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Como “paisajes después de la batalla” o “la desolacion tras
un tsunami”, asi han descrito la situacion de la salida del con-
finamiento muchos profesionales, afectados, opinadores e in-
telectuales —si es que quedan-, e incluso familias. La ilusion
por el desconfinamiento y la vuelta a la normalidad ‘de siem-
pre” (nadie definié nunca qué era la “nueva normalidad”) ha
conllevado el relajamiento irresponsable de una parte de la
poblacion, cuando no de aquellas personas en las que el valor
moral de la responsabilidad brilla por su ausencia. Pensdba-
mos en recuperar relaciones, trabajos o sectores de actividad,
en un pais en que estos se basan en gran parte en las transac-
ciones especulativas y en los servicios ligados al turismo. Ve-
mos que no ha sido asi, que la covid-19 contintia entre noso-
tros, y que la pretendida recuperacién es compleja en un pais
con tantos déficits estructurales y unos tiempos de reaccion en
las decisiones politicas excesivamente largos.

En los tiltimos tiempos se ha venido acufiando un término o
etiqueta que desvirtiia su concepto original: “vulnerable”. Se
habla de vulnerables como de un saco donde meter todo aque-
llo que parece que estorba (vulnerables por fragilidad de su
salud o afecciones crénicas, personas con una discapacidad,
vulnerables sociales, etc.). Es admirable la capacidad de con-
trol de la sociedad mediante los medios, en su papel de reso-
nancia y etiquetadores. Pues bien, lo que se ha logrado es in-
crementar sustancialmente la brecha social, en un pais donde
la fractura social ya era muy elevada y donde el sistema de
proteccion social es precario.

En el caso de las personas con discapacidad, contamos en este
ntimero con un excelente articulo del Dr. Jiménez sobre el im-
pacto en el colectivo, y vemos que la mayor preocupacion es la
amenaza “real” de perder derechos que tan dificil han sido de
conseguir, tanto en el dmbito de la salud como, especialmen-
te, en el empleo. También se reflexiona con preocupacion so-
bre como la pandemia puede cambiar la mirada sobre la dis-
capacidad, la vejez o la vulnerabilidad humana.

Manel Pérez, en su columna delLaVanguardia de 7 de octubre,
plantea muy acertadamente que el verdadero nudo de la cues-
tion, en el espurio debate entre salvar vidas o salvar la econo-
mia, es, sencillamente, el gasto piiblico. Y en esto, como en tan-
tas cosas, también llegamos tarde.

editorial 3

Com a “paisatges després de la batalla” o “la desolaci6 des-
prés d'un tsunami”, aixi han descrit la situacié de la sorti-
da del confinament molts professionals, afectats, opinants
i intel-lectuals —si encara n’hi ha- i fins tot les families. La
il-lusi6é del desconfinament i la tornada a la normalitat “de
sempre” (ningl no va definir mai que era la “nova normali-
tat”) ha comportat el relaxament irresponsable d’'una part
de la poblacié, sobretot de les persones amb un valor mo-
ral de la responsabilitat que brilla per la seva absencia. Pen-
savem recuperar relacions, feines i sectors d’activitat, en un
pais on aquests es basen en gran part en les transaccions
immobiliaries especulatives i en els serveis lligats al turis-
me. Veiem que no ha estat aixi, que la covid-19 continua
amb nosaltres i que la pretesa recuperacioé és complexa en
un pais amb tants déficits estructurals i uns temps de reac-
ci6 en les decisions politiques excessivament llargs.

Durant aquest temps sha encunyat un terme o etiqueta
que en desvirtua el concepte original: "vulnerable”. Es par-
la de vulnerables com d'un sac on s’ha de ficar tot allo que
sembla que destorba (vulnerables per fragilitat de la salut
o afeccions croniques, de persones amb una discapacitat,
vulnerables socials, etc.). Es admirable la capacitat de con-
trol de la societat utilitzant els mitjans, en el paper de caixa
de ressonancia i com a etiquetadors. Doncs bé, el que s’ha
aconseguit és incrementar substancialment la bretxa social,
en un pais on la fractura social ja era molt elevada i on el sis-
tema de proteccio social és precari.

En el cas de les persones amb discapacitat, incloem en
aquest nimero un excel-lent article del Dr. Jiménez sobre
I'impacte en el col-lectiu, i veiem que la major preocupacio
és 'amenaca “real” de perdre uns drets que tant han costat
d’aconseguir, tant en I'’ambit de la salut com, especialment,
en I'ocupaci6. També es reflexiona amb preocupacié sobre
com la pandemia pot canviar la mirada envers la discapaci-
tat, la vellesa o la vulnerabilitat humana.

Manel Pérez, en la seva columna de La Vanguardia del 7
d’octubre, planteja de manera molt encertada que el veri-
table nus de la qiiestio, en I'espuri debat entre salvar vides
o salvar I'economia, és senzillament la despesa ptiblica. I en
aixo, com en tantes coses, també hi arribem tard.
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a fondo

El impacto social
y economico de
la pandemia por
covid-19 en las
personas con
discapacidad

La pandemia provocada por la enfermedad covid-19, causada por el
coronavirus SARS-CoV-2, no solo ha provocado una importante crisis

de salud puiblica, con un muy alto coste para los ciudadanos, sino que
fambién estd teniendo enormes repercusiones sociales y economicas, cuyo
impacto es particularmente acusado en los colectivos mds vulnerables,
entre los que se encuentran las personas en situacion o en riesgo de
exclusion social, las personas sin hogar, las personas desempleadas

o con trabajos precarios, los trabajadores de baja cualificacion, los
inmigrantes, las familias monoparentales, las mujeres victimas de
violencia de género y, también, las personas con discapacidad y las

personas en situacion de dependencia, en las que centro este andlisis.



A 7 de septiembre de 2020, fecha en la que he cerrado la re-
daccién de este articulo, eran ya mds de 27 millones los casos
confirmados de covid-19 en el mundo, que habian supues-
to unos 890 mil fallecimientos, segtn el Center for Systems
Science and Engineering (CSSE) de la Universidad Johns Ho-
pkins'. En Espafia, a esa misma fecha, se habian registrado
mads de 525 mil casos confirmados, de los que més de 137 mil
habian precisado hospitalizacién (mds de 12 mil quinientos
de ellos en UCI). La cifra de fallecidos en Espafia con un diag-
noéstico de covid-19 ascendia, en esa fecha, a 29.516°.

Las cifras oficiales, al recoger tinicamente los casos confir-
mados, podrian estar subestimando de forma importante el
alcance real de la pandemia. Los datos sobre mortalidad que
ofrece el Sistema de Monitorizacién de la Mortalidad Diaria
(MoMo), gestionado por el Centro Nacional de Epidemiolo-
gia, han registrado un exceso de unas 45 mil defunciones por
todas las causas entre el 13 marzo y el 3 septiembre de 2020,
en comparacion con las esperadas si se hubiesen mantenido
las tendencias de los afos anteriores, lo que supone un in-
cremento del 24 % respecto a la mortalidad esperada en ese
periodo. Este incremento de la mortalidad observada res-
pecto ala esperada ha sido mayor en los grupos de mas edad:
28 % en los mayores de 74 anos, frente al 20 % en las personas
de entre 65y 74 aios, y al 8 % en los menores de 65.

(1) Center for Systems Science and Engineering at Johns Hopkins University: COVID-19 Dashboard
https://www.arcgis.com/apps/opsdashboard/index html#/bda7594740fd40299423467b48eecf6 consultado el 07-09-2020.

“Hay una clara
correlacion
estadistica entre

la saturacion
hospitalaria y

la probabilidad

de morir, y se ha
estimado que
aproximadamente
el 52 % de los
fallecimientos por
covid-19 en Espaiia
se han debido

a la saturacion
hospitalaria.”

(2) Centro de Coordinacion de Alertas y Emergencias Sanitarias. Actualizacion n® 201. Enfermedad por el coronavirus (COVID-19). 07.09.2020 (datos consolidados a las 4:00 horas del 07.09.2020).
https://www.mscbs.gob.es/profesionales/saludPublica/ccayes/alertasActual/nCov/documentos/Actualizacion_201_COVID-19.pdf consultado el 07-09-2020.
(3) Centro Nacional de Epidemiologia del Instituto de Salud Carlos . Sistema de Vigilancia de la mortalidad diaria (MoMo). Tablero de datos en tiempo real.

https://momo.isciii.es/public/momo/dashboard/momo_dashboard html consultado el 04-09-2020.

Seguramente no todo ese
exceso de defunciones re-
gistrado por MoMo hayan
sido muertes de personas
por covid-19, aunque la
mayoria hayan estado re-
lacionadas, directa o in-
directamente, con la pan-
demia, pues la presiéon
asistencial que causé hizo
que también aumentasen
las muertes de personas
con enfermedades distin-
tas a la covid-19, muchas
de las cuales, en circuns-
tancias normales, podrian
haberse evitado. El colapso
sanitario (desbordamien-
to de los sistemas hospita-
larios por las insuficiencias
de infraestructura, perso-
nal y medios necesarios
para afrontar la presi6n
asistencial) fue también el
causante de la mayor par-
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te de las muertes de personas con covid-19, pues fueron
muchas las personas fallecidas con dicha enfermedad que
podrian haber sobrevivido si el sistema sanitario no se hu-
biera colapsado: el estudio covid-Model, impulsado por el
movimiento #NoMorePandemics, ha observado una cla-
ra correlacion estadistica entre la saturacion hospitalariay
la probabilidad de morir, y ha estimado que aproximada-
mente el 52 % de los fallecimientos por covid-19 en Espa-
fa se han debido a la saturacién hospitalaria®.

Aunque la mayoria de las personas con discapacidad no
tienen un riesgo mayor de contraer el virus o de enfermar
gravemente por la covid-19 (de hecho, el Estudio Nacio-
nal de sero-Epidemiologia de la infeccion por SARS-CoV-2
en Espaiia, ENE-covid, no ha encontrado diferencias
significativas en la prevalencia de anticuerpos IgG anti
SARS-CoV-2 entre personas con y sin discapacidad®), al-
gunas personas con discapacidad podrian tener un ma-
yor riesgo de contraer la infeccién, como ocurre en el
caso de las que dependen de otras para realizar las activi-
dades de la vida diaria, de quienes tienen problemas para
comprender la informacién o practicar medidas preven-
tivas, como el lavado de manos y el distanciamiento so-

cial, o de las personas con discapacidad institucionaliza-
das. Si se infectan, el riesgo de enfermar gravemente por
covid-19 también puede ser mayor en las personas con
discapacidad que en la poblacién sin discapacidad, pues
entre ellas es mds frecuente la presencia de afecciones
crénicas subyacentes graves, como enfermedades pul-
monares crénicas, afecciones cardiacas o un sistema in-
munitario debilitado.

Como ha sefialado el CERMI en su estudio El impacto de
la pandemia del coronavirus en los derechos humanos
de las personas con discapacidad en Esparfia®, 1a crisis de
la covid-19 ha trascendido la pura emergencia sanita-
ria para convertirse también en una emergencia huma-
nitaria y de derechos, en la que la discriminacién de las
personas con discapacidad se ha visto agravada debido,
entre otros factores, a las dificultades de accesibilidad de
las comunicaciones oficiales sobre las medidas de pro-
teccion frente al virus, la denegacion de tratamiento para
personas con discapacidad con covid-19 (existen eviden-
cias de que se ha limitado o impedido su traslado a hos-
pitales y su ingreso en unidades de cuidados intensivos),
la ausencia de medidas de proteccion para las personas

(4) Movimiento #NoMorePandemics: COVID Model. Modelo Matematico del COVD-19. https://covidmodel. nomorepandemics.org/ consultado el 04-09-2020,
(5) Ministerio de Ciencia e Innovacion, Ministerio de Sanidad, Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, Instituto de Salud Carlos l1f (2020): Estudio nacional de sero-epidemiologia de la infeccion por SARS-CoV-2 en Esparia. Informe final. 6 de julio de 2020. https://portalcne.isciii

es/enecovid19/informes/informe_final pdf consultado el 03-09-2020.
(6) Comite Espariol de Representantes de Personas con Discapacidad, CERMI (2020): El impacto de la pandemia del coronavi

irus en os derechos humanos de las personas con discapacidad en Esparia. Informe de urgencia del CERMI Estatal. Junio de 2020. Serie: Convencion ONU n. 26, Madrid

Comité Espariol de Representantes de Personas con Discapacidad, Ediciones Cinca, 80 p. http://www.convenciondiscapacidad.es/wp-content/uploads/2020/07/ONU-26-Coronavirus-NUEVO__compressed pdf consultado el 02-09-2020.
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EL 34 % de las personas con discapacidad

empeoraron su estado de salud

38,7 % si son mujeres
40,0 % si tienen mas de 45 anos

confinamiento
covid-19

con discapacidad institucionalizadas, la falta de medidas
de apoyo a la educacién para estudiantes con discapaci-
dad durante el confinamiento, los efectos perturbadores
del confinamiento en personas con trastorno del espec-
tro del autismo y en personas con discapacidad psicoso-
cial, el incremento de los casos de violencia doméstica, la
falta de recursos de rehabilitacion esenciales y la suspen-
sion de terapias.

Las evidencias disponibles permiten confirmar que el
impacto sobre la salud de la covid-19 ha sido especial-
mente grave en el caso de las personas con discapacidad.
Segun el estudio Efectos y consecuencias de la crisis de la
covid-19 entre las personas con discapacidad’, realizado
por Cristina Silvan y Luis Enrique Quifez para el Observa-
torio sobre Discapacidad y Mercado de Trabajo en Espa-
fia (ODISMET) de la Fundacién ONCE, y basado en una
encuesta a 1.460 personas con discapacidad realizada
entre el 5y el 25 de mayo de 2020, un 34 % de las personas
con discapacidad empeoraron su estado de salud duran-
te el confinamiento. Esta proporcién es mayor en el caso
de las mujeres (38,7 %), los mayores de 45 afios (40,0 %) y
las personas con discapacidad psicosocial (41,6 %). Uno
de los factores de este empeoramiento de la salud ha sido
la suspension o aplazamiento de tratamientos y de prue-
bas médicas, debido a la reasignacién de efectivos sani-
tarios para la atencion de la covid-19, y a las limitaciones
para asistir a centros de salud y hospitalarios. Los efectos
del confinamiento sobre el estado de &nimo de las perso-

Encuesta a 1.460 personas con discapacidad
Fuente: ODISMET (Observatorio sobre discapacidad y mercado de trabajo en Espaia)

41,6 % si tienen discapacidad psicosocial

nas con discapacidad han sido atin méas acusados, pues
ha empeorado en el 50 % de las personas encuestadas.
Esta proporcién se incrementa entre las personas con
discapacidad de mayor edad (56 %) y las personas con
discapacidad fisica (56,2 %).

Segun datos publicados por el IMSERSO, procedentes
del cruce de los datos del Sistema para la Autonomia y
Atencidn a la Dependencia (SAAD) con los datos de de-
funciones reportados mensualmente por el INE y el Mi-
nisterio de Justicia, entre marzo y junio de 2020 se ha
observado un exceso de mortalidad de 33.057 personas
solicitantes de prestaciones del SAAD, cifra que repre-
senta el 1,74 % del total de solicitantes del SAAD y cerca
del 75 % del exceso total de fallecimientos registrado en
ese periodo por el MoMo en Espafia, lo que supone un
incremento del 50 % sobre la mortalidad esperada en este
colectivo. El exceso observado de mortalidad entre solici-
tantes de prestaciones del SAAD ha sido mas elevado entre
los solicitantes de mayor edad (51,2 % en solicitantes de 80
afios y més; 47,6 % en solicitantes de entre 65 y 79 afos, y
35,5 % en solicitantes de menos de 65 afios), entre quie-
nes tienen mayor grado de dependencia (60,2 % en perso-
nas en situaciéon de gran dependencia; 50,6 % en personas
en situacion de dependencia severa; 40,9 % en personas
en situacion de dependencia moderada; 36,9 % en per-
sonas que tenfan una resolucion sin reconocimiento de
situacién de dependencia, y 34,1 % en personas solici-
tantes a la espera de valoracién) y entre quienes eran

(7) Silvan, C. y Quifez, L.E. (2020): Efectos y consecuencias de la crisis de la COVID-19 entre las personas con discapacidad. Madrid, Observatorio sobre discapacidad y mercado de trabajo en Esparia (ODISMET) de la Fundacion ONCE, 53 p.

https://www.odismet.es/sites/default/files/2020-07/Informe_EstudioCOVID_19_v3_0.pdf consultado el 02-09-2020.
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beneficiarios de prestacion en residencias (118,7 % en
personas beneficiarias que tenian reconocida una pres-
tacién de servicio de atencién residencial o una pres-
taciéon econdémica vinculada al servicio de atencién
residencial, y 31,4 % en personas beneficiarias con pres-
tacion de apoyo en el domicilio)®.

Precisamente, uno de los grupos que mads ha sufrido el
embate de la covid-19 ha sido el de las personas con dis-
capacidad y en situacién de dependencia instituciona-
lizadas. Un anélisis de los datos internacionales sobre
mortalidad en centros residenciales para personas con
discapacidad o personas mayores en situacion de depen-
dencia, realizado por Adelina Comas Herrera, Joseba Za-
lakain y otros investigadores, y publicado por LTCovid.org,
ha estimado, a partir de datos de 26 paises, que un 47 %
de los fallecimientos debidos a covid-19 han ocurrido en
centros de atencién de larga estancia (instalaciones resi-
denciales y de cuidados que albergan a personas con al-
gun tipo de necesidades a largo plazo)°®.

La Organizacién Mundial de la Salud ha sefialado, en la guia
sobre Prevencion y manejo de la covid-19 en los servicios de
cuidados de larga duracion, que cuando se declara una infec-
cién en un centro de atencién de larga estancia, resulta muy
dificil controlarlo debido a la gran cantidad de personas que
conviven en estrecha cercania y a la proximidad que requie-
re el cuidado personal, y que los sistemas de cuidados de lar-

“Los efectos del
confinamiento sobre
el estado de dnimo
de las personas con
discapacidad ha
empeorado en el 50
% de las personas
encuestadas. Esta
proporcion se
incrementa entre
las personas con
discapacidad de
mayor edad (56 %)
y las personas con
discapacidad fisica
(56,2 %).”

(8) Instituto de Mayores y Servicios Sociales, IMSERSO (2020): MoMo en el Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD). Datos a 31 de julio de 2020. Madrid, IMSERSO.

https://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/inf_momo_dep_20200805.pdf consultado el 07-09-2020.

ga duracién presentan pro-
blemas endémicos, como la
falta de financiacion y trans-
parencia, la fragmentacién
entre el sistema de salud y el
sistema de cuidados de lar-
ga duracién y la infravalora-
cion de la fuerza de trabajo,
que es preciso resolver para
mejorar la seguridad y la res-
iliencia de dichos sistemas'.

En Espana, un documento
interno del Ministerio de
Sanidad sobre el “Sistema
de informacién de centros
residenciales covid-19”, al
que han tenido acceso al-
gunos medios de comuni-
cacion, fechado a princi-
pios de julio, estimaba el
numero de fallecidos en
residencias para mayores
y personas con discapaci-
dad durante la epidemia
del coronavirus, de acuer-
do con la informacién re-
portada por las comunida-
des auténomas, en 27.359,
de los que 18.833 corres-
ponderian a fallecimien-
tos de personas contagia-
das con covid-19 (9.003
con diagnéstico confir-
mado y 9.830 con una sin-
tomatologia compatible,
pero sin confirmacion del
diagnostico), a la vez que
sefialaba importantes in-
coherencias y falta de de-
puracién en esos datos,
asi como discrepancias
con otras cifras facilitadas
también por las comuni-

(9) Comas-Herrera A, Zalakain |, Litwin C, Hsu AT, Lemmon E, Henderson D and Ferndndez J-L (2020) Mortality associated with COVID-19 outbreaks in care homes: early international evidence. Article in LTCcovid.org, International Long-Term Care Policy Network, CPEC-LSE, 26 June 2020.
https://ltccovid.org/wp-content/uploads/2020/06/Mortality-associated-with-COVID-among-people-who-use-long-term-care-26-June.pdf consultado el 02-09-2020.

(10) Organizacion Mundial de la Salud, OMS (2020): OMS (2020): Prevencion y manejo de la COVID-19 en los servicios de cuidados de larga duracion. Reseria normativa. 24 de Julio de 2020.
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/333726 /WHO-2019-nCoV/-Policy_Brief-Long-term_Care-2020.1-spa.pdf consultado el 02-09-2020.
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dades auténomas por otras vias!'!. La Cadena SER, por su
parte, en una noticia fechada el 2 de septiembre, cifraba
en cerca de 21.000 el namero de fallecidos en residencias
a causa de la covid-19 desde el 8 de marzo!2.

Los datos anteriores ponen de relieve la necesidad de reformu-
lar el modelo de atencion residencial, reformulacion que debe
inspirarse en el modelo de cuidados centrados en la persona,
y que debe traducirse, entre otras cosas, en una menor dimen-
sion global de los centros residenciales, con mddulos de con-
vivencia mas reducidos y con estructura y disposicién mds pa-
recida a la de los domicilios familiares que a la de los hoteles.
Es también imprescindible garantizar el acceso efectivo de los
usuarios de las residencias a la sanidad ptiblica en condiciones
de igualdad, el desarrollo de los servicios comunitarios y la im-
plantacién de protocolos claros de derivacion de aquellos ca-
sos que no puedan ser mantenidos en los domicilios o en las
residencias a otras instituciones (centros intermedios u hospi-
tales), en funcién de cada situacion individual, con escrupulo-
so respeto a los derechos individuales y sin que la edad pueda
suponer, por s misma, un factor de discriminacion®®.

La crisis de salud publica provocada por la covid-19 se ha
convertido también en una crisis econémica y social. Las
restricciones impuestas a la circulacion de las personasy al
ejercicio de la actividad econémica para frenar la difusién
de la enfermedad, y los cambios que la pandemia ha indu-
cido en los habitos de vida y consumo, se han traducido en
una importante recesion econémica que, en Espana, ha su-
puesto, durante el segundo trimestre de 2020, una variacion
negativa del PIB del 18,5 % respecto al trimestre anterior, y
del 22,1 % en el computo interanual. Ha habido una dismi-
nucién también muy importante de la poblacién ocupada
(con un descenso interanual del 6 % en el segundo trimes-
tre, cifra en la que no se computan los trabajadores afecta-
dos por un ERTE) y, sobre todo, en el nimero total de horas
efectivas trabajadas, que en el segundo trimestre de 2020
han caido un 26,6 % respecto del mismo trimestre del afio
anterior. Entre el 16 de marzo y el 31 de mayo de 2020, se
(11) Ibaries, L.G. (2020): “El Minist

ultado el 08-09-2020.
s, MA. (2020): “Esparia, incapaz de frenar el virus en las residencias de ancianos tras seis meses de par

(12) Murioz En

(13) Estas son
https://w

(14) Datos

s de las medidas planteadas en el Segund
ilares.org/noticias/propuestas-mes

+ Encuesta de Pobl
(15) Ministerio de Trabajo y I
iosdeprensa/notasprensa/trabajot4/Paginas/2020/020620-sepe.
(16) Datos extraidos de la estadistica de paro registrado del SEPE. https://w
(17) Datos extraidos de la Estadistica de Contratos publicada por el Servicio Piblico de Empleo Estatal. https.//www

x consultada el 07-09-2020.

io cifra en 18.833 los fallecidos en residencias con sospecha o confirmacion de Covid". Articulo publicado en la edicion digital de EL MUNDO el 7 de julio de 2020. https://w

mia’. Noticia publicada por la Cadena SER el 2 de septiembre de 2020. https://cadenaser.com/ser/2020/09/02/sociedad/1599027411_942587.html consultado el 02-09-2020.
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reconocieron prestaciones de desempleo extraordinarias
para hacer frente al impacto social y econémico de la co-
vid-19 amas de 5,2 millones de trabajadores, de los que més
de 3,7 millones eran trabajadores afectados por un ERTE®™.
Elndmero de parados, de acuerdo con la estadistica de paro
registrado del Servicio Publico de Empleo Estatal (SEPE), se
ha situado en el mes de agosto de 2020 en 3,8 millones, un
24 % mas que en el mismo mes de 2019'6.

Los efectos sobre el empleo de la crisis econémica desencade-
nada por la covid-19 han afectado de forma muy importante a
las personas con discapacidad, que mayoritariamente traba-
jan en actividades de servicios. Segtn el estudio de ODISMET
antes citado, el 37 % de las personas con discapacidad encues-
tadas que estaban ocupadas se habian visto afectadas por un
ERTEYy el 14 % habian pasado ala modalidad de teletrabajo.

La estadistica de contratos que mensualmente publica el
SEPE también proporciona evidencias del impacto de la co-
vid-19 en el empleo de las personas con discapacidad. Segtin
estos datos, la reducciéon en el niimero de contratos iniciales
realizados a personas con discapacidad ha sido ligeramente
superior a la experimentada por el total de contrataciones la-
borales: -34,2 % frente a -33,2 % (datos acumulados de enero
ajulio en 2020, respecto al mismo periodo de 2019). Respec-
to a la contratacién de personas con discapacidad, la caida
ha sido menor en los contratos realizados por los Centros Es-
peciales de Empleo (-30,6 %) que en los de las empresas or-
dinarias (-43,0 %)"". En relacién con los Centros Especiales de
Empleo, en los que desarrollan su actividad laboral una parte
importante de las personas con discapacidad, una encuesta
realizada por la Asociacién Empresarial de la Discapacidad,
AEDIS, que también ha incorporado datos proporcionados
por Plena Inclusién Castilla y Leén, EHLABE, AEES Dincat y
AMMEEINA, realizada entre el 22 de abril y el 4 de mayo de
2020, estima que el 34 % de estos centros vieron descender
su facturaciéon mas del 75 % como resultado de la covid-19,y
que alrededor del 40 % de sus trabajadores se han visto direc-
tamente afectados por un ERTE.

mundo.es/ciencia-y-salud/salud/2020/07/07/5f041970fdddff63708b4626.

sepe.es/HomeSepe/que-es-el-sepe/estadisticas/datos-avance/paro.html consultada el 07-09-2020.
pe.es/HomeSepe/que-es-el-sepe/estadisticas/contratos/estadisticas-nuevas.html consultado el 04-09-2020.

(18) Asociacion Empresarial para la Discapacidad, AEDIS (2020): Informe. Encuesta sobre el impacto economico del Covid-19 en los centros especiales de empleo de AEDIS. https://media.timtul.com/media/crm_aedis/Informe%20AEDIS%20encuesta%20CEE%20Covid!9_%20mayo%20

2020_20200526183156.pdf consultado el 02-09-2020.
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El impacto sobre el em-
pleo es, sin duda, una de
las repercusiones socioe-
condémicas mds visibles
de la pandemia ocasiona-
da por la covid-19, por la
inmediatez con que se des-
encadenod y porque existen
fuentes estadisticas de fre-
cuente actualizacion que
han permitido dimensio-
narlo, como las estadisti-
cas de paro registrado y de
contratos del SEPE o la En-
cuesta de Poblacion Activa.
No obstante, para conocer
y valorar en su justa medi-
da la magnitud de ese im-
pacto en las personas con
discapacidad, habrda que
esperar algiin tiempo, al
menos hasta que se publi-
quen los resultados referi-
dos a 2020 de El Empleo de
las Personas con Discapaci-
dad y El Salario de las Per-
sonas con Discapacidad, 1as
dos operaciones estadisti-
cas que elabora el INE cru-
zando datos de la Encues-
ta de Poblacién Activa'y de
las Encuestas de Estructu-
ra Salarial con datos admi-
nistrativos registrados en
la Base de Datos Estatal de
Personas con Discapacidad
del IMSERSO, en la Tesore-
ria General de la Seguridad
Social y en el Registro de
Prestaciones Sociales Pu-
blicas del Instituto Nacio-
nal de Seguridad Social.
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“El impacto sobre
el empleo es, sin
duda, una de las
repercusiones
socioeconomicas
mds visibles de

la pandemia
ocasionada por

la covid-19, por

la inmediatez con
que se desencadeno
y porque existen
fuentes estadisticas
de frecuente
actualizacion que
han permitido
dimensionarlo,
como las
estadisticas de paro
registrado y de
contratos del SEPE
o la Encuesta de
Poblacion Activa.”

Ademas del impacto sobre el empleo, la pandemia ha te-
nido y estd teniendo otras importantes repercusiones que
afectan a las personas con discapacidad, sobre las que no
estd disponible todavia una evidencia estadistica y docu-
mental tan clara. Entre ellas se encuentran, por ejemplo, la
caida de las rentas de las familias y el incremento global de
la pobreza y de la desigualdad inducido por la pandemia, el
incremento de la exposicion a la violencia intrafamiliar de
las mujeres con discapacidad, que son victimas de este tipo
de violencia en mayor medida que las mujeres sin discapa-
cidad, o el efecto de la suspensién de las clases presencia-
les en la poblacién escolar con discapacidad, que presenta
complejidades particulares para los estudiantes con disca-
pacidad y sus familias, debidas a la falta de accesibilidad de
algunos de los dispositivos y aplicaciones digitales en los
que se ha apoyado la ensefianza desde el confinamiento, y
al reto que supone para los padres asumir la responsabili-
dad del acompanamiento y apoyo al aprendizaje.

Tampoco estd del todo claro cémo afectard la pande-
mia a las actitudes sociales ante la discapacidad, la ve-
jez y la vulnerabilidad humana, aunque sin duda tendra
efectos sobre ellas. Apuntaré solo, en los préximos parra-
fos, algunas reflexiones al respecto que tomo prestadas
de otros soci6logos.

En un articulo aparecido recientemente en la Revista Es-
paiiola de Discapacidad, Agustin Huete establece un pa-
ralelismo entre la situacién que todos hemos experimen-
tado durante el confinamiento y la que viven dia a dia
muchas personas con discapacidad: la primacia de lo
médico sobre lo social, el aislamiento, las restricciones
para el uso del espacio y las relaciones interpersonales, la
pérdida grave de oportunidades laborales independien-
temente de la propia cualificacién o de la pujanza de la
economia y, en definitiva, la pérdida de oportunidades
para tomar decisiones sobre la propia vida. Aunque no
esté claro si la experiencia del confinamiento podré ser-
vir para mejorar la empatia de la poblacién con las per-
sonas con discapacidad, Huete se muestra convencido
de que si servird para que muchas personas sin discapa-
cidad descubran y valoren la importancia de las compe-



tencias bdasicas para la supervivencia en situaciones de
restricciéon que las personas con discapacidad han desa-
rrollado. En esa misma linea se ha pronunciado un in-
forme de la ONU sobre la respuesta inclusiva a la pande-
mia: “Las personas con discapacidad tienen importantes
contribuciones que hacer para afrontar la crisis y cons-
truir el futuro. Muchas tienen experiencia en situaciones
de aislamiento y en modalidades de trabajo alternativas
que pueden servir de modelo para la situacién actual. Las
perspectivas y las vivencias de las personas con discapa-
cidad contribuyen a la creatividad, a nuevos enfoquesy a
soluciones innovadoras ante los desafios”*.

Los cambios en las percepciones y autopercepciones
sobre vejez, enfermedad, vulnerabilidad, roles de géne-
ro y posicién social inducidos por la pandemia han sido
magistralmente resumidos por Maria Angeles Duradn en
una tribuna publicada en El Pais a finales de julio: “A
los mayores, la pandemia nos ha dejado mads aislados
y viejos, anclados en el estatuto ambiguo de la necesi-
dad de proteccion. A los enfermos y a los que van a mo-
rir, mds solitarios; quizd sea la oportunidad de repensar
la deriva organicista de la medicina y, por ende, del sis-
tema sanitario, que ha avanzado en el conocimiento de
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las parcelas del cuerpo a costa de olvidar al paciente en
su totalidad de persona. A los forasteros, la pandemia
les ha convertido en més sospechosos y rechazables.
A las mujeres, en més sobrecargadas por el cuidado. A
los afortunados que atravesaron la enfermedad sin su-
frir sus sintomas les ha premiado con un nuevo titulo de
aristocracia de sangre”*.

Lo que esta claro es que la pandemia ha puesto de relie-
ve las debilidades y carencias estructurales de nuestros
sistemas de salud, educaciéon y proteccion social, que su
impacto ha sido desigual y asimétrico, que ha afectado
de forma desproporcionada a los colectivos més vulnera-
bles, y que nos ha recordado que es imprescindible el re-
fuerzo y la reorientacion de las politicas de bienestar. Por
ello, junto a las medidas de politica anticiclica de conten-
cion para acortar la duracion de la recesién y suavizar su
impacto, a las medidas para recomponer la tasa de creci-
miento de largo plazo impulsando la demanda agregada
y a las medidas para recomponer la sostenibilidad fiscal,
son necesarias también medidas para mejorar y com-
plementar el disefio de la red de proteccién social y para
amortiguar el impacto de la crisis desencadenada por la
covid-19 sobre la poblacién mads vulnerable.

(19) Huete Garcia, A (2012): “Pandemia y discapacidad. Lecciones a propdsito del confinamiento” Revista Espariola de Discapacidad, (1), pp. 203-207. https://www.cedd.net/redis/index php/redis/article/view/662/389 consultado el 07-09-2020.
(20) Durdn Heras, M.A. (2020): “La servidumbre de los cuerpos” Tribuna publicada en EL Pais el dia 31 de julio de 2020. https://elpais.com/opinion/2020-07-30/la-servidumbre-de-los-cuerpos.html consultado el 07-09-2020.
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neurorrehabilitacion

La pandemia covid-19:
una oportunidad para
desarrollar nuevos
modelos de rehabilitacio

En marzo de 2020, la Organizacion Mundial de la Salud declaré

el estado de pandemia de una nueva enfermedad causada por

un coronavirus (la covid-19), que ha tenido un grave impacto

en todos los aspectos de la provision de servicios de salud y,

consecuentemente, también en la neurorrehabilitacion.

I nicialmente, en Institut Gutt-
mann, con el fin de proteger
tanto a los profesionales de la
salud como a los pacientes al-
tamente vulnerables, con se-
cuelas neurolégicas graves,
de la propagacién de la infec-
cion, fue necesario el cierre de
toda la actividad ambulato-
ria y el alta hospitalaria precoz
de aquellos pacientes médica-
mente estables. Empezaba, en
ese momento, un periodo de
aprendizaje rapido sobre como
prevenir la propagacién de la
infeccién, y también un perio-
do de adaptacion e innovacion
con la finalidad de poder con-
tinuar proporcionando trata-

miento a pacientes con secuelas de un ictus, un trau-
matismo craneal, una lesion medular o de cualquier
otra causa neurologica.

La covid-19 ha precipitado cambios sin precedentes
en el sistema sanitario, tanto en términos de prac-
tica clinica (por ejemplo, el rdpido y extenso desa-
rrollo de la telemedicina) como organizativos y de
gestion (intensa colaboracién entre los diferentes
niveles asistenciales). En este contexto, el modelo
asistencial en neurorrehabilitaciéon propio de Insti-
tut Guttmann, basado en un abordaje terapéutico
multidisciplinar centrado en la persona y en modo
eminentemente presencial, también se ha visto sa-
cudido de la noche ala mafiana. El distanciamiento
social yla recomendacién de evitar el contacto fisico
han sido, de entre las medidas de bioseguridad es-
tablecidas para controlar la pandemia, las que mas
han influido en la necesidad de repensar una ma-



nera distinta de proporcionar el tratamiento adecuado a
cada paciente segtin sus necesidades.

En el Plan Estratégico 2020-2025 del Institut Guttmann, ya
se apuntaba la necesidad de un cambio del modelo asisten-
cial orientado a disminuir el tratamiento en fase de hospi-
talizacion y potenciar la intervencion domiciliaria y comu-
nitaria para conseguir una integracién del paciente en su
entorno mas rapida, eficiente y real. La covid-19 ha gene-
rado un entorno y unas condiciones de atencién sanitaria
que, en el &mbito que nos ocupa, la neurorrehabilitacion,
ha supuesto un reto para acelerar este proceso de cambio.

El conocimiento y la experiencia previas de nuestros pro-
fesionales, junto con una cultura de innovacién constan-
te y las posibilidades que aporta la tecnologia, asociados
alanecesidad de garantizar el tratamiento neurorrehabi-
litador en pacientes con secuelas graves debidas a una le-
sién neurolégica aguda en el contexto de la pandemia, ha
permitido poner en marcha cambios de forma muy répi-
da en la préctica clinica habitual. La telemedicina, mo-
dalidad asistencial que ya hace afios estaba intentando
ganar su espacio en el campo de la neurorrehabilitaciéon
para acercar el tratamiento al domicilio, al tiempo que
hacerlo mds sostenible, ha irrumpido con fuerza como
un modo de poder proporcionar actividades terapéuti-
cas, pero también de diagndstico y seguimiento en esta
época de distanciamiento fisico obligado. Si bien en el
dmbito de la neuropsicologia ya hace mas de diez afos
que introdujimos en la practica clinica habitual una pla-

taforma de tratamiento cognitivo a distancia, es ahora
cuando las condiciones de prestacion de servicios sani-
tarios condicionados por la situacién de pandemia han
sido un reto para avanzar hacia las actividades terapéu-
ticas y de entrenamiento fisico de forma telemaética en
fisioterapia y terapia ocupacional, pero también en el
acompafamiento psicolégico y soporte emocional.

Es evidente que el modelo de neurorrehabilitacién perso-
nalizado, multidisciplinar e intensivo, tal y como lo cono-
ciamos, va a tener que experimentar un cambio que pasa
por la incorporacién en los programas terapéuticos de ac-
tividades de forma telemadtica, junto con una intervencion
mads cercana al domicilio y al entorno comunitario. Nos di-
rigimos hacia un modelo maés eficaz y ecolégico, que busca
la mayor eficienciay sostenibilidad manteniendo la moni-
torizacion de los resultados, ya que nos debe permitir in-
vestigar cudles son las mejores opciones para cada pacien-
te. Este es el camino que ya hemos empezado y que vamos
a seguir desarrollando para obtener el mejor resultado en
términos de integracion y vida independiente.

Neurorrehabilitacion funcional
telematica

La pandemia de la covid-19 nos ha hecho vivir una si-
tuacién inédita en nuestro hospital, ya que ha incidido
directamente en el programa terapéutico en su aspecto
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mas fisico y funcional. Este hecho ha generado una limi-
tacion dela actividad rehabilitadora presencial y una mo-
dificacion de las técnicas de rehabilitacién que ha obliga-
do arepensar el Modelo Asistencial de los préximos afios,
pero también ha generado la necesidad de redimensio-
nar los recursos humanos y materiales disponibles.

Con la voluntad de dar atencion rehabilitadora inme-
diata y de calidad, a partir de la subita aparicién de la
covid-19, no podiamos desaprovechar la ventana tera-
péutica abierta de los pacientes (momento donde se
alcanzan mayores cambios terapéuticos) para seguir
ofreciendo una alternativa a la terapia presencial y, asf,
evitar la propagaci6n del virus entre pacientes, familia-
res y profesionales.

La situacién sanitaria desencadenada por esta pandemia
ha provocado un cambio, de entrada, en la manera de in-
teraccionar con el paciente a fin de protegerlo, pero tam-
bién de proteger a los profesionales para poder garanti-
zar la actividad asistencial. Ha sido necesario aprender
mucho y ser muy proactivos y cuidadosos en el segui-
miento de las medidas de bioseguridad recomendadas.
Esto ha implicado mantener una actividad presencial
con el uso de mascarillas, tanto por los pacientes como
por los terapeutas, que ha sido, en cierto modo, una ba-
rrera comunicativa y de interacciéon emocional. También
ha sido necesario reformular el protocolo de desinfec-
cion del material usado para la realizacion de los trata-
mientos, asi como reducir a la minima expresién las ac-
tividades grupales y reconducir la intervencion hacia la
individualizacién y la terapia no presencial aprovechan-
do el desarrollo tecnolégico.

Inicialmente, una alternativa para continuar aseguran-
do la préctica de actividad fisica orientada al déficit del
paciente fue la de dotar a los pacientes y familiares de
fichas de ejercicios y recomendaciones para hacer en el
domicilio, acompafiado de un seguimiento telefénico.
Pero la gran aportacion ha sido la de generar sistemas
de rehabilitacién funcional mixtas o hibridas (presen-
cial y telematico).

sobreruedas

Esta nueva planificacion de los tratamientos permite
continuar trabajando intensamente los objetivos tera-
péuticos consensuados por el equipo rehabilitador para
cada paciente, ya que se trabaja con intensidad y de for-
ma personalizada el tratamiento administrado por los
terapeutas de manera presencial, donde grupos reduci-
dos y con las medidas pertinentes abordan la mejora de
la fuerza, el equilibrio, los patrones funcionales de las ex-
tremidades superiores e inferiores y las actividades de la
vida diaria, entre otros. Simultdneamente, y para forta-
lecer el programa rehabilitador, se suma el programa de
Rehabilitacién Telemdtica (Telerrehabilitacién), segtn el
cual el fisioterapeuta, el terapeuta ocupacional y el edu-
cador fisico se conectan a distancia con el paciente para
desarrollar las sesiones de rehabilitacién o fitness que
complementan las terapias fundamentales presenciales
realizadas durante el dia en diferente horario.

Planificacion del programa

El programa de telerehabilitaciéon puede comenzar tan-
to si el paciente estd ingresado como si estd en régimen
ambulatorio. Inicialmente, se procede a una valoracién
del paciente y, si cumple criterios, se le explica a él y al
familiar o cuidador en qué consistira el programa neu-
rorrehabilitador y coémo se pueden desarrollar de forma



simultdnea las técnicas de rehabilitacién telemdtica con
las actividades presenciales. De este modo, se planifica
el programa de ejercicios y actividades rehabilitadoras
especifico y se proporciona la formaciéon necesaria para
poder acceder a la plataforma/aplicacién informatica.

En la actualidad, en el Institut Guttmann, todos los pa-
cientes ambulatorios siguen su programa de rehabilita-
ciéon en modalidad hibrida, es decir con actividades pre-
senciales y actividades desde el domicilio. Cada dia se
conectan con sus dispositivos a las sesiones terapéuticas
por videoconferencia de forma sincrénica, y también dis-
ponen de sesiones grabadas que el terapeuta ha prepara-
do para cada uno de ellos (asincrénicas). Cada 15 dias se
vuelve a valorar a cada paciente de forma presencial para
adaptar los ejercicios y las actividades prescritas. Cuan-
do el paciente alcanza los objetivos establecidos expli-
citamente, en la Sesién Conjunta Multidisciplinar se en-
tregan una serie de recomendaciones para que el propio
paciente las realice de forma auténoma o guiado por sus
familiares ya desde el domicilio.

Configuracion de las sesiones presenciales a telematicas

Dentro de la plataforma telemadtica existen dos modalidades
principales: por un lado, las sesiones en linea en directo o

neurorrehabilitacion 15

sincronicas realizadas por videoconferencia, y por otra, las
sesiones grabadas que el paciente sigue de forma asincréni-
ca. Las primeras tienen el objetivo de hacer una sesién con
un grupo de cinco o seis pacientes al mismo tiempo para
poder explicar ejercicios y/o resolver dudas. En estas sesio-
nes se pueden hacer actividades orientadas a un entrena-
miento fisico (TeleNeuroFitness) o ejercicios especificos de
fisioterapia o terapia ocupacional (TeleNeuroRehab).

El TeleNeuroFitness, son sesiones en linea y en directo
de actividad fisica en las que participan seis personas de
forma simultdnea durante sesenta minutos. Hay sesiones
programadas tanto para pacientes adultos como infanti-
les con caracteristicas clinicas homogéneas tanto desde
el punto de vista fisico como cognitivo. El objetivo fun-
damental de esta actividad es mejorar la movilidad arti-
cular general y tonificar la musculatura de forma global.

En cuanto al TeleNeuroRehab, administra sesiones en linea
y en directo individualizadas y personalizadas para pacien-
tes adultos e infantiles, con una duracién de unos treinta
minutos y donde algtin componente de la familia también
puede participar. El objetivo principal de esta actividad es,
aparte de mejorar la fuerza y la movilidad en general, traba-
jar intensamente la coordinacidn, el equilibrio, la extremi-
dad superior y también las funciones cognitivas muy liga-
das al correcto desarrollo de las actividades de la vida diaria.

A medida que el paciente va evolucionando, y siempre y
cuando el profesional responsable del tratamiento lo vea
conveniente, se podran hacer sesiones individuales para
darle mads privacidad e intensidad de trabajo al paciente
y poder trabajar aspectos més concretos.

Finalmente, con el fin de completar el programa rehabili-
tador y dar mds autonomia en la autogestion de los ejer-
cicios, se proporciona también una bateria de sesiones
grabadas previamente. Se trata de videos de quince mi-
nutos de duracién como méximo, en los que se facilita
una secuencia de ejercicios con un determinado objetivo
por sesion. Estos videos, que hemos incluido en un pro-
grama llamado TeleNeuroMov, permiten que el paciente
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Resultados de las encuestas realizadas a pacientes que han sido usuarios del programa de Neurorrehabilitacion funcional telematica

¢;Le ha parecido que el contenido
de las clases es provechoso?

46,7 % 46,7 %
6,7 %
0% 0% [ \
Nada Algo Provechoso Bastante Muy
provechoso provechoso provechoso provechoso

pueda hacer la sesion durante el dia a la hora que mas le
convenga, en fracciones o repeticiones segtin su resisten-
ciay disponibilidad.

La experiencia de que disponemos en estos momentos res-
pecto al TeleNeuroFitness, iniciado el pasado mes de abril,
hace referencia a una muestra de 86 pacientes que ya han
sido dados de alta. Estos pacientes hicieron doce sesiones
mensuales dirigidas por un educador fisico, y alcanzaron
un alto nivel de participacién y aceptacion, ya que la mayo-
ria de los pacientes percibieron el contenido de las sesiones
como muy provechosas y tuvieron la impresion de que los
recursos aprendidos les servirdn para desarrollar mejor las
actividades de la vida diaria en su hogar. La mayoria opinan
que esta sistemadtica de trabajo les resulta muy ttil después
del alta hospitalaria, como una manera de dar continuidad
al tratamiento y como un sistema de mejora y manteni-
miento de la salud y la calidad de vida.

En relacién con las sesiones de TeleNeuroRehab, el pro-
grama ha sido seguido por 47 pacientes, que hicieron un
minimo de ocho sesiones cada mes. Esta actividad, diri-
gida por un fisioterapeuta, ha aportado un alto grado de
satisfaccion por parte de los pacientes en el seguimiento
de la actividad, porque fomenta y mejora su independen-
cia funcional, aunque un ntimero importante de pacien-
tes manifestaron que no podia sustituir la rehabilitacion
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¢Ha podido incorporar alguna actividad que se

ha dado en clase en su prdctica diaria en casa?

40,0 %
26,7 %
20,0 %
6,7 % 6,7 %
0% I e | ‘ -
d
Ninguna Poca Alguna Bastante Mucha Toda
actividad actividad actividad actividad actividad actividad
EL80 % de presencial. El componente

los usuarios
encuestados
accederia a hacer
telerrehabilitacion
después de acabar
su proceso en el
hospital.

emocional y de interacciéon
social que aporta la inter-
vencion presencial es un
valor que tiene un efecto
muy positivo en la evolu-
cién clinica-funcional del
paciente.

Finalmente, y como con-
clusién, hay que subra-
yar que la introduccién
de las actividades de en-
trenamiento fisico y de re-
habilitacién via telemati-
ca permiten administrar
a los pacientes un pro-
grama terapéutico inten-
sivo y de calidad, donde
la presencialidad y las ac-
tividades en linea deben
saber encontrar su pun-
to de equilibrio: mante-
ner el grado de personali-
zaciéon propio de nuestro
modelo de neurorrehabi-
litacién y también la indi-



¢;Cree que la rehabilitacion
telematica puede ser una buena
herramienta de rehabilitacion?

Si. Pero sélo si se combina

con sesiones presenciales 42,9 %

vidualizacién del tratamiento segun las necesidades de
cada paciente. Tanto pacientes como familiares expresan
la comodidad y bienestar que les aporta, ya que posibili-
ta acercar los ejercicios que conforman su programa te-
rapéutico a su entorno geogréfico (domicilio). Adicional-
mente, esto se percibe como una forma de ahorro y de
reduccion de gasto en términos no solo econémicos sino
también de tiempo (se evitan desplazamientos, espe-
ras innecesarias, etc). Esto tiene una repercusién direc-
ta en la buena adherencia al tratamiento telematico, ya
que permite una interaccién continua, un control y mo-
nitorizacién en tiempo real por parte de los profesiona-
les, ademads de que resulta muy positivo para el empode-
ramiento y la autonomia del paciente.

La innovacion como herramienta
de exploracion neuropsicologica

La telerrehabilitacién forma parte de la practica clinica del
Area de Neuropsicologia del Institut Guttmann desde el afio
2010, con la puesta en funcionamiento de la plataforma Gutt-
mann NeuroPersonalTrainer® (GNPT®), que permitia reali-
zar ejercicios de rehabilitacion cognitiva (atencién, memo-
ria, lenguaje y funciones ejecutivas) desde el domicilio del
paciente. Ya entonces, el Institut Guttmann fue pionero en

No. No aporta lo mismo

neurorrehabilitacion 17

que la rehabilitacion presencial

Si. Valoro positivamente el hecho
de estar presente en las sesiones

Si. He aprendido que en casa también
se pueden trabajar muchas cosas

No. Es complicado
gestionarme el tiempo

4%

3,1 %

No. El uso de la tecnologia
lo complica

El 60 % de los
pacientes que

han hecho
telerrehabilitacion
afirma haber
incorporado rutinas
de ejercicios en su
dia a dia.

la creacion de este tipo de
intervencién que nos ofre-
cia la posibilidad de dar a
los pacientes un tratamien-
to personalizado, intensi-
vo y monitorizado evitando
desplazamientos innecesa-
rios al centro. Habldbamos
inicialmente de pacientes
con dafo cerebral, demen-
cias, traumatismos cra-
neoencefdlicos, trastornos
de conducta, problemas de
memoria, discapacidad in-
telectual, etc.

Desde entonces, hemos
atendido a mas de 400 pa-
cientes desde su domici-
lio. Esta plataforma, que
posteriormente ha am-
pliado su uso terapéutico
a otras patologias y tam-
bién al paciente pedia-
trico, la usan ya madés de
12.000 pacientes en 210
centros en todo el mundo.
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Esta experiencia nos ha permitido, durante todos estos
afios, controlar la adherencia al tratamiento, ya que el he-
cho de que el paciente trabaje desde su casa con total fle-
xibilidad de acceso y horarios beneficia su continuidad. Al
mismo tiempo, el programa también permite monitorizar
la actividad del paciente, puesto que se trata de una herra-
mienta dotada de algoritmos que permiten elaborar tra-
tamientos personalizados de manera automadtica en fun-
cion de su evolucion.

El GNPT® nos ha permitido ser muy eficientes y nos ha
dado la oportunidad de poder programar tratamientos
personalizados en pocos minutos y con un alto valor te-
rapéutico. La innovacién va claramente en esta linea de
prestacion de servicios a los pacientes.

Plataformas inteligentes: el diagnéstico previo a la intervencion

Una de las funciones mds importantes del Area de Neurop-
sicologia son las exploraciones neuropsicoldgicas, es decir,
la evaluacion de las funciones cognitivas tales como el len-
guaje, la atencion, la memoria y las funciones ejecutivas,
que nos ayudan a delimitar la afectaciéon del paciente y a
aplicar el correspondiente programa de tratamiento.

Desde el Area de Innovacién del Institut Guttmann se ha
trabajado conjuntamente con el Area de Neuropsicologia
en el desarrollo y la creacién de herramientas especificas
para abordar el diagndéstico previo a la intervencién, un
ejemplo claro de esta colaboracién ha sido la puesta en
marcha del Neurotest®, una plataforma que nos ayuda en
la evaluacién de las funciones cognitivas y otros aspectos
relacionados con la salud cerebral mediante la incorpo-
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racion de cuestionarios y escalas profesionales validadas
internacionalmente, como el cuestionario HIBS (disefa-
do para evaluar la capacidad de control emocional de los
procesos neurolégicos) y el cuestionario HAD (que per-
mite valorar la presencia de alteraciones del estado ani-
mico como la ansiedad y la depresién en el contexto de
otras patologias). Neurotest® incorpora, ademds, una he-
rramienta, el GuttmannCogniTest®, que consiste en un
conjunto de ejercicios que registran el rendimiento de la
memoria, la atencién y el razonamiento. Todo ello nos
ayuda a disponer de manera rdpida y muy precisa de una
evaluacion muy ajustada del estado de la persona, lo cual
beneficia a la personalizacién del programay al mejor re-
sultado para el paciente.

Optimizacion de las intervenciones individuales

En Neuropsicologia, la telemedicina, en todas sus mani-
festaciones, ayuda a mejorar e intensificar la relacion te-
rapeuta-paciente a través de tratamientos con un alto gra-
do de aceptacién y satisfaccion por parte del este tltimo y
su familia, al tiempo que el hospital puede ofrecer el trata-
miento a un mayor nimero de personas, ya sea en el pro-
pio centro o a distancia, asi como tratamientos de mayor
duracién; en ocasiones, aportando algunas mejoras que la
presencialidad no permite.

La telemedicina también se muestra de gran utilidad en
las intervenciones individuales, como las sesiones de lo-
gopedia, para tratamiento de la disartria, la disfagia, las
disfonias y las afasias. En estos casos, las herramientas
telemdticas, como las diferentes plataformas de video-
conferencia que tanto han proliferado en los tltimos me-



ses, nos permiten acercarnos al paciente y trabajar as-
pectos de la motricidad orofacial y comunicarnos mejor
con él sin la necesidad de mascarilla, tal como pasaria en
la consulta presencial.

En dichas intervenciones individuales también se puede
actuar sobre las pautas de compensacion, como, por ejem-
plo, organizar el entorno para hacer las cosas de una ma-
nera diferente y asi conseguir la maxima funcionalidad del
paciente. La intervencion en los aspectos emocionales y
conductuales, como la tristeza, la apatia y la irritabilidad,
también puede beneficiarse de la teleneurorrehabilitacion.
Estar en el domicilio, en un entorno controlado y conocido,
ayuda no solo a mejorar la capacidad de concentracion del
paciente, sino también su situacién emocional.

La realizacién de tratamiento cognitivo a distancia me-
diante la utilizaciéon de plataformas en linea, como es
el caso del GNPT®, nos permite la intervencion en la fa-
milia. Inicialmente, el cuidador o familiar responsable
debe colaborar y participar como un coterapeuta y for-
mar equipo con el neuropsic6logo, quien proporciona
la orientacion, la informacién y la educacién necesarias
para poder resolver aquellas situaciones en el domicilio
que requieren de una actuacioén presencial.

Serveis d’adaptacio de productes

Serveis d’assisténcia técnica caminadors, trones...
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Linea infantil: Cadires de rodes,

Es por ello que no podemos olvidar que si las herramien-
tas telemdticas han tenido y estdn teniendo buena acep-
tacion es gracias también a la ayuda de las familias, que
han sabido darle la vuelta a la situacién y aprovechar la
oportunidad convirtiendo el reto en una ventaja.

Desde el punto de vista del abordaje social, las tecnolo-
gias nos permiten ofrecer apoyo telematico a las familias
y cuidadores resolviendo gestiones administrativas, ase-
soramiento en prestaciones sociales o resolviendo dudas
logisticas o de enlace con los recursos comunitarios.

Criterios como eficacia, sostenibilidad, ecologia, perso-
nalizacién, intensidad, especializacién y monitorizacién
de resultados son conceptos que la telemedicina permi-
te adoptar para un gran espectro de pacientes, sin impor-
tar las distancias, las esperas y el tiempo de intervencién
dedicado a cada uno. Para los profesionales también re-
presenta un reto, puesto que nos obliga a salir de nues-
tra zona de confort y mantenernos en un estado de for-
macién constante, actualizar conceptos, intercambiar
conocimientos y experiencias, establecer nuevos con-
sensos de intervencién entre profesionales sanitarios de
diferentes dmbitos de experiencia e, incluso, diferentes
dmbitos geograficos.
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Doctor en Medicina y
Cirugia

Director de Investigacion
Fundaci6 Institut Guttmann
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Prehabilitacion
neurologica: para reducir
las secuelas cognitivas y
motoras en el tratamiento
quirargico de los tumores
cerebrales

El tratamiento mds eficaz y resolutivo de los tumores cerebrales es
extirparlos totalmente mediante cirugia. Esto requiere la retirada
de todo el tejido tumoral, junto a una pequeria porcion del tejido
cerebral sano que lo rodea, para no dejar ninguna célula patolégica
que pueda reproducirse. El tejido del tumor son agrupaciones de
células sin una funcioén especifica, por lo que su eliminacion no
supondria ningun problema, pero el tejido sano si tiene capacidad
funcional, y su eliminacion podria dar lugar a déficits o lesiones
neurologicas después de la cirugia. Por ello, en el tratamiento de los
tumores cerebrales, el éxito de la cirugia depende de un equilibrio
delicado entre garantizar la reseccion total y evitar una lesion que
pueda ocasionar discapacidad.

La principal estrategia  colaboradores. En 1937 publicaron su trabajo Somatic

para optimizar este proce-  motor and sensory representation in the cerebral cortex
dimiento, hasta ahora, se  of man as studied by electrical stimulation (“Representa-
basa en los estudios reali-  cién motora y sensorial en la corteza cerebral del hom-

zados hace casi un siglo-  bre, estudiado mediante estimulacién eléctrica”). El ar-
por Wilder Penfield y sus  ticulo significé un hito en la historia de la neurociencia,



concretamente en la representacion y localizacion de las
funciones cognitivas en la corteza cerebral, pero también
se convirti6 en la piedra angular de la neurocirugia, tal y
como se concibe en nuestros dias.

Penfield reprodujo las técnicas de estimulacion eléctrica
que otros investigadores habia desarrollado en modelos
animales para estudiar la localizacién de fenémenos epi-
lépticos y llevar a cabo lesiones selectivas sobre los focos
epilépticos, para interferir en su funcionamiento y con-
seguir un mejor control de las crisis convulsivas. Pero,
ademds, desarroll6 una técnica de mapeo de las funcio-
nes sensoriales y motoras, asi como de las funciones cog-
nitivas mas complejas resultantes de su integracién. En
aquel momento (primer cuarto del siglo xx), la aneste-
sia general era un procedimiento complejo y entrafiaba
un riesgo considerable, por lo que muchos procedimien-
tos se realizaban con anestesia local. Como el tejido ce-
rebral no tiene receptores sensoriales, una vez anestesia-
dala piel, el tejido 6seo y las meninges, era posible llevar
a cabo la intervencién sin dormir al paciente.

Aprovechando que el paciente se encontraba despierto,
practicaba una estimulacion sistemdtica del drea donde

Aprovechando
que el paciente

se encontraba
despierto, Wilder
Penfield practicaba
una estimulacion
sistemdtica del
drea donde iba

a realizarse la
intervencion,
para identificar
zonas que podian
provocar las
crisis epilépticas
y lesionarlas
quirurgicamente
para evitarlas.

iba a realizarse la interven-
cién, para identificar zo-
nas que podian provocar
las crisis epilépticas y le-
sionarlas quirtirgicamente
para evitarlas. Ademas, lo-
calizaba la representacion
de funciones sensoriales,
motoras o cognitivas en las
dreas circundantes, para
evitar lesionarlas y pre-
venir un déficit posterior
como resultado de la ciru-
gia. Posteriormente, tras-
lad6 este procedimiento al
estudio y delimitacién de
las &reas tumorales y los li-
mites de seguridad para su
reseccion, asi como al trata-
miento quirtrgico de otras
enfermedades.

El mapeo intraoperato-
rio ha sido, hasta nuestros
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dias, la técnica de eleccién para optimizar el resultado de
la cirugia de los tumores cerebrales, y se ha perfeccionado
mediante la incorporacién de estrategias mas modernasy
menos invasivas que complementan el mapeo intraopera-
torio. En la actualidad, antes de realizar la intervencion, es
posible conocer perfectamente la extension, vasculariza-
cion y grado de infiltracién de los tumores mediante reso-
nancia magnética; las dreas que se activan al realizar dis-
tintas funciones mediante resonancia funcional; las vias
neuroldgicas que conectan cada zona mediante estudios
de tractografia, asi como anticipar el resultado de la esti-
mulacién directa, mediante técnicas de estimulacién ce-
rebral no invasiva. Ademads, toda esta informacién puede
ser integrada y ofrecida al cirujano, en tiempo real y sobre
el mismo campo quirtrgico, mediante su integracién en
sistemas de realidad aumentada.

Sin embargo, el reto de la cirugia del siglo xx1 va més all4:
mejorar la precisién en la lesién quirtdrgica o desarrollar
procedimientos cada vez menos invasivo. El reto actual
se centra en actuar antes de la intervencién para optimi-
zar la capacidad de recuperaciéon de cada persona.

;Qué es la prehabilitacion?

La experiencia clinica nos muestra continuamente que
pacientes con una misma enfermedad, con un grado de
afectacion semejante, que son sometidos a un mismo pro-
ceso quirtrgico y reciben los mismos cuidados posopera-
torios, pueden presentar diferentes complicaciones e, in-
cluso, evolucionar de forma distinta. La explicacién a este
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fenémeno reside en la variabilidad interindividual entre
pacientes respecto a la presencia de factores que podrian
actuar de protectores o promotores de la recuperacién y
otros factores que podrian dificultarla. Lo mds interesan-
te es que muchos de estos factores son modificables y se-
ria posible, en teoria, desarrollar programas personaliza-
dos para optimizarlos previamente a la realizaciéon de la
intervencion. En cirugia digestiva, cardiaca y respiratoria
(entre otras disciplinas), existen numerosos estudios que
reflejan el beneficio de programas de acondicionamien-
to fisico (mejoria de la capacidad aerébica), la reduccion
del sobrepeso, abandonar el consumo de tabaco o alco-
hol y el entrenamiento en técnicas de relajacién y gestion
del estrés que supone la intervencion. Este conjunto de in-
tervenciones previas a la cirugia para optimizar el proceso
de rehabilitacién una vez que se ha producido la interven-
cion, se conoce con el nombre de prehabilitacion.

(Es posible prevenir las secuelas de la cirugia en el tratamiento
de tumores cerebrales?

En el sistema nervioso, en concreto, se dan una serie de
circunstancias que incrementan el atractivo de la preha-
bilitacién en la prevencién (y posterior recuperacion) de
las secuelas de la cirugia de los tumores cerebrales.

En primer lugar, la naturaleza plastica del sistema ner-
vioso. Nuestra capacidad de representar la informacién
que recibimos y procesarla elaborando respuestas moto-
ras depende, totalmente, del patrén de conexiones neu-
ronales. La plasticidad cerebral es la propiedad intrinseca



En cirugia
digestiva, cardiaca
y respiratoria
existen numerosos
estudios que
reflejan el beneficio
de programas de
acondicionamiento
fisico, la reduccion
del sobrepeso,
abandonar el
consumo de

tabaco o alcohol y
el entrenamiento
en técnicas de
relajacion y gestion
del estrés que supone
la intervencion.

de nuestro sistema nervio-
so de modificar esta capaci-
dad de representacion e in-
tegracion de la informacion
a partir de la experiencia,
dando lugar a la aparicién
de nuevas capacidades fun-
cionales, fruto de la modifi-
caci6n de dicho patrén de
conexiones. Estos cambios,
son posibles y son conse-
cuencia de la experiencia,
pero requieren de la activa-
cion continuada y repetida
(entrenamiento), al mismo
tiempo que pueden ver-
se acelerados o enlenteci-
dos por la coincidencia en
el tiempo de estimulos con
distinto significado y rele-
vancia emocional.

En segundo lugar, la re-
presentacién distribuida,
en amplias redes neura-
les, de los procesos cogni-
tivos, tal y como describe
el profesor Joaquin Fuster
en su Paradigma reticu-
lar de la memoria cortical
(https://pubmed.ncbi.nlm.
nih.gov/20200845/). Segtin
estas teorias, todas las fun-
ciones cognitivas, desde
las més sencillas a las mds
complejas, son consecuen-
cia de la integracion de es-
timulos sensoriales con
todas y cada una de las po-
sibles respuestas motoras.
La memoria dependeria de
la capacidad de evocar y re-
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presentar cada situacion, y el aprendizaje consistiria en el
establecimiento y mantenimiento de nuevas conexiones,
que daria lugar a nuevas representaciones pero modifica-
rian, también, el significado de las conexiones existentes.

Como consecuencia de este hecho, en contra de lo que se
ha venido pensando mucho tiempo, las funciones cogniti-
vas (cerebrales) no residen en una tinica localizacién, sino
que requieren de un conjunto de elementos conectados
en distintas zonas del cerebro. De este modo, una lesiéon
en una localizacién concreta podria alterar el funciona-
miento de la red y dar lugar a la pérdida o la alteracién de
la funcién. Sin embargo, el resto de los elementos podrian
reorganizarse permitiendo la recuperaciéon de la funcién
o la adaptacion de la red para dar una respuesta distinta,
pero con un significado funcional equivalente. Esta capa-
cidad de reorganizacion de las conexiones restantes se-
ria una consecuencia de la capacidad plastica del sistema
nervioso de la que habldbamos en parrafos anteriores.

Sin embargo, es necesario aclarar, en este punto, que la
capacidad plastica del sistema nervioso no es la capaci-
dad de adaptarse a una lesion, sino la capacidad intrin-
seca del sistema nervioso de modificar el patrén de sus
conexiones a partir de la experiencia. En condiciones de
normalidad, los cambios estdn regulados genéticamen-
tey, si bien no han de ser necesariamente adaptativos, se
benefician del filtro de cientos de miles de afios de cam-
bios evolutivos. En situaciones de dafio cerebral, este se
produce (ya sea de forma fortuita o lentamente evoluti-
va) en localizaciones aleatorias. Por ello, el nuevo patrén
de conexién resultante no puede beneficiarse de este
proceso de “experiencia”’, y los cambios que resulten no
tienen por qué ser necesariamente adaptativos. Es por
ello que la rehabilitacién se ha especializado en identi-
ficar los cambios y disefar intervenciones para guiarlos,
potenciando aquellos que resultan en una mejoria fun-
cional y corrigiendo los que no lo hacen.

En tercer lugar, la posibilidad de optimizar el funciona-

miento de nuestro cerebro. La salud cerebral (tener un ce-
rebro sano) podria definirse como disponer del conjunto de

sobreruedas



24 investigacion

conexiones cerebrales necesarias para desarrollar una vida
plena y satisfactoria; y la reserva cognitiva o resiliencia ce-
rebral, como la capacidad de reorganizar este patrén de co-
nexiones para mantener esta misma capacidad funcional,
aun cuando se producen lesiones o ante la presencia de en-
fermedades. Estudios epidemiolégicos recientes nos mues-
tran que el ejercicio fisico, la dieta mediterrdnea, mante-
ner una actividad cognitivamente estimulante, dormir el
nuimero de horas necesarias (durante la noche), mantener
una buen nivel de interaccién social y mantener un prop6-
sito vital (la motivaciéon que da transcendencia a las cosas
del dia a dia, mas alld de hacerlas) mejoran la capacidad del
respuesta del sistema nervioso a lesiones o enfermedades
y enlentecen o retrasan la apariciéon de la sintomatologia.
Uno de los aspectos mds importantes de este hallazgo es
que todos ellos son héabitos de vida modificables y podrian
convertirse en un aliado en la prevencion de enfermedades
y en la mejora de la salud cerebral, asi como en interven-
ciones complementarias a los tratamientos farmacolégicos
o de neuromodulacion, a través de planes de intervencion
multimodal personalizados.

¢ Como optimizar la funcion cerebral para afrontar el reto de
una intervencion quirdrgica y reducir el riesgo de secuelas?

Para optimizar los resultados del tratamiento quirtirgico en
los tumores cerebrales, desde el Institut Guttmann, con el
apoyo de la Fundacién Joan Ribas Araquistain, se ha lanzado
el “Programa Joan Ribas Araquistain de investigacién e inno-
vacion terapéutica en prehabilitacién, planificacion prequi-
rurgica, rehabilitacién y abordaje integral de las secuelas de
tumores cerebrales”, que parte de la combinacion estratégi-
ca de cuatro elementos: realidad virtual, sistemas robéticos,
estimulacién cerebral no invasiva e inteligencia artificial.

Mejorar la red de conexiones existentes para cada funcion

Uno de los requisitos del programa es conseguir activar la
red neuronal responsable de cada funcién de una mane-
ra distinta a la que ha venido utilizando el paciente de for-
ma habitual. Cuando llevamos a cabo una tarea, cuando ve-
mos cémo la hace otra persona o cuando imaginamos que
la estamos haciendo nosotros, activamos redes neuronales
muy parecidas, pero de manera suficientemente diferen-
ciada como para distinguir cada una de las circunstancias.
La realidad virtual nos permite modificar el entorno, crear
escenarios distintos y modificar la perspectiva (en primera
o tercera persona) potenciando la activacién de la red neu-
ronal de una misma funcién en distintos contextos. Por otra
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parte, las técnicas de estimulacién cerebral no invasiva nos
_ permiten bloquear transitoriamente determinadas dreas
) cerebrales, induciendo una reorganizacién de la red neuro-

\ j’fﬂwﬁ’\ nal, simulando el efecto que podria tener una lesion, pro-
\ 3 e moviendo el establecimiento de nuevas conexiones.
Pt i GCSASEE s o Otro requerimiento es promover estos cambios lo

mads rdpidamente posible para no demorar
la cirugia. En este sentido, la realidad virtual
permite introducir elementos de motivacion
propios de los juegos (gamificacién), que
permiten acelerar el aprendizaje, como se ha
demostrado en la utilizacién de simuladores en
el aprendizaje de habilidades que requieren preci-
sién. Ademas, las técnicas de estimulacién cerebral no in-
vasiva permiten también aumentar la excitabilidad de ma-
nera selectiva y acelerar los procesos de aprendizaje.
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Ofrecer mas informacion sobre la localizacion de las funciones
cognitivas para optimizar la planificacién quirdrgica

Las técnicas de estimulacion cerebral no invasiva,
combinada con las técnicas de neuroimagen (reso-
nancia magnética estructural, funcional y de loca-
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lizacién de las vias nerviosas mediante tractografia),
permiten reproducir, previamente a la cirugia, las téc-
nicas de mapeo cerebral descritas por Penfield. De este
modo, es posible generar mapas multimodales de la
representacion cortical de las funciones cognitivas y
motoras que el equipo quirtrgico puede utilizar en la
planificacién de la intervencion. Ademas, las técnicas
de realidad aumentada permiten ofrecer esta informa-
cién en tiempo real, sobre el mismo campo quirargi-
co, segun requiera, de forma selectiva, el neurociruja-
no, para optimizar la reseccién del tumor con el menor
compromiso posible de las zonas funcionales.

Aprovechar la capacidad pldstica del sistema nervioso para
deducir al maximo las secuelas, mediante un programa de
rehabilitacion precoz e intensivo

Para optimizar la reorganizacion cortical después de la ci-
rugia y aprovechar al maximo el beneficio potencial de las
nuevas conexiones establecidas, desarrollaremos un pro-
grama de rehabilitacion precoz, intensivo y personalizado,
que permita reorganizar las funciones cognitivas y motoras
sobre el conjunto de redes neuronales disponibles.

sobreruedas

El establecimiento yla consolidacién de las representaciones
depende del grado de éxito al elaborar las respuestas adecua-
das para cada estimulo que recibimos. Por ello, no es sufi-
ciente con motivar al paciente en la ejecucion de las tareas de
rehabilitacién, sino que es necesario asociar estimulos com-
plementarios o asistir el movimiento para conseguir que el
patrén de activacion sea considerado como exitoso y pueda
beneficiarse de los mecanismos neurolégicos que potencian
las respuestas exitosas e intentan evitar las que no lo son.

Los sistemas de entrenamiento robético en la rehabili-
tacién de la marcha, el control motor del brazo y de la
mano, o los procesos cognitivos permiten acelerar la re-
cuperacion del déficit y permiten tratamientos mas in-
tensivos y personalizados.

Las técnicas de realidad virtual permiten incorporar ele-
mentos de la teoria del juego, orientar los ejercicios a si-
tuaciones de la vida cotidiana, incrementar la motivacién
y optimizar el componente emocional del tratamiento.

Por otra parte, las técnicas de estimulacién cerebral no
invasiva permiten modular la activacién de la red neu-



ral inhibiendo patrones de activacién inadecuados, re-
sultantes de la lesion, y potenciando la activacién de los
elementos de la red neuronal que resultan necesarios en
cada momento del proceso de rehabilitacion.

Potenciar la autonomia personal, el bienestar psicologico y

la participacion social de aquellos pacientes que, a pesar de
las intervenciones realizadas, continuen sufriendo cualquier
discapacidad como consecuencia de la lesion

El objetivo tltimo de la neurorrehabilitacion es poten-
ciar la autonomia funcional, el bienestar psicolégico y
la participacién social, desde la recuperacién de la fun-
cionalidad, la seleccién de ayudas técnicas para com-
pensar los déficits que pudiesen permanecer y promo-
ver la efectiva equiparacién de oportunidades. Para
ello, es necesario analizar los factores de riesgo relati-
vos a la participacion social previos a la intervencion,
e impulsar servicios de orientacién académica, profe-
sional y acompafiamiento personalizado. El Institut
Guttmann aborda este reto desde el mismo momen-
to del ingreso de cada paciente, y extiende el acompa-
fiamiento a lo largo de la vida de la persona con dis-
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capacidad a través del programa de revision integral
periédica. Este compromiso se potencia a través de
programas estratégicos de investigacion con el proyec-
to Participa (http://participa.guttmann.com/) e ini-
ciativas innovadoras de difusién y gestién del conoci-
miento, como el Servicio de Informacién Integral de la
Discapacidad de Origen Neurolégico, SiiDON (http://
siidon.guttmann.com/).

Generar evidencia clinica desde la prdctica asistencial y com-
partir el conocimiento

Otro de los retos del programa es identificar la estrate-
gia mds adecuada para cada persona y situacioén clini-
ca. La localizacién y el tipo de los tumores genera una
gran variabilidad entre pacientes, lo que hace parti-
cularmente dificil establecer un protocolo tinico para
cada caso. Para responder a este desafio, se plantea
generar una base de datos compartida internacional-
mente, de forma segura, conectada con otras bases de
datos de registros tumorales, que permita extraer co-
nocimiento a partir de casos tnicos, mediante técni-
cas de inteligencia artificial.
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Para dar respuesta a este reto tan singular, el programa de
Prehabilitacién impulsado desde el Institut Guttmann se
articula en cuatro ejes de actuacion:

1. Prehabilitacién cognitiva y sensoriomotora destina-
da a pacientes diagnosticados con un tumor cerebral,
para el entrenamiento intensivo, monitorizado y per-
sonalizado de funciones motoras y cognitivas, duran-
te dos semanas, antes de la cirugia.

2. Planificacién prequirtrgica, en colaboracion con ser-
vicios de neurocirugia de referencia en nuestro en-
torno, a partir de alianzas estratégicas ya estableci-
das, y ampliable a otras localizaciones geograficas.

3. Neurorrehabilitacién posquirtrgica, para evitar o mi-
nimizar las secuelas, mediante rehabilitacién neuropsi-
colégica intensiva, monitorizada y personalizada, reha-
bilitacién sensoriomotora de miembro superior y de
marcha, con sistemas robdticos, entornos enriqueci-
dos y retroalimentados mediante realidad aumenta-
da y EEG, abordaje integral del dolor posquirargico y
neuropdtico, y estimulacién cerebral no invasiva para
acelerar la consolidacién de los nuevos patrones.

4. Apoyo ala autonomia funcional, el bienestar psicolégico
y la participacién social, mediante el andlisis de factores
de riesgo previos a la intervencion, la orientacién acadé-
mica y profesional y el acompafiamiento personalizado,
un programa de revision integral peri6dica, el Servicio de
informacién Integral de la Discapacidad de Origen Neu-
rolégico, SiiDON, y el Laboratorio de Medidas Potencia-
dores de la Autonomia y la Calidad de Vida, QvidLab.

Desarrollar un programa clinico de esta naturaleza y enver-
gadurarequiere la incorporacién de procedimientos com-
plejos, una alta acumulacién de conocimiento y la con-
centracion de casos suficiente para generar evidencia
cientifica y mejorar, de manera progresiva y continuada,
la personalizacion de los tratamientos. Todo esto es posi-
ble gracias al compromiso de un equipo transdisciplinar
de profesionales, integrado por médicos, neuropsicélo-
gos, fisioterapeutas, terapeutas ocupaciones, ingenieros y
fisicos expertos en inteligencia artificial y realidad virtual,
investigadores predoctorales yla colaboracién con univer-
sidades y centros de investigacién nacionales e interna-
cionales. Un programa que, impulsado por la Fundacién
Institut Guttmann, se desarrolla gracias al apoyo generoso
y sostenido de la Fundacién Joan Ribas Araquistain.
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Dolors Soler
Dra. en Psicologia
Institut Guttmann

Aprender a vivir con
los cambios y retos: de
qué hablamos cuando
decimos resiliencia

El estrés es una realidad de nuestra vida cotidiana. En 2016,

un estudio realizado en 24 paises y en el que participaron

mads de 125.718 adultos, concluyo que el 70 % de las personas
experimentardn al menos una situacion traumdtica en su vida,
mientras que el 30 % experimentard cuatro o mds eventos criticos.
Las conclusiones de este estudio, si se hubiera realizado después de

la pandemia de la covid- 19, probablemente serian otras.

E sta exposicién a situa-  trastornos emocionales significativos, como el trastorno
ciones estresantes pue-  por estrés postraumatico. Sin embargo, en nuestra expe-
de influir, potencialmen- riencia hospitalaria y en otros entornos, vemos personas
te, en la salud y provocar = que muestran una actitud flexible ante las adversidades,
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con capacidad de recuperacion psicolégica frente situa-
ciones traumaticas, pérdidas o cambios.

¢ Como definimos la resiliencia?

Esta “capacidad humana de adaptarse a la tragedia, el trau-
ma, la adversidad, las dificultades y los estresantes signifi-
cativos de la vida” ha sido definida desde el mundo acadé-
mico con el término resiliencia. Otras definiciones incluyen
laidea de una trayectoria de funcionamiento personal esta-
ble y saludable tras un evento altamente adverso; un esfuer-
Zo consciente para avanzar de una manera positiva, perspi-
caz e integrada como resultado de las lecciones aprendidas
a partir de una experiencia adversa; también la capacidad
de un sistema dindmico para adaptarse con éxito a las per-
turbaciones que amenazan su viabilidad, la funcién y el de-
sarrollo de este sistema, y un proceso para aprovechar los
recursos con el objetivo de mantener el bienestar.

¢ Cuales son los determinantes o motores mds importantes
de la resiliencia? ;Qué hace a una persona resiliente?

Cuando hablamos de resiliencia y sus determinantes,
hay que partir de multiples niveles de analisis, que in-
cluyen tanto factores genéticos, de personalidad, de-
mogréficos, culturales, econdémicos y sociales. La perso-
nalidad, los factores demograficos y los genes son solo
algunas de las muchas piezas del rompecabezas, y en
realidad son piezas pequenas. Si midiéramos muchos
predictores diferentes, descubririamos que ningtn pre-
dictor explica por si mismo el resultado.
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Una excepcion son los factores protectores durante la infan-
cia, que se han identificado como claves en el desarrollo de
la resiliencia. Estos incluyen una relacién de vinculo afecti-
vo sana y un buen cuidado, transmisién de habilidades de
regulacién emocional, autoconciencia y capacidad para vi-
sualizar el futuro, y un entorno de motivaciéon que estimu-
le ala persona a aprender, crecer y adaptarse a su entorno.

Los determinantes de la resiliencia también pueden va-
riar en funcién del contexto y de los retos especificos. Por
ejemplo, algunos de los determinantes de la resiliencia que
son relevantes para un bombero de Estados Unidos pue-
den diferir de los que son relevantes para una persona con
una discapacidad fisica en un pais subdesarrollado. Algu-
nos ejemplos de resiliencia los encontramos en el libro El
hombre en busca de sentido, de Viktor Frankl, donde el autor
cuenta su experiencia personal del paso por tres campos de
concentracion durante la Segunda Guerra Mundial.

Sin embargo, los determinantes de la resiliencia pueden
variar en funciéon de la edad y la madurez del individuo.
Por ejemplo, tener padres altamente protectores puede
favorecer laresiliencia durante la primera infancia, pero
no durante la adolescencia y la primera edad adulta.

También es importante reconocer que los determinantes
de éxito pueden variar de una persona a otra en funcién de
muiltiples factores, como la personalidad, los retos especifi-
cos, los recursos disponibles y el contexto ambiental. Una
personalidad resiliente es aquella que presenta atributos
como sentido del humor, optimismo, una autoestima posi-



“Una excepcion

son los factores
protectores durante
la infancia que se
han identificado
como claves en el
desarrollo de la
resiliencia.

Estos incluyen una
relacion de vinculo
afectivo sanay

un buen cuidado,
transmision

de habilidades

de regulacion
emocional,
autoconciencia y
capacidad para
visualizar el futuro,
y un entorno de
motivacion que
estimule a la
persona a aprender,
crecer y adaptarse a
su entorno.”

tiva, autonomia, curiosidad
y un repertorio de habilida-
des de resolucién de proble-
mas que le permita ser flexi-
ble ante las dificultades.

Aunque no todo el mundo
nace con una disposicion,
los expertos coinciden en
que todos podemos apren-
der a aportar mds sentido y
satisfaccién a nuestras vi-
das, y estimular los aspec-
tos positivos, adaptativos y
emocionales que conllevan
las conductas humanas. De
hecho, la resiliencia no es
una cualidad que se tiene o
no se tiene. La resiliencia es
una cualidad de grado: se
puede ser mds o menos re-
siliente: se puede aprender
a afrontar las adversidades.

¢ Cuales son las maneras
mas efectivas de mejorar la
resiliencia?

Para desarrollar interven-
ciones eficaces para me-
jorar la resiliencia, es fun-
damental entender que
nuestro cerebro estd orga-
nizado con el objetivo ba-
sico de garantizar nuestra
seguridad, y que se quie-
re dedicar a nuestra super-
vivencia a toda costa. Una
derivada de esto se llama el
“sesgo de la negatividad” y,
béasicamente, significa que
nuestra mente estd mas in-
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clinada a resaltar los aspectos negativos que los positivos,
a fin de mantenernos alerta y seguros.

También es importante recordar que los humanos estan in-
tegrados en familias, las familias en organizaciones y en co-
munidades, y las comunidades en sociedades y culturas. Y
que las intervenciones dirigidas a cualquiera de estos nive-
les afectaran al funcionamiento de los otros niveles.

A veces, la estrategia més eficaz para mejorar la resilien-
cia a un nivel especifico puede implicar intervenir a un ni-
vel diferente. Volviendo al ejemplo de los nifios, tal vez la
forma mads eficaz de mejorar la resiliencia es proporcio-
nar un entorno seguro, estable y amoroso que permita
la aparicion de los sistemas naturales de proteccién del
nifo, y favorecer un desarrollo cerebral, cognitivo, emo-
cional y fisico saludable. Pero para mejorar las probabi-
lidades de desarrollo, puede que sea bdsico proporcionar
una gran variedad de recursos a las familias, las escuelas 'y
las comunidades, como, por ejemplo, comidas saludables,
educacion sobre como educar a los hijos, etcétera.

Del mismo modo, en el caso de personas con discapa-
cidad, podemos favorecer su resiliencia potenciando
sus recursos personales mediante un bienestar médico
y fisico, soporte terapéutico, educaciéon y habilidades
de gestién de su autocuidado, a nivel individual y de la
familia. Pero, para alcanzar una resiliencia saludable,
serd clave que la sociedad vele por ser accesible en to-
dos sus niveles, potenciando recursos para desarrollar
un estilo de vida estimulante y ofreciendo oportunida-
des de proyectos de vida dignos para estas personas.

En resumen, la resiliencia es un proceso para aprovechar
recursos con el objetivo de mantener el bienestar sostenido.
Hay que resaltar la palabra “proceso” porque implica que la
resiliencia no es solo un atributo, ni siquiera una capacidad,
es maleable. Y entender la expresion “bienestar sostenido”,
porque la resiliencia va més alld de una definicion estrecha
de salud o la ausencia de patologia. Por lo tanto, podriamos
entender la resiliencia como “un proceso para aprovechar
los recursos a fin de mantener el bienestar”.
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De qué hablamos cuando
decimos resiliencia

Se han descrito algunos factores de proteccion clave asociados al

crecimiento postraumdtico y que predicen la resiliencia humana

Se enfrentan al miedo

Mantienen una perspectiva optimista

Las personas resilientes se enfrentan a miedos y proble- Las personas resilientes tienden a tener un enfoque
mas directamente, en lugar de evitar la experiencia. La de la vida del “vaso medio lleno”. Independientemen-
resiliencia no hace que vivir un trauma sea fécil. te de lo que pase, optan por adoptar una vision positi-

Buscan y aceptan el apoyo social
Las personas resilientes saben
que no lo pueden hacer solos.
Pedir ayuda no es un signo de
debilidad, es un signo de auto-
conocimiento.

Atienden su salud y su bienestar

va de las otras personas, del mundo y del futuro.

Aceptan que algunas cosas no se pueden cambiar

Y que es inevitable que la vida tenga un cierto grado de incertidumbre. En lu-
gar de pensar sobre el pasado o lo que esté fuera de su control, las personas re-
silientes dedican su tiempo y energia a aquellos aspectos que pueden gestionar
y que afectan al cambio. Enmarcan una situacién estresante como un proble-
ma aresolver y alimentan la planificacién y la bisqueda de soluciones practicas.

Crean significado y oportunidad desde la adversidad

Las personas resilientes saben que solo tienen un Las personas resilientes tienden a reformular una
cuerpo para cuidar, y lo cuidan desde una perspecti- mala experiencia como oportunidad de aprender,
va fisica, mental y espiritual. En tiempos de crisis, es crecer o mejorar.

mads importante que nunca priorizar el autocuidado y

el bienestar mental.
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Joan Clos (Parets del
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de Barcelona (1997
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2008). Fue director
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Habitat (2010-2018).
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altan derechos

para las personas
con discapacidad”

Entrevista a Joan Clos

Charlamos con el actual experto del Consejo Asesor del Desarrollo
Sostenible (CADS) del Gobierno de la Generalitat de Catalunya sobre

el papel de las ciudades en nuestra sociedad, sobre los ODS y qué

podemos hacer como ciudadanos, y del derecho a la autonomia de

las personas con discapacidad.

Nos encontramos en plena
implementacion de la Agenda
del Desarrollo Sostenible de
la ONU, la llamada Agenda
2030, que tiene como objeti-
vo principal mejorar las con-
diciones de vida de las perso-
nas, expliquenos como surge
esta iniciativa, que antece-
dentes hubo y como se consi-
gue consensuar una agenda
comun con todos los Estados
miembros de la ONU.

Se han constatado en las ultimas décadas, sobre todo a
partir de los afios ochenta y noventa, algunos efectos in-
esperados e indeseados también de la globalizacién, por-
que, aunque si bien se reconoce que ha contribuido a
disminuir la pobreza mundial, en varias partes del mun-
do ha generado nuevas desigualdades, de desempleo y
de migraciones. Todos estos cambios econdmicos y so-
ciales repercuten en las ciudades, las transforman, las
tensionan, las especializan en centros de creacién de va-
lor, pero ala vez, son fuente de otros muchos problemas.

Es ante esta complejidad donde la reflexién sobre el de-
sarrollo sostenible empieza a tener en cuenta el fenéme-
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no urbano como un elemento clave para cualificar la cla-
se de desarrollo al que nos dirigimos. Ante esta reflexion,
la ONU tom6 cartas en el asunto, porque el trabajo ante-
rior realizado por el Banco Mundial y el FMI con relacién
al desarrollo no tuvo suficientemente en cuenta aspectos
sociales y ambientales como el cambio climético. Y no es
hasta hoy en dia que existe la conciencia y la evidencia
de que, o ponemos orden en la gestién del ecosistema del
que formamos parte y en el que vivimos, o puede ser muy
peligroso para el futuro de la humanidad.

Se dice que todo el mundo es necesario para alcanzar estos
17 objetivos ambiciosos, que se necesita creatividad, conoci-
miento y tecnologia, asi como los recursos econémicos; pero,
diganos, ;como podemos comprometernos con estos objeti-
vos a titulo personal?

A titulo personal todos hemos de hacer el esfuerzo de
comprender de lo que estamos hablando. Y para enten-
derlo, hay que tener claro que hablamos de un triple
objetivo; que haya una sociedad mads justa y con mas
trabajo para poder disfrutar de una vida digna, con in-
gresos para poder educar a sus hijos y habitar el planeta
de forma digna. Ademads de este aspecto social y econ6-
mico, hemos de hacerlo preservando el ecosistema en
el que vivimos. En este sentido, nos hemos dado cuenta
de que el crecimiento por el crecimiento a partir de una
energia proveniente de recursos fésiles, como el petré-
leo, pone en cuestion la viabilidad del planeta a medio
plazo. Y no seria l6gico desarrollar todos estos aspectos
si luego el planeta no pudiera sustentarnos. Por tanto,
lo que deberiamos tener en cuenta es que el crecimien-
to econémico y social deberia hacerse de una manera
sostenible. En todo el siglo xx hemos crecido sin tener
en cuenta el ecosistema, de hecho, creiamos que no lo
afectdbamos y ahora nos hemos dado cuenta de que lo
hemos hecho, y mucho.
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Hablenos de la Convencion de los Derechos de las Personas con
Discapacidad. ;Cémo esta posicionada en la agenda politica y
de asuntos sociales de nuestro pais. Existe el interés politico, so-
cial y economico real para llevar a cabo sus principios?

Seguramente no estemos donde queramos estar a ni-
vel colectivo, porque, si miramos hacia atrds, en la histo-
ria de la civilizacion se ha considerado la atencién a las
personas con discapacidad como un aspecto marginal, y
mientras predominaron visiones teocréticas de la orga-
nizacién social, se consider6 que la discapacidad era fru-
to de la naturaleza y que, por lo tanto, no habia gran cosa
que hacer, salvo aceptarlo. Pensemos que aun hoy en dia
hay muchas culturas en otros continentes que creen que
la existencia de personas con discapacidad es algo rela-
cionado con una maldicién, con la mala suerte...

Es con la aparicién del movimiento renacentista y con
el avance de los derechos humanos cuando aprendimos
a reconocer el derecho a la igualdad de todos los ciuda-
danos independientemente de sus capacidades. Este ha
sido un cambio cultural muy reciente, y el camino que
estamos recorriendo va avanzando a diferentes ritmos
y dependiendo de las zonas, porque hemos de tener en
cuenta que segln los paises va méds o menos lento. En
Europa, afortunadamente, este modelo social estd bien
arraigado y entendido por las administraciones publicas,
y dentro del Estado del bienestar hay conciencia de que
es un tema que se debe atender. El detalle de como cada
pais lo organiza dependera de cada uno, evidenciando la
multitud de experiencias diversas y contradictorias que
se puedan dar. Lo que si es cierto es que no podemos es-
tar todavia satisfechos con el grado de acceso a los servi-
cios, al trabajo, a la educacién, asi como a todos los de-
rechos naturales que todo ciudadano tiene y a los que
cualquier persona con discapacidad deberia tener. Y si
bien es cierto que hemos mejorado en los tltimos afios



‘Aun hoy en dia hay
muchas culturas en
otros continentes
que creen que

la existencia de
personas con
discapacidad es algo
relacionado con una
maldicién, con la
mala suerte.”

con el advenimiento de
la democracia, aun esta-
mos lejos del nivel que los
paises mds adelantados ya
han conseguido.

Si hablamos del derecho a la
autonomia personal de las
personas con discapacidad,
supone también pasar de las
politicas paliativas al disefio
y a la accesibilidad universal.
Sin embargo, todavia quedan
muchas barreras por suprimir
en nuestra sociedad. ;Como
cree que podemos promo-
cionar este cambio cultural y
derribar barreras existentes?

Tirandolas al suelo. Las ba-
rreras hay que ir desmon-
tandolas. Ademas, ahora,
cuando vemos las trans-
formacién de ciudades y
pueblos, vemos mejores
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espacios publicos, mejores servicios... Todavia queda
pendiente transferir la prioridad del uso del espacio pu-
blico que hasta ahora ha tenido el coche para que pase al
ciudadano, al peatén o al que va en silla de ruedas. Este
vuelco final de quién debe tener la prioridad en el uso del
espacio publico ha de llegar definitivamente. Y cuando
me refiero al ciudadano (vaya o no en silla), va por delan-
te también del patinete o de la bicicleta, porque la movili-
dad mecanizada (sin consumo de energia) siempre ha de
ir por detras de las personas. Respecto a este punto, atiin
falta que el disefio urbano entre de lleno en los espacios
publicos. Pensemos que todavia hay mucho espacio don-
de el coche es el rey, y en las aceras, en muchas ocasiones,
el patinete o las bicicletas son los artefactos que contro-
lan este espacio. Todavia hay un debate que gira en torno a
que, en todas la circunstancias urbanas, si un peatén esta
ahi, ha de ser el que tenga la prioridad.

Las ciudades son la cuna de las politicas sociales. De necesi-
dades surgen reivindicaciones, reflexiones que, después, deri-
van, muchas de ellas, en politicas sociales. ;Cree que, a pesar
de existir mucha normativa que garantiza los derechos subs-
tantivos, la legislacion no se traduce en politicas publicas efi-
caces en derechos efectivos? ;A qué cree que se debe esta rea-
lidad y como podemos superarla?

Adom.

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

PIDENOS PRESUPUESTO SIN COMPROMISO

Adom, soluciones integrales
en Autonomiay Accesibilidad

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

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

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

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

T.93 28504 37

info@adom-autonomia.com
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Siempre hay una distancia entre las aspiraciones y lo que
se puede hacer. En la medida en que estamos todos en
una especie de contrato social, existe un debate, una ten-
sién sobre la distribucién de los recursos existentes. No
hay que mirarlo como un juego de suma cero, sino como
una potencialidad de mejora colectiva, y que se inicie un
proceso donde todos ganemos. Recordemos que el dise-
fo de la accesibilidad, que al principio se hizo explicito
para personas con movilidad reducida, hoy en dia lo he-
mos integrado como el estdndar para considerar que un
disefio es bueno. Lo mismo ha de pasar con las politicas
de apoyo social o de promocién de la autonomia personal
para personas con discapacidad. Ya deberia ser una politi-
ca general efectiva, recordemos que empez6 cuando fue-
ron las propias personas con discapacidad las primeras
en denunciar y decir lo que querian, pero lo importante
es que ha de llegar a ser una conquista social para todos,
normalizada, que incluya no solo a personas con discapa-
cidad, sino a otras personas con problemas de autonomia
personal, como puedan ser inmigrantes, personas con po-
COS recursos u otras casuisticas. Se trata de una batalla lar-
ga, donde siempre hay segundas derivadas. Véase como
se estd tardando en conseguir la igualdad de género, lle-
vamos ya 120 afios de lucha desde las sufragistas. En este
sentido, el derecho a la autonomia personal también serd
un largo camino, pero es importante no perder el foco del
objetivo respecto a dénde queremos llegar.

Institut Guttmann siempre se ha posicionado como una institu-
cion pionera y centro de referencia en su dmbito de especiali-
zacion, siempre innovando en procedimientos, tecnologias y en
equipos profesionalizados. Actualmente estamos en un replan-
teamiento del modelo rehabilitador que quiere acercar lo antes
posible al paciente a la comunidad, empoderandolo y consi-
guiendo su maximo grado de participacion social. ;Como se vis-
lumbra ese poder de la ciudad para empoderar a las personas
con discapacidad asegurando sus derechos y libertades en con-
diciones de igualdad con el resto de los ciudadanos?

En primer lugar, quiero reconocer el trabajo hecho por
el Institut Guttmann, institucién que conozco desde mis
afos de estudiante de medicina, y ya cuando trabajaba
en radiologia tuve la oportunidad de admirar las virtu-



des de esta instituciéon que, ademas, se va adaptando a
los tiempos de una forma muy acelerada, incorporan-
do avances tecnoldgicos y de innovacién y también as-
pectos tan relevantes como comprender que lo realmen-
te importante es la autonomia personal y la capacidad de
integracion en la sociedad lo antes posible.

En Barcelona hemos tenido varias ocasiones donde he-
mos sido pioneros, como fue el proceso del metro de Bar-
celona, donde todo el colectivo estuvo presente, o cuan-
do se constituy6 el Institut Guttmann en los afios sesenta
para atender a personas con lesion medular, lo que cons-
tituy6é otro elemento crucial que ayudé a dar voz a las
personas con discapacidad.

Afortunadamente, hemos intentado acelerar el paso de
la aproximacién condescendiente, de la caridad a las
personas con discapacidad, a una percepcion totalmen-
te opuesta, donde ahora se hacen las cosas por conven-
cimiento y por respeto al derecho, cosas que estdn re-
guladas ya por ley, no es cuestion de caridad como se
entendia hace unas cuantas décadas. Estos avances po-
liticos y cognitivos exigen componentes politicos, presu-
puestarios, los recursos necesarios y también de solidari-
dad paralograr la convivencia y el respeto a la autonomia
de todos nosotros. Siguiendo el ejemplo del Institut Gutt-
mann, deberiamos ser pioneros y utilizar lo bueno de lo
hecho para impulsarnos a mejorar aun mas.

Uno de los retos del Institut Guttmann actualmente es la pues-
ta en marcha de la iniciativa Participa, un proyecto pionero en
Europa sobre la participacion en la sociedad de las personas
con discapacidad. Queremos estudiar las barreras y facilitado-
res con que se encuentran las personas con discapacidad para
poder acceder a una participacion plena, y para ello queremos
contar con la participacion de mas de dos mil voluntarios. ;Qué
opinién le merece un proyecto de estas caracteristicas?

Me parece una gran idea. Un elemento claro, estratégico
y adicional para profundizar en lo que los ingleses llaman
awareness, que quiere decir despertar entre los ciudada-
nos el interés en conocer esta realidad, que no es nue-
va, pero que aparece como tal porque no le prestdbamos
atencion. Todo lo que sea movilizar a més y més gente
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en este proceso, y no solo la participacién mds evidente,
como en los espacios ptblicos o en los servicios cultura-
les, sino en el mundo del trabajo. Cuando hablamos de
promover la autonomia personal, lo que te hace de ver-
dad auténomo es, no solo que te acojan, sino que ten-
gas derecho a un trabajo. Y para que esto sea reconocido
como derecho por el sistema juridico de regulacion del
trabajo, necesitamos que campaifas como esta iniciati-
va que propone el Institut Guttmann estén presentes en
nuestra comunidad, de manera que cuando estas leyes o
reglamentos se vayan proponiendo en un futuro tengan
el mayor apoyo posible por parte de la poblacidon.

Ante situaciones de pandemias como la que hemos vivido re-
cientemente ;como deberian prepararse las ciudades para po-
der dar respuesta a las personas mds vulnerables (como es la
gente con diversidad funcional) y estar a la altura de los nuevos
retos que se plantean?

La irrupcioén de la covid-19 en nuestras vidas y en las de
las ciudades ha representado un choque espectacular;
por la gravedad, por la trascendencia y por todo lo que
estd significando social, econémica y politicamente. Se-
guramente tardaremos mucho tiempo en poder evaluar
todas las consecuencias y en aprender de las lecciones
que nos ofrece esta situacion.

Larespuesta asociada a la pandemia en las personas con
diversidad funcional debe ser la misma que para el resto
de la poblacién, pero quizds con més esfuerzo para estas
personas, porque es necesario dedicar més ayudas y to-
mar medidas mads rapidas y concretas.

No creo que debamos insistir mucho en las diferencias.
Yo insistiria en lo que es comun a todos. El tema técnico
de la pandemia tiene sus caracteristicas propias: que se
transmite por la respiracion. Es decir, que es mucho mads
exigente porque se transmite muy facil y rdpidamente.
En consecuencia, es donde todos deberiamos tener una
madxima atencion.

Solo a través de la excelencia en la respuesta a la pande-

mia se podré garantizar que esta excelencia llegue a las
personas con diversidad funcional.

sobreruedas
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Carlos de Albert Ysamat

sobreruedas

experiencias

"A partir de ahora,
la vida es asi y he de
aprender a vivirla
asi, cuanto antes...”

Soy Carlos de Albert Ysamat, usuario de silla de ruedas por lesion

medular completa en dorsal 4 y 5 debida a un accidente de moto en

marzo de 1997, a mis 21 afios. Ahora, en 2020, ya tengo 23 afios de

experiencia en esta nueva forma de vivir la vida (mds de la mitad

de mi vida).

Sali de Guttmann des-
pués de dos meses de re-
habilitacién y dos meses
anteriores en camainmovi-
lizado en el Vall d’Hebron.

Recuerdo que ya en el mis-
mo Guttmann, y duran-
te los dos meses de reha-
bilitacién, pude contactar
con una autoescuela que
tenia coche adaptado, y
vinieron a recogerme unas
cuantas tardes para po-
der hacer unas practicas
y poder examinarme para
la convalidacién del carné
de conducir antes de salir

del hospital. Al mismo tiempo, pude comprarme un co-
che nuevo que consegui adaptar durante esos dos me-
ses en los que estuve rehabilitindome, de tal modo que
ya sali del hospital con mi silla de ruedas, con mi corsé,
pero, eso si, ya subido en mi coche nuevo adaptado. Este
hecho para mi fue sumamente importante, puesto que
ser independiente al salir del hospital me proporciond la
libertad de poder pasar el verano del 1997 con mis ami-
gos de un lado para otro.

En septiembre del mismo afio empecé a estudiar una li-
cenciatura universitaria..., los afios iban pasando, y como
no podia ir en moto, estuve ahorrando para comprarme
un quad. Esta fue una decisién muy acertada ya que asi
pude volver a ir con mis amigos en sus salidas en moto
por la montafia y rememorar las sensaciones de libertad
que tanto anhelaba y que recordaba de cuando iba en
moto, ifue una pasada recuperar esta libertad por el cam-



po v la montafial..., lo disfruté mucho. Pero llegé el mo-
mento en el que tuve un par de vuelcos... y no me hice
nada de milagro..., hasta que en una de ellas el quad pas6
por encima mio y yo atado de pies a él... Alli pensé que
era una inconsciencia seguir con el quad si no era capaz
de ir a velocidades prudentes, asi que me lo vendi.

Como el deporte seguia siendo algo fundamental en mi
vida, continué jugando a tenis o a padel, y quise empe-
zar a practicar el esqui adaptado. Era un deporte que me
apasionaba antes del accidente, y al enterarme de que
existia la posibilidad de seguir practicdndolo, jno lo dudé
ni un instante! Con mis ahorros por la venta del quad,
decidi comprarme una buena silla de esqui con un muy
buen amortiguador, y tal que asi, empecé directamente a
competir... Desde 2005 hasta 2015 he estado entrenan-
do y compitiendo a muy alto nivel, llegando a conseguir
seis medallas de oro como campeén de Espaia, cinco
de plata y dos de bronce, ademds de varios oros en los
campeonatos de Catalufia, y una novena y onceava po-
sicién en los campeonatos de Europa celebrados en Sue-
cia y Espafia. Hoy en dia he dejado de competir por las
razones que os explicaré a continuacién, pero sigo prac-
ticando el esqui con mis amigos, y es algo que a los que
vamos en silla de ruedas nos hace ser libres, y desplazar-
nos por las montanas nevadas de aqui para alld como pez
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en el agua es realmente aconsejable, y cuando consigues
esquiar con independencia, es una de las recompensas
mas grandes que existen..., y de las sensaciones mejores
que he tenido. Solo os digo que es mucho mads divertido
esquiar en una silla de esqui que de pie con tus piernas
cuando no tienes discapacidad, y para mi ya era muy di-
vertido, imaginad lo divertido que es en una silla de es-
qui adaptado.

Durante este tiempo hasta el siguiente reto, ademds de
tener un kart de competicién adaptado e ir de vez en
cuando a rodar a circuitos con é€l, estuve desarrollando
con un inventor la adaptaciéon de un segway. Disfrutamos
mucho los pasos hasta conseguir un segway adecuado a
mis necesidades, con un asiento hidraulico que me per-
mitia subir desde la altura de la silla de ruedas hasta una
altura de 1,70 m. Era una pasada poder ir a tomar tapas
con amigos que estaban de pie y yo a la misma altura ha-
blando y comiendo como uno mads, o bien pudiendo al-
canzar las estanterias més altas de los supermercados o
llegando a los armarios altos de casa. Pero mi vida me ha
llevado a viajar mucho en avién comercial, y finalmente
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me lo tuve que vender por que no me lo podia llevar en
mis viajes..., con lo que, al final, he acabado con un han-
dbike eléctrico para desplazarme 4gilmente y viajar a to-
das partes con él y no depender siempre del transporte
publico. De momento llevo més de 20.000 km recorridos,
y sumay sigue.

Una parte muy importante de mi vida ha sido conse-
guir trabajar en Vueling Airlines. Estuve desde el princi-
pio de la compafiia como el empleado 53, y durante 15
afios me lo he pasado genial trabajando muy duro pero
con grandes y gratas recompensas. Una de las ventajas
que he tenido por ser empleado ha sido poder viajar, y
he dado la vuelta al mundo visitando muchos y diferen-
tes paises... Ademas de ir cada mes un par de veces de
Barcelona a Madrid por reuniones para mi nuevo grany
actual proyecto...

Mi lema es:
“La diferencia entre hacer las cosas y no hacerlas es, sim-
plemente, hacerlas...”

Tras todos los logros deportivos, personales y profesiona-
les que os he explicado, quise cumplir el sueno mds gran-
de que siempre habia tenido desde que tenia uso de razén:
ser piloto de avion... Finalmente me decidji, jpero encontré
un gran muro con el que choqué! {La Administracién! Hice
las pruebas médicas para ser alumno piloto, y asi cursar mi
curso con un avién adaptado, pero denegaron mi solici-
tud... Lo volvi a intentar pasados dos anos y de nuevo vol-
vi a recibir una denegacion, juna negacioén por el mero he-
cho de ser discapacitado con una lesion medular completa!
Con mi lema en mano y mi actitud, yo no entiendo un no
como respuesta, empecé a buscar por Internet, y encontré
a una mujer alemana con residencia en Madrid (Elisabeth
Heilmeyer) que estaba luchando por recuperar su licencia
de piloto tras haber sufrido un accidente de avién que la
dejo en silla de ruedas. Como buena alemana que es, que-
ria si o si recuperar su licencia de piloto, y no la dejaban...
Y como a mi no me dejaban tampoco ser alumno, nos uni-
mos y, junto a otros amigos, creamos Las Sillas Voladoras y
nos querellamos contra Aviacién Civil y Fomento. Tras ocho
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“Tras todos los
logros deportivos,
personales y
profesionales
explicados hasta
el momento, quise
cumplir el suefio
mds grande que
siempre habia
tenido desde

que tenia uso de
razon: ser piloto de
avion...”

afios de juicios perdidos,
no desistimos jamads, y tras
muchas frustraciones, lle-
gamos hasta el Tribunal Su-
premo, el cual nos dio la ra-
z6n y desde 2008 pudimos
ser pilotos atn teniendo
una discapacidad, siempre
y cuando el avién estuvie-
se obviamente adaptado
y certificado de tipo. Fui el
primer piloto espafiol for-
mado desde cero, discapa-
citado. Fue en Ocana, que
es donde estaba el tni-
co avién adaptado en todo
el pais, y en mayo del 2010
aprobé el examen préactico
y tedrico.

Finalmente, conseguimos
crear Las Sillas Voladoras,
una asociacion sin 4ani-
mo de lucro en la que hoy,
junto a Elisabeth como
presidentay yo como vice-
presidente, contamos con



200 socios que nos apoyan
y ayudan.

Dejadme que os explique
un poco més acerca de este
proyecto: la misién de Las
Sillas Voladoras es propor-
cionar a personas con li-
mitaciones unas experien-
cias terapéuticas, ludicas y
de motivacion, y conseguir
que salgan de sus casas o
rutinas, conozcan que son
capaces de volar, de practi-
car esta aficiéon o de poder
trabajar en la aviacion si se
lo proponen.

Y es que hay muchas opcio-
nes para poder trabajar en
el mundo de la aviacion, y
Las Sillas Voladoras lucha
por los derechos de las per-
sonas con discapacidad en
el mundo de la aviacion y

para que la Administracion
reconozca los derechos de
las personas con diversidad
funcional y adapten la le-
gislacién en el campo de la
aerondutica.

Adicionalmente, y junto
a otra entidad (Temyque),
estamos llevando a cabo
anualmente el evento de
aviacion para personas con
diferentes discapacidades
mads importante que hay en
el mundo entero. El proyec-
to del que soy presidente
se llama Aviacié Adaptada
(https://aviacioadaptada.

cat), y consiste en un evento que organizamos en el aeré-
dromo de Igualada-Odena y donde llevamos a volar a mds
de 115 personas en 16 aeronaves diferentes... jEs algo es-
pectacular!

Con este y otros eventos que hacemos con nuestros so-
cios y usuarios en general, estamos llegando a oidos de
todos los que, con la aviacién, pueden cumplir sus sue-
fos, distraerse, trabajar, practicar un hobby o, simple-
mente, disfrutar de unas vistas y emociones sin igual.

Mas info:

www.sillasvoladoras.com
http://instagram.com/sillasvoladoras
www.facebook.com/SillasVoladoras
www.youtube.com/channel/UCQWLT7_DNKEU6UVU-
dinKuHQ

http://sillasvoladoras.blogspot.com.es/

MANUAL Y
BIPEDESTADORA

Mas informacion en www.karmamobility.es

Karma

A Better Wheelchair, A Better Fit

EFLEXX
ELECTRICA

Y PLEGABLE
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ASPAYM CATALUNYA

Padel adaptado

|
:

Aspaym Catalunya desarrolla la ac-
tividad lidico-deportiva, “Social pa-
del adaptado”, dirigida a personas
afectadas por algtn tipo de discapa-
cidad fisica. Esta propuesta es ideal
para personas con ganas de disfrutar
de una actividad al aire libre, de ocio
y deportiva, asi como con interés en
conocer gente y vivir una agradable
experiencia rodeados de buen am-
biente. Ademads, con la gestién de los
monitores de Aspaym, los partici-
pantes amateurs se iniciardn en esta
préctica deportiva, y los més experi-
mentados adquirirdn mejor técnica.

jAnimate a participar!
iActividad abierta a todo el mundo!

ASPAYM CATALUNYA

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

sobreruedas

asociaciones

ASPID

Nuevo programa de ASPID: “Abor-
daje integral al ictus”

ASPID ha recibido el apoyo de la Fun-
dacién AMA para llevar a cabo el pro-
yecto “Abordaje integral al ictus: un
programa de salud comunitaria’, y
que esta desarrollando este afo la en-
tidad leridana a través del servicio de
NeurolLleida. El proyecto prevé accio-
nes de prevencion del ictus entre la
poblacién en general, pero especial-
mente entre el colectivo de personas
adultas, y también ofrece programas
de neurorrehabilitacién para conse-
guir mejoras funcionales en las per-
sonas que ya lo han sufrido.

Se pueden consultar los detalles de
este nuevo programa en www.neu-
rolleida.cat

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

www.aspid.cat

AVAN

El Pequeiio Avan siempre a tu lado

En AVAN, tras mds de 25 afios en el
ambito de la neurologia, también da-
mos apoyo integral a nifios y adoles-
centes con enfermedades neuroldgi-
cas, dafio cerebral adquirido y otros
trastornos o alteraciones del neurode-
sarrollo. Nuestro equipo, formado por
neuropsicélogos, psicélogos, logope-
das, terapeutas ocupacionales y fisio-
terapeutas, os espera para acompafnar
alos més jovenes en su dia a dia.

AVAN (Associaci6 Valles Amics de la
Neurologia)

sabadell@avan.cat

93 715 64 85

LA LLAR

La Llar ha vuelto ala “normalidad”

Desde el mes de septiembre ofrece-
mos toda una serie de servicios y ac-
tividades que tienen como objetivo
mejorar la calidad de vida de las per-



sonas con esclerosis multiple y la de
sus familiares de forma presencial.

—

Para poder hacerlo, hemos elabora-
do un protocolo de seguridad y pre-
vencion. Entre las medidas tomadas,
para mantener las distancias de se-
guridad, hemos reducido el niamero
de personas en los servicios, lo que
favorece una atencién ain maés indi-
vidualizada a los beneficiarios.

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

www.lallar.org

ECOM

Fundacién ECOM, como una de
las entidades referentes en el Ser-
vicio de Asistencia Personal, edita
la primera guia de autogestion del
servicio

La guia, elaborada por las propias
personas usuarias/cogestoras del
servicio, a través de un proceso par-
ticipativo enmarcado dentro de
la Comisién de autogestion, tiene
como objetivo comunicar de forma

agil y accesible las claves de la ges-
tién del servicio. Ademas, es una re-
unién de conceptos y experiencias
a partir de los trece afios de vida de
este servicio en ECOM, que preten-
den recoger el espiritu de la filosofia
de vida independiente.

Principios basicos de la
Asistencia Personal

Guia practica

de Autogestién

fundacid
grecom
Guia creada por la Comigidn de Autogestid de ECOM

El manual puede tener especial inte-
rés para las personas con diversidad
funcional que buscan entender me-
jor el dia a dia del servicio, entida-
des que puedan facilitarlo y perso-
nal técnico de las administraciones.

El manual se puede consultar en la
web www.ecom.cat

ECOM
comunicacio@ecom.cat
www.ecom.cat

PREDIF

La accesibilidad de los Destinos Tu-
risticos Inteligentes sera el eje cen-
tral del IT Congreso TUR4all
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PREDIF y Turisme Comunitat Valen-
ciana colaboran de nuevo para or-
ganizar el II Congreso TUR4all: Ac-
cesibilidad en Destinos Turisticos
Inteligentes, gracias al convenio sus-
crito por ambas entidades para la pro-
mocién del Turismo Accesible en la
comunidad auténoma. Este evento se
llevard a cabo de manera virtual, por
las circunstancias sanitarias actuales,
con veinte webinars que se desarrolla-
ran del 9 al 30 de noviembre.

Las personas interesadas en partici-
par como asistentes, pueden inscri-
birse en el formulario y encontrar toda
la informacién en la web del congre-
so: https:/ /www.congreso.tur4all.com/.

PREDIF (Plataforma Representa-
tiva Estatal de Personas con Disca-
pacidad Fisica)

predif@predif.org

www.predif.org

MIFAS

Servicio de Atencién Psicolégica.
MIFAS Active

El Centre de Salut i Esport MIFAS Ac-
tive, ubicado en Girona, ofrece, entre
otros, un servicio de psicoterapia di-
rigido a personas que quieran superar
alteraciones del estado de &nimo, si-
tuaciones de duelo y pérdida, males-
tar provocado por situaciones trauma-
ticas u otras dificultades emocionales.

El servicio cuenta con tres profesiona-
les graduadas en psicologia y especia-
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lizadas en el &mbito de la discapacidad
que realizan también intervencién
con familiares y cuidadores/as.

— 2

Los puntos de atencién son Gironay
Vilafant.

Mas informacién y reservas:

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

TRACE

Nuevos tiempos, nuevas oportu-
nidades

Sin duda, estamos viviendo momen-
tos que todos vamos a recordar a lo
largo de los afios. El mundo asocia-
tivo no se escapa de las consecuen-
cias actuales, pero en TraCE preferi-
mos ver el vaso medio lleno y buscar
oportunidades en tiempos de crisis.
Este mes de septiembre hemos inau-
gurado nuestra pagina web, con mu-
chos mads recursos y, sobre todo, con
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una drea privada para las personas
socias en la que podran seguir reali-
zando actividades grupales y terapias
individualizadas en linea de forma
sencilla y accesible, siempre y cuan-
do no sea posible realizarlas presen-
cialmente. Este proyecto ha sido po-
sibles gracias a Factoria5.org, ja los
que agradecemos su empeno, dedi-
cacién y buen hacer!

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

AREADAPTADA

Reemprendemos las actividades de
rutas cicloturisticas con una primera
salida por los parajes naturales de la
Gola del Ter (Girona).

El sdbado 3 de octubre gozamos de
un fantéstico clima con sol y una bri-
llante atmoésfera que nos permitio
admirar el macizo del Montgri lim-
pido, asi como las diversas partes del
rio Ter que ibamos resiguiendo.

Los margenes del rio Ter son ideales
para pedalear en compaiiia de tu gru-
po familiar o de convivencia. La rive-
ra del rio Ter es un paraje natural de
gran belleza y apto para hacer en bici
adaptada. Si algtin usuario de silla de
ruedas quiere hacer el trayecto, tened
en cuenta que el camino tiene una
superficie de tipo pista natural. Hay
terreno con irregularidades y con la
bici se notan bastante pero en silla de
ruedas puede ser complicado rodar,
incluso con riesgo de averiar la silla.

En breve esperamos continuar con
mads salidas, con responsabilidad,
a medida que la pandemia se man-
tenga a raya.

Areadaptada Associaci6
info@areadaptada.org
www.areadaptada.org



El Gobierno elimina la
incapacitacion como
estado civil

El pasado mes de julio, el Consejo de
Ministros aprobo el proyecto de Ley
de reforma del Cédigo Civil en mate-
ria de personas con discapacidad, que
deja atrés la incapacitacion entendi-
da como un estado civil, e introduce
cambios en la regulacién de las insti-
tuciones de guarday proteccién de es-
tas personas. Entre las reformas, des-
taca la modificacion del Cédigo Civil,
que sienta las bases del nuevo sistema
basado en el respeto a la voluntad y las
preferencias de la persona con disca-
pacidad. Ademads, se sustituye la in-
capacitacion o modificacion de la
capacidad por apoyo. Igualmente,
la modificacién elimina del dmbi-
to de la discapacidad la tutela, la pa-
tria potestad prorrogada y la patria
potestad rehabilitada, figuras que
no responden al sistema de promo-
cion de la autonomia de las perso-
nas adultas con discapacidad que se
propone en el anteproyecto.

Expertos piden

que el sector de la
discapacidad participe
en la planificacion de
los fondos europeos
para la reconstruccion

Los participantes en la jornada so-
bre el impacto de la covid-19 en los

derechos sociales de las personas
con discapacidad, organizada el 28
de septiembre por la Asamblea Par-
lamentaria del Consejo de Europa y
las Cortes Generales, coincidieron
en destacar la necesidad de que las
organizaciones de la discapacidad
participen en la planificacién y ges-
tién de los fondos europeos para la
reconstruccion tras la pandemia.

Otro de los aspectos a abordar tie-
ne que ver con la vulneraciéon de los
derechos de las personas con disca-
pacidad en el acceso a la salud, a la
proteccién de la viday en el acceso a
servicios sociales.

Abierta la convocatoria
de subvenciones del
Ayuntamiento de
Barcelona para mejorar
la accesibilidad de

los domicilios donde
viven personas con
discapacidad

La convocatoria de subvenciones Mi
Hogar estd dotada inicialmente con
475.000 euros, y se ampliard hasta
1.000.000 de euros durante el periodo

de presentacién de solicitudes, que sera
del 28 de septiembre al 9 de noviembre.

El Ayuntamiento de Barcelona, me-
diante el Instituto Municipal de Per-
sonas con Discapacidad (IMPD), han
presentado Mi Hogar como la primera

discapnews
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convocatoria de subvenciones que el
Consistorio pone en marcha para fo-
mentar la realizacién de actuaciones
de adaptacion de las viviendas que fa-
ciliten que las personas con discapaci-
dad puedan vivir de forma segura y au-
ténoma en sus domicilios, mejorando
su calidad de vida y promoviendo sus
proyectos de vida independiente.

Estas actuaciones irdn dirigidas a
eliminar barreras arquitecténicas,
aumentar la seguridad del entorno
doméstico e incorporar elementos
dométicosy de accesibilidad comuni-
cativa, entre otros.

Par mas informacién: Servicio de
Atencién del IMPD correo a sap@
ben.cat o llamada al 93 413 27 75.

Nace “Accessibilitas” un
portal para impulsar el
diseno universal

Creado por la Fundacién Oncey el Real
Patronato sobre Discapacidad, se tra-
ta de una plataforma digital concebi-
da para mejorar el disefio universal de
espacios, bienes y servicios, y dirigida,
por tanto, a personas e instituciones
interesadas en hacer realidad este fin.

La plataforma pretende fomentar la
generacion y difusiéon del conocimien-
to en materia de accesibilidad univer-
sal, y contribuir asi a la creacién de una
sociedad mds solidaria y de politicas
de discapacidad. Mds informacién en
https://accessibilitas.es/

sobreruedas
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Brain Health for
Life: prevencion de
la discapacidad de
origen neurologico
a traves de la
promocion de la
salud cerebral

15/16 de diciembre de 2020. Cosmo-
Caixa, Barcelona / Webinar

Este afio 2020, el Institut Guttmann
celebra su 55 aniversario y en las
XXXII Jornadas Técnicas, con la co-
laboracién de la Fundacién Banca-
ria “la Caixa”, Biocat y el Instituto de
Neurociencias de la Universidad de
Barcelona, queremos generar un en-
torno de debate y networking que
ayude a la generacion y el intercam-
bio de nuevo conocimiento relacio-
nado con la salud cerebral.

Bajo el titulo Brain Health for Life:
prevencion de la discapacidad de
origen neurolégico a través de la
promociéon de la salud cerebral
nos plantearemos algunas pregun-
tas: ;Qué podemos hacer para me-
jorar nuestra salud cerebral y vivir
mejor? ;C6mo podemos promo-
cionar la resiliencia y la reserva del
cerebro para conseguirlo? Analiza-
remos, junto a investigadores de re-
conocido prestigio, qué estilos de
vida modificables influyen en la sa-
lud cerebral y como podemos desa-
rrollar, utilizando la tecnologia, in-
tervenciones personalizadas maés

sobreruedas
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eficientes, ecoldgicas, sostenibles,
divertidas, convirtiéndolas en servi-
cios clinicos del siglo xx1 centrados
en la persona.

La jornada serd en linea y podra se-
guirse a través de un webinar. Mds
info: https://www.biocat.cat/es

Somos Unidad de
Expertez Clinica en
Enfermedades Raras
Neuromusculares

La Unidad de Atencién Integral de
Enfermedades Raras Neuromus-
culares del Institut Guttmann y del
Hospital Germans Trias i Pujol ha
sido designada Unidad de Exper-
tez Clinica (UEC) en enfermedades
minoritarias neuromusculares, y se
consolida, asi, como un referente
parala atencién en este campo

Esta drea de experiencia incluye el
diagnéstico y tratamiento de las en-
fermedades musculares, las enfer-
medades del nervio periférico, los
defectos de la unién neuromuscu-
lar, las enfermedades de la neuro-
na motora y otras enfermedades
neuromusculares. Esta unidad pro-
porciona una atencién integral y
holistica y permite que todos los es-
pecialistas, tanto médicos como no
médicos, visiten al paciente el mis-
mo dia y en un tinico espacio.

Asi pues, la designaciéon de Unidad
de Expertez Clinica, por parte del

<
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Servei Catala de Salut, reconoce la
alianza entre las dos instituciones
para sumar conocimiento y recur-
sos, asi como sinergias entre profe-
sionales.

La estrategia de
gestion del Institut
Guttmann y los ODS

La Fundacié Institut Guttmann se
adhirié como socia firmante de la
Red Espaiiola del Pacto Mundial en
2015, ydesde entonces, la estrategia
de gestion esta totalmente alineada
con los Objetivos de Desarrollo Sos-
tenible (ODS) recogidos en la Agen-
da 2030 del Pacto Mundial de las Na-
ciones Unidas

La institucion trabaja con objetivos
directamente relacionados con la
salud y el bienestar y la reducciéon
de las desigualdades sociales de las
personas con discapacidad. Ade-
mads, estd implicada y comprome-
tida con los objetivos afines al me-
dio ambiente y a la participacién
de ciudades y comunidades soste-
nibles, entre otros.

En el Informe de Responsabilidad So-
cial Corporativa de 2019, presenta-
do por primera vez integramente en
formato web, se detallan los Objeti-
vos de Desarrollo Sostenible a los que
contribuye de manera mds destaca-
da. El documento estd disponible en
https://rsc.guttmann.com/es/



Somos especialistas, trabajamos todos los productos vy
marcas del mercado y las ponemos a tu disposicion.

interortho

Seleccionamos para tilos productos y marcas que garanticen

72/ /e[p p[aem/pfp%g Bfﬁﬁ/l//’/ﬁ’/l/Z# la calidad adaptada a tus necesidades.

Analizamos tu caso, valoramos tus necesidades y te
asesoramos. A partir de ahi ponemos el producto a tu
disposicion y lo adaptamos a ti.

Somos Servicio Técnico Oficial de las principales marcas.
Contamos con taller y técnicos para darte la asistencia de
calidad que necesitas ante cualquier incidencia o averia.

cada vez vas cered...

Localiza tu Centro InterOrtho en WwWW.interortho.es/centros-interortho/
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Partic

Proyecto de investigacién sobre
discapacidad e innovacion social.

Un proyecto de investigacion social dirigido por el Institut
Guttmann para promocionar la participacion de las personas
con discapacidad con la voluntad de transformar la sociedad

para que sea plenamente inclusiva

Si quieres ayudar a suprimir barreras y construir una sociedad mejor, entra en
participa.guttmann.com

Ahora te toca a ti.
Porque vivir no es suficiente. Hemos de participar



