se cae en el error de visualizar una vida de inde-
pendencia total. Pero en la mayoria de los casos esto no
es posible y solo se consigue trasladar la situaciéon de una
ubicacion a otra.

Me encanta sentarme en mi mesa de trabajo, frente al ven-
tanal, viendo c6mo la gente transita por los jardines y ace-
ras, y cuando estoy cansada salgo a dar un paseo por la

sobre adaptacion de vivienda,

adaptacion de vehiculos, ayudas

PUA, movilidad y autonomia
personal y m

inueva
direccion!

J.GUZMAN

De:

(/ Maria Barrientos, 7-9
L3

( Maria Barrientos, 15

Tel. 93 41115 96 C/ Maria Barrientos, 1S
email: inft topediaguzman.con elona ( g)
tienda online:
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zona, a descubrir nuevas calles y tiendas. Poder salir cuan-
do quieras, irte a dormir cuando quieras, ducharte cuando
quieras, trabajar cuando quieras, relacionarte con el en-
torno y con otras personas. Los vecinos (el proyecto atin
sigue en consolidacién y todavia estdn en marcha nuevas
incorporaciones) son simpaticos y también quieren rela-
cionarse, la idea es poder aportar las ideas conjuntamente
e interaccionar con todos.

Esta siendo una experiencia de crecimiento personal que
me ha permitido mejorar en muchos aspectos de mi vida
diaria, incluso en algunos que desconocia y ahora estoy
descubriendo, también en aquellos en los que necesito
ayuda. Ha mejorado mi autosuficiencia: el aprender a to-
mar decisiones sin girarme para preguntar a mis padres y
conseguir su aprobacién, organizarme, buscar mis aptitu-
des y mis limitaciones, conocerme mds a mi misma y fo-
calizar mis intereses, mis expectativas y reforzar mi carac-
ter. También te ayuda a visualizar lo que quieres hacer con
tu futuro, a marcar la senda por la que quieres transitar.

El objetivo es crear nuestro propio modelo, conseguir mis
objetivos, siempre que estos sean razonables, es una expe-
riencia increible, jme siento feliz, contenta y muy orgullosa!

F A _ A
Ambulancias: OI\'IiAS

gy

Transporte Adaptado (Colectivo e mdnwdual) '

TeTfono 93’232 30 30 Fax 93231 71 71
w tonas.cat
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vacaciones

Unas vacticiones

dife of

§ de junio, cuando las escuell

=¥

s deberian ser escenario

. U . 2
s de final de curso; el buen tiempo, y no un virus, seria el

protagonista; los paseos maritimos y sus terrazas empezarian a ser

ya un bullicio de gente; los complejos y destinos turisticos estarian

preparados para la avalancha de veraneantes, las playas a punto de

colgar el cartel de “completo”, programariamos nuestras vacaciones,

- si no lo hubiéramos hecho con anterioridad..., pero este aiio todo

serd diferente. Quizds ya nada serd igual.

Disfrutar de unas buenas
y merecidas vacaciones
para una familia en la que
uno de sus componentes
es una persona con diver-
sidad funcional, no es ta-
rea sencilla. Las propias
dificultades empiezan en
el momento de la pre-
paracion y la programa-
cién, donde valorar desde
la distancia a la accesibi-
lidad del posible destino
suele ser una de las prin-
cipales dificultades, y eso
si conseguimos tener una

Mmﬁiéﬁ.ﬁable y cer-

L
tera. Aparte, més alld de

la dificultad de encontrar destinos altamente accesi-
bles, se suele anadir la dificultad del importe econémi-
co. Desgraciadamente, la accesibilidad suele tener un
precio mas elevado.

Y temporalmente, o quizas ya para mucho tiempo, sera
conveniente tener en cuenta otros factores afiadidos a la
hora de escoger nuestros destinos turisticos. Desafortu-
nadamente, mas alld de la accesibilidad y del coste, serd
recomendable que al programar unas futuras vacaciones
valoremos aspectos como la masificacion y la aglomera-
cion de personas.

En este sentido, y ante un hipotético viaje de vacaciones
para este proximo verano, podriamos pensar que ciuda-
des como Barcelona, Valencia, Sevilla o Madrid, que reu-
nen-unas condiciones de accesibilidad excelentes tanto en
urbanismo como en arquitectura y en infraestructuras, no

S00I



son buenas elecciones para este proximo verano, ya que
suelen ser escenarios de masificaciones turisticas.

Sin embargo, antes de abandonar esta idea y pasar a un
plan B de manera temporal para evitar aglomeraciones,
hemos de tener en cuenta que es muy probable que, como
consecuencia de la pandemia de salud que estamos vi-
viendo, el turismo internacional esté muy restringido le-
galmente, y que el verano del 2020 sea un ejercicio turisti-
co reducido a la movilidad interior de los espafioles.

En 2019, Espafia recibi6 un total de 83,7 millones de visitan-
tes internacionales. Esos 83,7 millones de personas no es-
taran este 2020, lo cual nos da un argumento sélido de que,
en 2020, los espafioles podremos disfrutar de las vacaciones
sin miedo a las masificaciones en las grandes ciudades. jEs
posible que este afo estemos practicamente solos!

sobreruedas



Serd un verano en el que de-
beremos optar por desplaza-
mientos principalmente loca-
les a nivel territorial, y en los
que los medios de transpor-
te privados sean los escogidos,
minimizando el contacto directo
con otras personas.

Serd también muy recomendable es-
coger y priorizar actividades de ocio y

deportivas en el medio natural, que no im-
pliquen un gran nimero de personas y que no pro-
voquen aglomeraciones innecesarias.

Con un poco de imaginacién podremos encontrar la
manera de disfrutar al mismo tiempo que cuidar

7 nuestra salud.
- " .
-

s Para los amantes de la
tranquilidad, se puede

optar por recorri-

dos por vias ver-

des (ya sea en

handbike,
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ensilla o con cualquier otra forma de desplazamiento), ac-
cesibles a cualquier tipo de movilidad reducida.

Paralos que apuesten por la adrenalina, una de las opcio-
nes puede ser un vuelo en paramotor en la Vall de Ager,
siempre con alguna de las empresas especializadas.

Los que prefieran los deportes acudticos, seguramente la
opcién mds razonable serd elegir pantanos interiores, re-
tirados del bullicio tipico veraniego.

Eso si, el de este afo serd un verano en que debamos an-
teponer la precaucién y el compromiso con nuestra sa-
lud y la de los demds a cualquier otro interés, respetando
en todo momento las indicaciones y recomendaciones
de las autoridades sanitarias.

Sea cual sea nuestra opcion elegida, una gran ciudad o
un entorno mads rural, siempre podremos consultar el
Servicio de Informacion Integral de la Discapacidad de
Origen Neurolégico (SiiDON), donde encontraremos in-
formaci6n variada y que se ajuste a nuestras necesida-
des, inquietudes y preferencias.

jFelices vacaciones!

sobreruedas
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ACAEBH

Vacaciones de verano en Cadiz

La Asociacién Catalana de Espina
Bifida e Hidrocefalia (ACAEBH) or-
ganiza del 11 al 19 de julio las va-
caciones de verano en Cadiz. Esta
actividad tiene el objetivo de propor-
cionar ocio accesible para personas
con discapacidad fisica.

Durante la estancia visitaremos las
principales ciudades de la provincia,
el parque zoo-botanico, haremos ex-
cursion en barco, y jmuchas activida-
des mas!

Tanto el alojamiento como las acti-
vidades estdn adaptadas para per-
sonas con movilidad reducida, y un
grupo de monitores acompafaré a
los participantes para dar soporte y
dinamizar el viaje. Si quieres mads in-
formacién, contactanos.

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

sobreruedas
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AMIDA

Donacién de mascarillas

La asociaciéon de personas con di-
versidad funcional de Andorra (AMI-
DA) ha realizado recientemente una
donacién de mascarillas especiales
para personas con discapacidad au-
ditiva al Gobierno de Andorra.

El ministro de Asuntos Sociales, Vi-
vienda y Juventud, el Sr. Victor Filloy
agradecio6 la donacién a la presidenta
de AMIDA, la Sra. Agustina Grandva-
llet, y record6 el compromiso de An-
dorra con la ratificacién del Convenio
relativo a las personas con discapaci-
dad, un acuerdo de gran importan-
cia para que la sociedad avance ha-
cia una mejora de la comunicaciéon e
igualdad de oportunidades.

AMIDA (Asociaciéon de Personas con
Diversidad Funcional de Andorra)
amida@andorra.ad

+376 81 37 36

ASPAYM CATALUNYA

Método EPA & E-FIT

Entrenamiento Personal Adaptado
E-Fit ofrece una amplia gama de tra-
tamientos pasivos, tonificacién pasi-
va, con resultados espectaculares in-
cluso en tetraplejia.

Dispone de programas altamente
eficientes, que alcanzan resultados
en poco tiempo. Gracias al traje con

infrarrojos, aumenta la microcircu-
lacion y el metabolismo, a la vez que
proporciona comodidad durante los
tratamientos.

Una de nuestras principales lineas
de trabajo es el METODO EPA. Pese
al poco tiempo que llevamos con él,
hemos obtenido resultados demos-
trables en paraplejia y tetraplejia:
recuperaciéon “medible” de muscu-
latura, mejora en el rango de movi-
miento y reporte de bienestar gene-
ral tras el entreno.

ASPAYM CATALUNYA

Asociacién de Parapléjicos y Gran-
des Minusvalidos de Catalunya
aspaymcat@aspaymcatalunya.org
www.aspaymecatalunya.org

ASPID

En marcha NeuroLleida Digital

Desde NeurolLleida, el servicio de re-
habilitacién funcional de ASPID, con
la intencién de ayudar a hacer mas
sostenible la situacién actual debi-



do ala crisis sanitaria de la covid-19,
hemos disefiado una serie de pautas
y ejercicios para que los pacientes
puedan hacerlos desde su casa, con
el objetivo de mantenernos activos y
cuidarnos a nivel fisico, emocional,
comunicativo y cognitivo.

Consultad www.neurolleida.cat jire-
mos actualizando contenidos y acti-
vidades!

ASPID (Associaci6 de Parapleégics i
Discapacitats Fisics de Lleida)
aspid@aspid.org

www.aspid.cat

ECOM

Disponible en abierto el documen-
tal Vidas diversas de ECOM.

Con motivo del Dia Europeo para la
Vida Independiente de las Personas
con Discapacidad, celebrado el pa-
sado 5 de mayo, ya estd disponible
en abierto el documental Vidas di-
versas, de ECOM, a través de su web.

Desde la defensa de la diversidad en
la sociedad, Vidas Diversas nos inte-
rroga sobre c6mo nos vemos y c6mo
nos afectan las miradas de los demés
y nos empuja a defender el derecho
de todas las personas a decidir sobre
su propia vida y a tener las mismas
oportunidades.

La produccién muestra la necesidad
vital de las personas, en concreto de
las persones con discapacidad fisi-
ca, de tener una vida independiente
y de elaborar y llevar a cabo un pro-
yecto de vida propio.

V=S DIVERSES

Enlace:
https://www.ecom.cat/es/que-ha-
cemos/concienciacion-social/he-
rramientas-para-la-concienciacion/
documental-vidas-diversas

ECOM
comunicacio@ecom.cat
www.ecom.cat

LA LLAR

LA LLAR no se detiene

Desde el 14 de marzo, debido a que
la entidad se encuentra cerrada, la
Llar ha tenido que modificar la ma-
nera de ofrecer sus servicios. Ha re-
sultado todo un reto para la entidad,
ya que todos nuestros servicios an-
teriormente habian sido de manera
presencial, pero las circunstancias
nos han obligado a realizarlos de
manera on liney por teléfono.

Desde la entidad continuamos ofre-
ciendo servicios de atencién social,
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de atencion psicoldgica y emocio-
nal, de rehabilitacién fisica y servi-
cios de desarrollo personal.

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

www.lallar.org

MIFAS

Ampliaciéon de servicios en su cen-
tro de salud y deporte

El pasado mes de marzo, y después
de 2 anos en funcionamiento, el
Centro de Salud y Deporte MIFAS
Active estren6 nuevos servicios diri-
gidos a personas con afectaciones fi-
sicas de diferente origen, convirtién-
dose en un centro especializado en
el ambito de la discapacidad.

|

Los servicios que ofrece son:
Gimnasio con atencién individualizada,
gimnasio en casa, aquaterapia, servicio
de atencién psicoldgica, integracion
funcional, fisioterapia, asesoramien-
to a profesores de educacion fisica y el
servicio jGana Autonomia!, que busca
ayudar a aquellas personas que, por va-
rios motivos, han tenido que aprender
o cambiar la manera de hacer las activi-
dades de la vida diaria.

sobreruedas
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El centro cuenta con unas modernas
instalaciones preparadas y adapta-
das para ofrecer un servicio de cali-
dad y personalizado.

Mas informacién y reservas:

MIFAS Active (Asociacion de Minus-
validos Fisicos Asociados)
hola@mifasactive.cat
www.mifasactive.cat

PREDIF

PREDIF celebrari el I Foro de Exper-
tos en Asistencia Personal

PREDIF organizard en septiembre el I
Foro de Expertos en Asistencia Perso-
nal, con el objetivo de generar un es-
pacio de conocimiento, experiencia y
reflexion sobre el potencial de la asis-
tencia personal como herramienta de
autonomia y vida independiente de
las personas con discapacidad.

n las
Hablan 1oz

| FORD DE EXPERTOS EN ASISTENCIA PERSONAL

Fundacion

ONCE

cermi

& predif

En este foro, en formato on line,
PREDIF quiere colaborar y ser ttil
a la Administracién para que se re-
gule el acceso a la asistencia perso-
nal en todos los territorios del esta-
do espaiiol, y que las personas con
discapacidad puedan acceder a ser-
vicios profesionalizados de asisten-
cia personal y gestionar sus modelos
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de vida independiente con garantias
y con los criterios consensuados por
el sector de la discapacidad.

PREDIE Plataforma
Representativa Estatal de Personas
con Discapacidad Fisica
predif@predif.org

www.predif.org

SUPERAR LICTUS
BARCELONA

$IC-TUQue?

Ultimamente, en ASIB hay cada vez
mads participacién de los socios. En
la junta y en las diferentes comisio-
nes que lo gestionamos, escucha-
mos y vamos recogiendo propues-
tas puntuales que nos van haciendo
llegar los socios, para ordenarlas,
organizarlas y hacer que se convier-
tan proyectos comunes, importan-
tes para nosotros y para la sociedad.

Asi se estaba empezando a dibujar
un mapa de conferencias, exposicio-
nes, conciertos, ferias, etc., de difu-
sion del ictus y de la asociacion, que
a partir de septiembre esparciremos
por Barcelona.

Ahora estamos todos en casa, Somos
un colectivo de riesgo, pero jtenemos
ganas de salir! Saldremos con fuerza.

Associacié SUPERAR L'ICTUS
BARCELONA
ictus@ictus.barcelona
www.ictus.barcelona

TRACE

TraCE en tiempo de covid-19. De las
dificultades nacen los milagros.

En TraCE, no dudamos, la covid-19,
no podia frenar bajo ningtin concep-
to, los procesos vitales de nuestros
socios. Estas personas han hecho un
gran esfuerzo para tirar hacia ade-
lante procesos vitales después de su-
frir un dafio cerebral. Debiamos es-
tar a su altura: no hemos dejado de
hacer terapias, actividades grupales,
y hemos dado soporte a las familias
diariamente a través de varios cana-
les, todo con buenos resultados.

Des del dia 2 de junio, ya estamos
abiertos, damos la oportunidad de
venir presencialmente, aplican-
do protocolos de seguridad o, para
quien lo prefiera, seguir con esti-
mulacién on line.

TRACE (Associaci6 Catalana de
Traumatics Cranioencefalics i
Dany Cerebral)
info@tracecatalunya.org
www.tracecatalunya.org



Las personas con
discapacidad, las
mas afectadas por

la pandemia del
coronavirus segun las
Naciones Unidas

Antonio Guterres, secretario general
de la Organizacién de las Naciones
Unidas (ONU), ha presentado el in-
forme “Respuesta contra la covid-19
que incluya a las personas con disca-
pacidad”, en el que denuncia que los
1.000 millones de personas con dis-
capacidad que hay en el mundo estan
siendo las mas afectadas por la pan-
demia del coronavirus.

En circunstancias normales, las per-
sonas con discapacidad tienen me-
nos probabilidades de acceder a la
educaciény ala atencion de la salud,
y menos oportunidades de obtener
ingresos o de participar en la comu-
nidad, y ahora, con esta situacién de
pandemia, se enfrentan a una fal-
ta de acceso para acceder a la sani-
dad publicay aimportantes barreras
para poder seguir las medidas de hi-
giene bdsicas, y por ello, en palabras
del secretario general, “la pandemia
estd intensificando estas desigualda-
des y creando nuevas amenazas”.

Desde la ONU, se insta a los Gobier-
nos a que den protagonismo a las
personas con discapacidad en su res-
puesta a la covid-19, que las consul-
ten y colaboren con ellas, y establez-

can medidas que sean inclusivas para
todo el mundo. “Cuando garantiza-
mos los derechos de las personas con
discapacidad, estamos invirtiendo en
nuestro futuro comun” concluye.

Compromiso economico
para la sostenibilidad
de las entidades
sociales

La Confederacion Empresarial del
Tercer Sector Social de Catalunya ha
presentado un plan de choque al
Presidente de la Generalitat de Ca-
talunya, a las entidades municipa-
les y a todos los grupos politicos
del Parlamento, con el fin de apelar
al compromiso de todas las partes
y garantizar la sostenibilidad de las
entidades sociales.

Este plan de choque contiene doce
medidas econémicas para apoyar y
asegurar la sostenibilidad de los mi-
les de entidades sociales que aho-
ra mas que nunca estdn en primera
linea con las personas mds vulne-
rables y que, con esta situacion de
pandemia, prevén un fuerte incre-
mento de la su fragilidad.

Reclaman medidas econdémicas
como, por ejemplo, activar lineas de
ayudas directas de manera inme-
diata, con el fin de compensar el so-
breesfuerzo que estdn haciendo las
entidades sociales para poder aten-
der las necesidades sociales deriva-
das del estado de alarma sanitaria,
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facilitar la liquidez de las entida-
des sociales con el pago inmedia-
to de los importes correspondientes
a subvenciones ya ejecutadas y jus-
tificadas o incrementar la dotacién
econdmica de los servicios sociales
y de atencién a las personas en los
presupuestos 2020 de la Generalitat
de Catalunya, estableciendo nuevas
prioridades para hacer frente a la
crisis derivada de la pandemia.

Covid-19: Salud
financia con 4
millones proyectos de
investigacion sanitaria
en Catalunya

Hace seis meses desde que se de-
tectd por primera vez el coronavirus
SARS-CoV-2 y desde entonces inves-
tigadores cientificos de todo el mun-
do trabajan para conocer mejor este
virus y encontrar una vacuna.

En Catalunya se han puesto en
marcha 19 proyectos de investi-
gacion e innovacion para la pre-
vencién y el tratamiento de la co-
vid-19, con una financiacién de 4
millones de euros por parte de la
Generalitat, en el marco de una
convocatoria de urgencia en co-
laboracién con el Biocat, y con la
confianza de que algunos resulta-
dos puedan llegar a los pacientes
antes de finalizar el afo.

sobreruedas
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Un dispositivo
coordinado para
hacer frente a la
covid-19 entre el
Institut Guttmann y
el Hospital Germans
Trias i Pujol

En el marco de la crisis global de la co-
vid-19, para dar respuesta a las nece-
sidades asistenciales de toda la pobla-
cién y siguiendo las indicaciones de
CatSalut, una parte del Institut Gutt-
mann se convirtié, desde el dia 25 de
marzo hasta finales de abril, en una
extension del Hospital Germans Trias
i Pujol (HGTiP). Asi, dos de las uni-
dades hospitalarias del Institut Gutt-
mann (un total de 76 camas) se con-
virtieron en plantas de internamiento
de pacientes del HGTiP, en las que se
atendieron a pacientes positivos de
covid-19y de complejidad moderada.

sobreruedas
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Ademds, y de manera temporal, se
monto, en el pabellén polideportivo
del drea de rehabilitacién funcional
del Institut Guttmann, un hospital de
campana con una capacidad para 75
pacientes mas. El pabellén, de unos
700 m? de superficie, con duchas, ves-
tuarios y otros servicios complemen-
tarios, ha contado con la instalacién
de oxigeno necesario para la terapia
respiratoria de los pacientes.

Nuevo plan de
apoyo a la vida
independiente

La Fundacion Institut Guttmann ha
puesto en marcha un nuevo plan
de apoyo y acompaiiamiento para
la vida independiente, un plan que
demuestra el componente social de
la institucién en la contribucién a
hacer una sociedad mads inclusiva,
igualitaria y con igualdad de opor-
tunidades para todos .

Los objetivos principales se basan
en promover el empoderamiento
para impulsar las transformaciones
sociales, promover el derecho de las
personas con discapacidad a deci-
dir sobre aspectos personales e indi-
viduales, orientarlas sobre servicios

v

de apoyo y fomentar la participacion
social y la ayuda entre iguales.

En cuanto la situaciéon pos covid-19
lo permita, para desarrollar el plan,
en el nuevo centro Guttmann Bar-
celona en La Sagrera se iniciard un
acompafnamiento individualizado
para aquellos usuarios que lo de-
seen, que consiste en una serie de
encuentros con la técnica de Vida
Independiente, ademds de grupos
de apoyo entre iguales y charlas de
sensibilizacion.

El EASE cumple
20 anos

A lo largo de estos aiios, el equipo
de Evaluacién y Apoyo Especializa-
do en Neurorrehabilitacion (EASE)
ha crecido en el nimero de pacien-
tes atendidos, asi como en el perfil
de programas que desarrolla, hasta
ser considerado como un servicio
de atenciéon poshospitalario de re-
ferencia, no solo en casa, sino tam-
bién que inspira a programas simi-
lares en otros hospitales.

El EASE actda en diferentes niveles
asistenciales de las redes de atencién
sanitaria y social, con el objetivo de
mejorar la efectividad en la reinser-
cién del paciente en su entorno habi-
tual, garantizar la idoneidad y la con-
tinuidad de los cuidados, favorecer la
calidad asistencial integral y perso-
nalizada, y proporcionar un sistema
agil y efectivo de coordinacién con el
hospital de referencia.
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