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L evoluci6 del llenguatge no sempre va al mateix ritme
que la visi6é social que hauria de reflectir. A vegades, els
conceptes socialment utilitzats no responen als canvis
de valors generalment acceptats i, d’altres vegades, s’han
d’imposar conceptes que la societat encara no ha assimi-
lat de forma general.

Aix0 ens passa ara amb el concepte de discapacitat i I'tis
public dels termes que s6n acceptables per referir-s’hi.
Aquest canvi, en bona part, és gracies al'impacte immens
de la Convencié6 sobre els Drets de les Persones amb Dis-
capacitat, que imposa juridicament el model social de
discapacitat com a marc conceptual, en el qual la funcio-
nalitat de la persona només és una part de la definici6,
i situa la interaccié entre persona i entorn (facilitador o
obstacle a la participacid) com el factor clau de la disca-
pacitat, sempre com una condicié afegida a I'esséncia de
persona; la seva funcionalitat no pot afectar la dignitat,
I'autonomia i la igualtat de les persones.

Unaconseqiienciavaser que el 15 de febrer passats’aprovés
la reforma de l'article 49 de la Constituci6 espanyola, en
que es va eliminar el terme disminuit per estipular-hi de
manera oficial el concepte de persona amb discapacitat
en qualsevol referéncia oficial. Amb el canvi també
s’abandonava la visi6 prévia assistencialista i s’adoptava el
model social de discapacitat, del qual veurem unes quantes
repercussions en aquest niimero de sobreruedas.

Esperem que el canvi ajudi a acceptar les visions socials
en favor dels els drets humans, perod segurament caldra
acompanyar moltes persones cap a aquest nou marc
conceptual.

No sera facil, perque fa anys que anem endarrerits en
aquest debat i aixo ha fet sorgir formes d’escapar de I'antic
paradigma de discapacitat amb conceptes i termes que
bona part del moviment, i també els principals organs re-
presentatius, troben “bonistes”. Per exemple, 1'tis del con-
cepte diversitat funcional, que es considera una expressié
atribuible a qualsevol persona i que clarament no aju-
da a entendre que la clau és la interacci6 amb I’entorn,
I'eliminacié de les barreres a la participacié i I'oferiment
dels suports necessaris. Encara caldra parlar-ne més.
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editorial

La evolucion del lenguaje no siempre va al mismo ritmo
que la vision social que deberia reflejar. A veces, los concep-
tos socialmente utilizados no responden a los cambios de
valores generalmente aceptados y, otras veces, deben impo-
nerse conceptos que la sociedad todavia no ha asimilado de
forma general.

Esto nos estd ocurriendo en torno al concepto de discapacidad
y de la utilizacion publica aceptable de las palabras para refe-
rirse a ella. En buena parte, esto ocurre gracias al inmenso im-
pacto de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, que impone juridicamente el modelo social de
discapacidad como marco conceptual, en el que la funcionali-
dad de la persona solo es una parte de la definicién, y sittia la
interaccion entre persona y entorno (facilitador u obstdculo a
la participacion) como el factor clave de la discapacidad, siem-
pre como una condicién aniadida a lo esencial de persona; la
funcionalidad de esta no puede afectar a la dignidad, la auto-
nomia y la igualdad de las personas.

Una consecuencia fue que el pasado 15 de febrero se aproba-
ra la reforma del articulo 49 de la Constitucién espariola, con
la eliminacién de la palabra disminuido para establecer ofi-
cialmente el concepto de persona con discapacidad para cual-
quier referencia oficial. Con el cambio también se abandona la
vision previa asistencialista y se adopta el modelo social de dis-
capacidad del que veremos algunas repercusiones en este nii-
mero desobreruedas.

Esperemos que el cambio ayude a que cuajen las visiones so-
ciales en favor de los derechos humanos, pero seguramente
habrd que acompaiiar a muchas personas hacia este nuevo
marco conceptual.

No serd ficil, porque llevamos retraso en este debate y esto ha
hecho surgir formas de escapar del antiguo paradigma de dis-
capacidad a través de conceptos y palabras que buena parte del
movimiento, y los principales 6rganos representativos, conside-
ran “buenistas”. Por ejemplo, la utilizacion del concepto diver-
sidad funcional, por considerarla una expresion atribuible a
cualquier personay que claramente no ayuda a entender que la
clave es la interaccién con el entorno, la eliminacion de las ba-
rreras a la participacion y la provision de los soportes que pue-
dan requerirse para esta. Habrd que seguir hablando sobre ello.
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El lenguaje construye realidades y es capaz de perpetuar estereotipos y prejuicios,
pero también nos permite reconstruir marcos linguisticos para fomentar una

sociedad mas inclusiva.

El desarrollo social y legal ha causado un cambio esen-
cial en la forma de entender y abordar la discapacidad. Po-
driamos analizar la intrincada red de conceptos, términos y
normativas, entre otros, que afectan a nuestra comprension
colectiva sobre estos temas. Estudiamos como estas estruc-
turas afectan directamente la vida de las personas con dis-
capacidad, desde el impacto del lenguaje en percepciones
y actitudes hasta los marcos teéricos que respaldan nuestra
comprension de la discapacidad.

En este dosier empezaremos por examinar la relacion del
lenguaje con la realidad que crea en torno a la discapaci-
dad. ;Cémo las palabras que elegimos perpetiian estereoti-
pos y prejuicios? ;De qué forma podemos desafiar y recons-
truir estos marcos lingiiisticos para fomentar una sociedad
maés inclusiva y respetuosa? La reforma del articulo 49 de
la Constitucion espanola ha evidenciado la necesidad de
transformar el lenguaje que se ha utilizado histéricamente
en el &mbito de la discapacidad. Un cambio necesario que
llega excesivamente tarde.

Mientras tanto, nos enfocamos en examinar las leyes y
normativas que impactan en las personas con discapaci-

S/ ruedas

dad, poniendo especial atencién en herramientas existen-
tes que pueden ser de gran utilidad, como el patrimonio
protegido. Analizamos si dicha herramienta impacta en el
bienestar de las personas con discapacidad, evaluando su
estructura y funcionamiento, asi como los pros y contras
de constituirlo formalmente.

Por tultimo, analizaremos detenidamente la reforma legal
en el &mbito de las medidas de apoyo al ejercicio de la ca-
pacidad juridica de las personas con discapacidad. ;Qué
modificaciones en la ley actual garantizan la participacion
de personas con discapacidad en sus vidas? ;Cudles son
los desafios que siguen presentes en la bisqueda de una
igualdad legal y social completa? ;Es suficiente con la re-
forma legal para avanzar hacia la garantia de los derechos
de las personas con discapacidad?

En este dosier buscamos reflexionar sobre distintos para-
metros que envuelven el ambito de la discapacidad. Anali-
zamos las dificultades existentes atin hoy, reconociendo la
importancia fundamental del lenguaje, los modelos con-
ceptuales ylalegislaciéon para promover una sociedad mas
justa e inclusiva para todos.
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La actualizacion de
la Constitucion a

los nuevos tiempos
de las personas con

discapacidad

En febrero de 2024, entr6 en vigor una reforma de la Constitucion que ha
supuesto, entre otros, un cambio importante en la terminologia, porque sustituye
el término de disminuidos por el de personas con discapacidad. El cambio ha sido
respaldado por la mayoria del arco parlamentario y celebrado por las entidades de

personas con discapacidad.

g

Oscar Martinez

Profesor contratado
Doctor en la Facultad

de Educacion Social y
Trabajo Social Pere Tarrés
(Universitat Ramon LLull)
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La construccién mental de las ideas se construye a tra-
vés de los conceptos y las palabras. Estas constituyen un
c6digo por el cual el ser humano es capaz de transmitir
conocimiento, comprenderlo y transformarlo.

Las palabras que utilizamos para nuestros argumen-
tos constituyen un abanico muy grande de posibilida-
des para explicar una idea con determinados matices. En
muchos casos, las diferencias generadas por las diferen-
tes palabras empleadas pueden tener mucha importan-
cia. Hasta el punto de que podemos admitir que las pala-
bras y el lenguaje son politica.



“La excusa ins 3
basada en la dificultad
técnica de cambiar la
Constitucion viene a ser
igual de poco creible
que los argumentos
para no llevar a

cabo las acciones
necesarias para hacer
verdaderamente
accesible el Parlamento
espanol”’

La incorporacién de nuevas palabras a una lengua forma
parte de los cambios sociales en todas las materias y de la
biisqueda de términos precisos en un mundo cada vez més
cambiante. De hecho, la RAE, solamente el Gltimo afio, ha in-
corporado un total de 4.381 modificaciones que pueden su-
poner nuevos términos, enmiendas o aceptaciones. Si la so-
ciedad es tan sumamente cambiante, parece ldgico que la
lengua y las palabras evolucionen de forma también rapida.

Las maneras que tenemos de referirnos a lo que sucede
en el mundo tienen muchas connotaciones que impli-
can buscar siempre la manera mds precisa de referirnos

a cualquier fenémeno. Es por ello por lo que se hace ex-
trafio, y seguramente sea una idea generalizada en la tras-
tienda de muchas instituciones, que hayamos tardado
tanto en cambiar los términos a los que se refiere la Cons-
titucién cuando habla de las personas con discapacidad.
Sobre todo, porque la insistencia por parte de muchas or-
ganizaciones en cambiar esos términos venia de lejos.

Sin reflejo en la practica

La excusa institucional basada en la dificultad técnica de
cambiar la Constitucién viene a ser igual de poco creible

S / ruedas
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que los argumentos para no llevar a cabo las acciones ne-
cesarias para hacer verdaderamente accesible el Parlamen-
to espanol. En el caso de la Constitucion, deberia debatir-
se qué sucede con un documento tan fundamental que no
puede adaptarse a los cambios sociales a no ser que viva-
mos una crisis econémica como la de 2008. Por otra parte,
las modificaciones de la estructura del Parlamento se han
llevado a cabo cuando ha convenido, pero todavia no se ha
considerado necesario que las personas con discapacidad
puedan estar en igualdad de condiciones que el resto de los
parlamentarios escogidos por los ciudadanos. La metafora
de la inaccesibilidad del Congreso refleja que, en muchos
casos, los cambios de palabras no han impactado suficien-
temente en la prictica. Y, todo hay que decirlo, no serd por
la insistente lucha que llevé a cabo la senadora Virginia Fe-
lipe para que los espacios institucionales fueran realmente
para todas las personas.

Alo largo de las dltimas décadas, en trabajo social, edu-
cacidn social, sociologia, etc., se ha generado cierta inco-
modidad con las etiquetas. Pero también se admite que
estas, en algunos casos, nos ayudan a construir politicas
sociales o simplemente categorizaciones en las que in-
cluso algunos colectivos pueden llegarse a sentir identi-
ficados, comodos e incluso orgullosos de abanderarlas.

Todos estos cambios vienen precedidos por uno de los giros
mas importantes que se han dado sobre la mirada hacia las
personas con discapacidad: el paso de la conceptualizaciéon
Unicamente médico-rehabilitadora a la mirada social. Este
es un paso muy relevante, porque acaba siendo el preludio
de situar a las personas con discapacidad como sujetos ac-
tivos y de derecho, y nos aleja de la idea de que son sujetos
de “reparacién” o “curaciéon” desde la pasividad.

Una normalidad que no existe
Veniamos de escenarios donde se hablaba sin tapujos de
la subnormalidad. Una férmula en la que ddbamos por

supuesto que existian unas personas “normales” y otras
que estaban por debajo de esa normalidad, habitual-

S/

mente estadistica. Una normalidad que no existe y que
se construye en el &mbito social, con el dibujo de una li-
nea imaginaria donde situamos, en una parte de la socie-
dad, a quien creemos que es “normal” y, en el otro lado,
a quienes consideramos que se salen de la norma. Poste-
riormente, se inici6 el uso de discapacitados, que se re-
convirtié en personas con discapacidad para no adjetivar
directamente a las personas.

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (2006), aprobada por la Asamblea General
de las Naciones Unidas (ONU), aparece justo en este con-
texto y refuerza la idea de que las reclamaciones de las
personas con discapacidad para poder tener una vida en
iguales condiciones es una cuestiéon de derechos huma-
nos. Este instrumento juridico supone un elemento mas
para el cambio de mirada hacia la diversidad humana.

El vocabulario sobre esta cuestién ha sido histéricamen-
te revisado, pero a lo largo de las ultimas dos décadas ha
surgido mucho interés por debatir alrededor de las pa-
labras que se utilizan para referirnos a las personas con
discapacidad. Y aunque la terminologia més apoyada es
la de personas con discapacidad, 1a conveniencia de esta
discusién ha tomado especial relieve en el momento en
que han surgido alternativas, como el concepto de diver-
sidad funcional.

La llegada de nuevas miradas, muy desarrolladas a partir
de las propias personas con diversidad funcional y muy
especialmente desde el liderazgo inicial de Javier Roma-
fiach —activista por los derechos de las personas con dis-
capacidad-, generan un debate con respecto a las insti-
tuciones, los activistas, académicos y también entre las
propias personas con discapacidad.

Las instituciones que siempre han representado a las
personas con discapacidad experimentaron cémo sur-
gian voces que no habian sido las que tradicionalmen-
te eran interlocutoras con la Administracién, con los go-
biernos o con investigadores y universidades. Ademads,
estas nuevas organizaciones posicionaban nuevos dis-



cursos con una propuesta diferente, que
rdpidamente captaria la atencion de al-
gunas entidades, instituciones, acadé-
micos y diferentes colectivos.

Estas nuevas voces hacen énfasis en la
voluntad de describir al ser humano
como diverso de por siy, por lo tanto,
desmarcarse de la idea de diferenciar
entre seres humanos desde el punto de
vista capacitista. Ademds, ya desde el
inicio, en el afio 2001, hacen una con-
ceptualizacion basada en el modelo so-
cial y rechazan la mirada médico-re-
habilitadora. Si admitimos que el ser
humano es diverso en si, pierde mu-

el

“El paso de la
conceptualizacion
Unicamente médico-
rehabilitadora a la
mirada social es muy
relevante porque acaba
siendo el preludio de
situar a las personas
con discapacidad como
sujetos activos y de
derecho, alejandonos
de laidea de que son
sujetos de ‘reparacion
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nicién de ser humano, no ha hecho mas
que acelerar un debate que debia llevar-
se a cabo para avanzar.

Por otra parte, aunque ya era una vi-
si6én a finales del siglo pasado, este
nuevo enfoque ha servido para dar
un mayor apoyo generalizado a la te-
sis de que la discapacidad depende,
en gran medida, del contexto, y que,
por lo tanto, los cambios que se lle-
ven a cabo en el entorno de las per-
sonas pueden ser claves para facili-
tarles una vida independiente. Esta
idea deja de lado, por fin, la visién de
que la discapacidad tiene que ver con

cho peso el modelo médico-rehabi-
litador que durante tanto tiempo ha
pretendido que las personas con di-
versidad fueran curadas o rehabilita-
das para parecerse lo maximo posible a las normati-
vas. Gran parte de este movimiento se organiza a partir
del Foro de Vida Independiente y Divertad (sintesis de
dignidad y libertad), que tiene el objetivo final de la
vida independiente, como su nombre indica.

pasividad.’

Un debate necesario

Las organizaciones que habitualmente han hecho de
interlocutoras con las instituciones han llevado a cabo
muchos logros durante décadas. La historia reciente de
la discapacidad en el contexto espafiol viene marcada
por este movimiento, aunque muchos documentos, en-
tidades, publicaciones y eventos no lo tengan en cuen-
ta o simplemente no lo mencionen. Pero, en cualquier
caso, ha sido muy positivo para todo el mundo el deba-
te que justamente ha supuesto la irrupcién de personas
con diversidad funcional organizadas y aportando nue-
vas miradas. Este impulso en lo que se refiere a la con-
ceptualizacién de las personas con discapacidad, pero
también, de forma mdas amplia, en lo referido a la defi-

o ‘curacion desde la

una responsabilidad del individuo.
Por lo tanto, la discapacidad existe en
funcién del entorno en el que se en-
cuentren las personas, cosa que supo-
ne una enorme responsabilidad para los gobiernos y
responsables politicos.

En este sentido, el propio concepto de discapacidad con-
tinda siendo el mds aceptado por la mayoria de las or-
ganizaciones, pero sin ocultar, en algunas ocasiones, la
incomodidad del término. Asi pues, es muy facil encon-
trarse con entidades que juegan con la transformacién
de la palabra y tachan el “dis” o lo ponen en mintscula y
en mayuscula “CAPACIDAD”, o bien subrayan esta parte
de la palabra o la destacan en negrita.

Bienvenida la incomodidad sobre un término que conti-
nuda marcado por la divisién entre las personas capaces
y las que supuestamente no lo son. Quizés sea la mejor
forma que hemos encontrado socialmente para identifi-
car con un concepto a esta cuestion, pero esta claro que,
siendo honestos, el debate nunca debe finalizar, sobre
todo porque sino se llevan a cabo estas reflexiones existe
el peligro de que se mantengan o surjan politicas o pro-
yectos que perpetien las miradas exclusas que limitan la
vida independiente de las personas.

S/
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El nombre hace la cosa

Muchas veces no prestamos atencion a la forma en que utilizamos nuestro éxico,
0 en la connotacidn que puede tener una palabra. El término que utilizamos para
mencionar a una persona influye de una forma directa en la forma en que el resto de

la sociedad la percibey la trata.

1 3
O

Josep Giralt
Vicepresidente segundo del
Patronato del Institut Guttmann

En los medios de comunicacién son habituales titulares
como “dos personas de etnia gitana han robado a una se-
fiora”, en cuyo caso el mensaje subliminal que recibe la so-
ciedad no es otro que el de generalizar un estigma de delin-
cuencia en las personas de etnia gitana. Lo mismo ocurre
en el caso de las personas con discapacidad: el lenguaje que
se utiliza para referirse a nosotros tiene un impacto signifi-
cativo en nuestra autoestima, dignidad e inclusién social.

El término disminuido o disminuida que se empleaba en la
Constitucion se ha utilizado histéricamente para referirse
a las personas con discapacidad, aunque el adjetivo tenga
un cardcter peyorativo y despectivo. La palabra disminuido
sugiere que la persona a la que hace referencia es inferior o
menos valiosa que otra persona sin discapacidad.

El término persona con discapacidad es inclusivo y res-

petuoso. Reconoce que la discapacidad es solo una parte
de la identidad de la persona y no la define como tal. En

S/

este caso, la discapacidad
es un atributo mas de la
persona, como puede ser
el color del cabello, su raza

kel

“El término persona
con discapacidad es
inclusivo y respetuoso.
Reconoce que la
discapacidad es

solo una parte de

la identidad de la
persona y no la define
como tal”’

o su altura. Cuando utili-
zamos esta definicién, es-
tamos transmitiendo una
visibn normalizadora en
referencia a sus capacida-
desy asi, de forma implici-
ta, estamos reconociendo
la dignidad de la personay
su valor, y fomentamos su
inclusién social.

Esta apreciacion no es una
cuestion de modos o criterios estéticos en la aplicacion del
lenguaje; al contrario, la lucha de las entidades representa-
tivas de la discapacidad por conseguir este cambio ha sido
larga y ardua.

Quiero recordar un lema del presidente Pasqual Maragall,
que decia: “El nivel de desarrollo de un pais se mide por la
forma en que trata a los colectivos mas vulnerables de su
poblacién”. La inclusién de las personas con discapacidad
en la sociedad es esencial para el desarrollo sostenible y la
construccion de una sociedad més justay equitativa. Lo mi-
res como lo mires, la discapacidad no es, ni serd nunca, un
obstéculo para el éxito del proyecto de vida de las personas.
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Sobre el peso
de las palabras

Las palabras importan. Y mucho. Todos hemos vivido esa mella que puede dejar en
nosotros un insulto, un apodo o, simplemente, una palabra mal puesta. Pues ahora
imaginese que la mismisima Constitucion usase un término insultante para definirle.

o
cocarmi

o5,

~_ -

Cocarmi

Comité Cataldn de
Representantes
de Personas con
Discapacidad

Eso pasaba en nuestro pais hasta hace apenas unos me-  parte del colectivo de personas con discapacidad y de sus
ses: el articulo 49 de la Constituciéon espafiola hablabade  familias, de un debate y una votacién en las Cortes, se lee
disminuidos para referirse a las personas con discapaci-  en la Constitucion personas con discapacidad.

dad. “Disminuido. adj. Que ha perdido fuerzas o aptitu-

des, o las posee en grado menor a lo normal”. Ahora, por  Fantéstico. Sobra decir que felicitamos este cambio ter-
fin, después de diecisiete afios de incesante presiéon por  minolégico y lo que significa para un colectivo que repre-

S / ruedas
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senta el 10 % de la poblacién espafiola que
la Constitucién, la Carta Magna de toda la
ciudadania, deje de considerarnos dismi-
nuidos. Es indudable que la forma de refe-
rirnos a una persona tiene un gran impacto
en cémo la vemos. El término disminuidos
explica en gran medida una larga historia
de politicas publicas infantilizantes y pa-
ternalistas que han regido nuestro colecti-
vo durante muchos afios y que, por suerte,
se estdn revirtiendo progresivamente desde
la ratificacién de la Convencién Internacional de los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad de la ONU en 2006.

Sin embargo, algunos apuntes al respecto. En primer lu-
gar, este cambio llega tarde. Mejor tarde que nunca, di-
ran. Si, pero también mejor pronto que tarde; diecisiete
anos son demasiados para ignorar la voz de una décima
parte de la poblaciéon.

En segundo lugar, entristece saber que hizo falta un de-
bate de varios dias en las Cortes, con comparecencias
diversas, para aprobar el cambio. Un cambio termino-
l6gico de esta indole deberia poderse efectuar de for-

“Parece mentira que se
tenga que ir a explicar
a los senores y seforas
diputados y senadores
que llamar disminuida
a una persona con
discapacidad es un

ma mucho mas rdpida y eficiente. Parece
mentira que se tenga que ir a explicar a los
sefores diputados y senadores que llamar
disminuida a una persona con discapaci-
dad es un insulto.

En tercer lugar, resulta muy preocupante
que esta modificacién no fuese aprobada
. »  porlaunanimidad de las Cortes.
insulto!
Finalmente, también es importante po-
der ir més all4 de la mediatizacién de este cambio termi-
noldgico. Si bien es cierto que esta reforma redignifica al
colectivo, también lo es que no basta con modificar una
palabra de la Constitucién, ni tampoco esconderse tras
este hito. Necesitamos mds acciones de apoyo a las per-
sonas con discapacidad, politicas mds inclusivas en to-
dos los ambitos de la sociedad, la garantia de la accesi-
bilidad universal, la garantia del derecho a la justicia, a la
educacion, al trabajo, y un largo etcétera.

Esperemos que ahora que la Constitucién ya no nos con-
sidera menos que el resto, las politicas ptiblicas tampo-
co lo hagan.

En el hospital, recuerda seleccionar MyA como tu ortopedia de referencia
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Los patrimonios
protegidos como solucion
para las familias: se acaba
la discriminacion

La principal preocupacion de las familias en cuyo seno hay personas con discapacidad
es asegurarles el futuro para cuando falten los padres o quien los cuida. Los poderes
publicos han ido buscando soluciones a lo largo de las ultimas décadas, y entre ellas,
la figura del patrimonio protegido se ha convertido en una modalidad de tuicion que
se dirige a la salvaguarda de los aspectos de intendencia de unos beneficiarios y les

procura una seguridad economica.

"4 =

David Bonvehi Jordi Ballonga
Miembro del Consejo Profesor asociado en
Social y de Participacién materia de fiscalidad
del Institut Guttmann. de la UAB

Jurista. Exdiputado en el
Parlament de Catalunya

En 2003, se crearon a través de una ley estatal los llama-
dos patrimonios especialmente protegidos, que les otor-
gaban importantes exenciones y bonificaciones fiscales.
Afios més tarde, el Parlamento de Catalufia regulé en el
Cdédigo Civil de Catalunya (CCCat) el patrimonio prote-
gido como institucién de proteccién de las personas dis-
capacitadas o dependientes (art. 227-1 a 227-9). La dife-
rencia més importante entre ambas regulaciones es que
mientras en la norma estatal el titular del patrimonio es
la persona con discapacidad, en la ley catalana se hace
referencia a un ente sin titular, auténomo y sin persona-
lidad juridica, una figura similar a los frusts anglosajones.

S/
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“La diferencia mas
importante entre
ambas regulaciones
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_F)

es que mientras en

la norma estatal el
titular del patrimonio
es la persona con
discapacidad, en la

ley catalana se hace
referencia a un ente sin
titular, autonomo y sin
personalidad juridica,
una figura similar a los
trusts anglosajones.’

Esta diferencia entre ambas regulaciones llevo a interpretar
por parte de la Agencia Tributaria que los beneficios fiscales
de la ley estatal no eran aplicables a los patrimonios prote-
gidos constituidos de acuerdo con la legislacion catalana, lo
que hizo que la figura quedara bastante en desuso en Cata-
lufia y no se utilizara por parte de las familias catalanas. Lo
mismo ocurria en Navarra.

Sin embargo, en los dltimos meses este hecho se ha corregi-
do a través de un cambio legal instado por Ferran Bel, dipu-
tado del PDeCAT, en 2023 en el Congreso de los Diputados.
Una correccién justa de un hecho que no deberia haberse

S/

producido nunca, pues el diferente tratamiento fiscal hacia
los ciudadanos de Cataluiia era muy evidente.

Aspectos y beneficios

Afortunadamente, este agravio se ha solucionado y la fi-
gura del patrimonio protegido podra ser contemplada
también como solucién por parte de las familias catala-
nas. En este sentido, hacemos un pequeto recordatorio
de los principales aspectos y de sus importantes benefi-
cios fiscales.



Puede constituir el patrimonio protegido cual-
quier persona, incluso el beneficiario, median-
te el negocio de afectacién de unos bienes a la
satisfaccion de las necesidades vitales de unos
beneficiarios concretos. Cuando el patrimonio
protegido se constituye en interés de una per-
sona distinta de la persona constituyente, es
necesaria la aceptacion del beneficiario.

Los beneficiarios pueden ser, siguiendo el ar-
ticulo 227-1 CCCat, las personas discapacita-
das y dependientes, pero no todas. Se limita
a aquellas que tienen una discapacidad psi-
quica igual o superior al 33 %, una discapaci-
dad fisica o sensorial igual o superior al 65 %
o una dependencia de grado II (dependencia
severa) o III (gran dependencia).

El patrimonio protegido, como define el articu-
lo 227-2, comporta la afectacién de bienes apor-
tados a titulo gratuito por el constituyente, asi
como de sus rendimientos y subrogados, a la
satisfaccion de las necesidades vitales del be-
neficiario. Se identifica mediante la denomi-
naciéon que consta en la escritura de cons-
titucién y es un patrimonio autébnomo, sin
personalidad juridica, sobre el que el constitu-
yente, el administrador y el beneficiario no tie-
nen la propiedad ni ningtin otro derecho real.

La finalidad del patrimonio protegido es la sa-
tisfaccién de las necesidades vitales de un su-
jeto, y estas podriamos decir que son los ali-
mentos de origen familiar. Es decir, segin el
articulo 237-1 CCCat, “todo lo indispensable
para el mantenimiento, la vivienda, el vestido y
la asistencia médica de la persona alimentada,
asi como los gastos para la formacioén [.. .]”, la
formacién integral, los gastos funerarios y otros
derivados de “hacer todo lo necesario para fa-
vorecer la recuperacion de la capacidad del tu-
telado y su insercién en la sociedad o, si esto no
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es posible, para prevenir su empeoramiento y
para mitigar las consecuencias de la incapaci-
dad”, de acuerdo con la entendedora expresion
del articulo 222-38.2 CCCat.

Sinos centramos en los bienes que integran el
patrimonio protegido, podemos afirmar que
no existe ningtn precepto legal que avale la
existencia de limites cuantitativos del patri-
monio. Si los rendimientos superan en cuan-
tia lo que debe invertirse en la satisfaccion de
las necesidades vitales, correspondera al ad-
ministrador invertir el remanente en el mismo
patrimonio o, sencillamente, incrementarlo.
El patrimonio protegido puede estar integra-
do por todo tipo de bienes y derechos de con-
tenido patrimonial. La regulacién no incluye
ninguna referencia a la forma de identificar-
los, ni tampoco exige que conste su valora-
cién; tinicamente deben ser descritos.

El patrimonio se califica de auténomo, sin
personalidad juridica propia, y significa la ad-
misién en el derecho civil de Catalunya de de-
rechos y obligaciones sin titular. La exigencia
de una denominacién hace maés facil visuali-
zar ese caracter autbnomo. La condicién de
auténomo se manifiesta con la limitacion
de la responsabilidad y el establecimiento
de un régimen de administracién especifico.

En el derecho cataldn puede admitirse la
constituciéon de un patrimonio a favor de
una pluralidad de beneficiarios. Lo avala el
articulo 227-7c CCCat, que fija como causa
de extincién la “renuncia de todos los bene-
ficiarios”, en plural.

Es un patrimonio intrinsecamente temporal,
con el limite méximo de la muerte del bene-
ficiario, aunque otros supuestos de extincion
demuestran la posible acotacién previa.

S/
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La constitucién debe hacerse mediante escri-
tura publica con el contenido que legalmen-
te se establece. Las aportaciones posteriores al
patrimonio también deben formalizarse con
escritura publica (no est4 permitido hacer una
Unica escritura y decir que se irdn haciendo
aportaciones futuras). Sin embargo, hay que
remarcar que tanto la constitucién como las
aportaciones posteriores deben comunicarse
al Ministerio Fiscal. Ademas, la constitucion
inicial también debe comunicarse al Colegio
de Notarios de Catalunya, el cual har4 trasla-
do al Registro de Patrimonios Protegidos de la
Generalitat de Catalunya).

El patrimonio debe disponer de una cuenta co-
rriente a partir de la cual toda disposiciéon de
dinero debe quedar perfectamente acreditada,
es decir, que esté destinada a satisfacer las ne-
cesidades vitales de la persona discapacitada.
El Ministerio Fiscal podrd pedir en cualquier
momento su pertinente justificacién.

& BuE
Cl| ENTENCA 165, BCN | 934.902.629

DEPORTIVAS

1 1 El patrimonio es administrado por una perso-
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na fisica o juridica, con los poderes que le atri-
buya el constituyente vy, a falta de estos, con el
régimen establecido por la tutela. El adminis-
trador debe actuar con la diligencia de un buen
administrador y rendir cuentas ante el benefi-
ciario o sus representantes legales (art. 227-6).

La intervencién de la autoridad judicial apare-
ce en tres supuestos en los patrimonios prote-
gidos: 1) cuando los beneficiarios son menores
de edad o incapacitados (art. 227-5.2 CCCat,
que remite al art. 221-5 CCCat); 2) si conviene
modificar las normas establecidas por la Admi-
nistracioén (art. 227-4.6 CCCat), y 3) si es nece-
sario nombrar a un administrador (art. 227-4.1
CCCat) porque la persona designada no quiere
o no puede aceptar el cargo o renuncia a éL

Mencionados estos elementos estructurales de dichos
patrimonios, ahora nos adentraremos en la cuestion de
caracter fiscal.
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Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas

El articulo 54 de la Ley establece que la persona aportan-
te, que debe tener respecto de la persona con discapaci-
dad una relacién de parentesco en linea directa o cola-
teral hasta el tercer grado incluido, o bien ser coényuge o
tenerlo en tutela (o curatela representativa) o acogimien-
to, puede reducir su base imponible general con un li-
mite maximo de 10.000 euros anuales. El conjunto de las
reducciones practicadas por todas las personas que efec-
tden aportaciones en favor de un mismo patrimonio pro-
tegido no podré exceder de 24.250 euros anuales.

Sin embargo, es importante remarcar que la disposiciéon
de cualquier bien o derecho aportado al patrimonio pro-
tegido de la persona con discapacidad efectuada en el pe-
riodo impositivo en el que se realiza la aportacién o en los
cuatro siguientes comportard que haya que regularizar la
reduccién inicialmente practicada, a menos que esta dis-
posicién haya sido para cubrir las necesidades vitales de la
persona discapacitada. Si la persona aportante es la pro-
pia persona discapacitada, esta no puede reducir su base.

Estas reducciones en la base imponible general del im-
puesto conllevan importantes ahorros fiscales. A titulo de
ejemplo, y de acuerdo con los tipos impositivos en vigor
actualmente, una persona fisica con una retribucién bruta
del trabajo de 55.355 euros sin descontar ninguna aporta-
cion a patrimonio protegido, en el momento de presentar
la declaracién de la renta le resultaria a pagar un impor-
te de 242,77 euros. Por el contrario, si esta misma persona
efectuara una aportacién a un patrimonio protegido por
importe de 10.000 euros, reduciendo su base en ese im-
porte, le resultaria una cantidad a devolver de 3.487,23 eu-
ros. Por otra parte, una persona fisica con una retribuciéon
bruta del trabajo de 29.785,50 euros sin descontar ningu-
na aportacion a patrimonio protegido, en el momento de
presentar la declaracién de la renta le resultaria a pagar un
importe de 112,90 euros. Si esta misma persona efectuara
una aportacién a un patrimonio protegido de 10.000 eu-
ros, reduciendo su base imponible en ese importe, le re-
sultaria una cantidad a devolver de 2.703,11 euros.

17
dosier de actualidad

Por otra parte, y de acuerdo con el articulo 7 letra w) de la
Ley, la persona discapacitada receptora de estos bienes o
derechos podra disfrutar de una exencién hasta un im-
porte maximo de tres veces el Indicador Pablico de Ren-
ta de Efectos Multiples (IPREM).

En todo caso, debe indicarse que las personas titulares
de los patrimonios protegidos o sus administradores (en
caso de incapacidad de los primeros) cada afio deben re-
mitir una declaracién informativa sobre las aportaciones
recibidas y las disposiciones realizadas en la que deben
constar nombre, apellidos, identificacion fiscal (tanto de
los aportantes como de los beneficiarios) y el tipo, im-
porte e identificacion de las aportaciones recibidas, asi
como las disposiciones realizadas. El modelo que hay
que presentar es el 182, cada mes de enero respecto a las
operaciones del afo natural anterior.

Impuesto sobre sucesiones y donaciones de la Ley
19/2010, de 7 de junio

En caso de que se efectien aportaciones a patrimonios
protegidos de personas con discapacidad, por la parte
que exceda el importe maximo fijado por la ley del IRPF
para tener la consideracién de rendimientos del traba-
jo de la persona discapacitada (importe de 10.000 euros
por aportante), se considera gravada por el impuesto so-
bre sucesiones y donaciones (modalidad donaciones), al
considerarse una transmisién lucrativa entre vivos. Aho-
ra bien, el articulo 56 de la citada ley catalana establece
que sobre este exceso se pueda aplicar una reduccién con
base de hasta el 90 %; por tanto, queda sujeto a tributa-
cion solo el 10 % de este exceso. Este caso suele ser muy
habitual cuando las aportaciones a los patrimonios pro-
tegidos no consisten en dinero, sino en bienes inmuebles.
Estos excederan con toda probabilidad el importe de los
10.000 euros y, por tanto, requerirdn aplicar esta reduc-
cion del exceso en un 90 %, lo que minora de forma muy
importante su tributacién como transmision entre vivos.

Otro elemento importante en clave fiscal es la futura re-
versiéon de los bienes aportados a un patrimonio prote-

S/



18
dosier de actualidad

gido. La muerte del titular del patrimo-
nio protegido o la extincién de este por
otra causa implica que los bienes y de-
rechos (y las deudas) que lo componen
deban integrarse en su herencia, salvo
que el aportante haya fijado otro desti-
no como la reversion a si mismo o a sus
herederos. Debe ponerse de manifiesto
que lareversién a si mismo de los bienes
aportados podria entenderse como una
nueva adquisicién lucrativa y, en con-
secuencia, tener que tributar en el im-
puesto sobre sucesiones y donaciones.

Con independencia de todos los benefi-
cios fiscales comentados anteriormen-
te, no puede olvidarse el trascendente
apunte normativo que se recoge en el
articulo 227-2 del CCCat, donde se es-
tablece que el patrimonio protegido no
responde de las deudas del beneficia-
rio. Este es un elemento clave, ya que
una de las protecciones fundamentales
que ofrece el patrimonio protegido es la

Y-

“El patrimonio
protegido no responde
de las deudas del
beneficiario. Este

es un elemento

clave, ya que una

de las protecciones
fundamentales que
ofrece el patrimonio
protegido es la de
evitar que, en caso

de que la persona
discapacitada
contraiga deudas, los
bienes que forman
parte del patrimonio
sean atacados por sus
acreedores’”’

de evitar que, en caso de que la perso-
na discapacitada contraiga deudas, los
bienes que forman parte del patrimo-
nio sean atacados por sus acreedores, ya
que como su propio nombre indica es-
tan protegidos, con lo que quedan “a sal-
vo” de esta circunstancia, y se aseguran
asi que queden inalterados y destinados
a las necesidades vitales del beneficia-
rio. Este patrimonio protegido tampo-
co responde de las deudas de su apor-
tante, salvo que estas sean anteriores a
la aportacion.

Sirva el presente articulo para aclarar
las dudas existentes sobre los “patrimo-
nios protegidos” en Cataluiia, conlavo-
luntad de que las familias contemplen
la posibilidad de constituir estos ins-
trumentos a favor de las personas con
discapacidad o dependencia en Catalu-
fna. Con las ultimas modificaciones en
el tratamiento fiscal, podemos afirmar
que es una buena solucién.

AmbulanaasaTOMAS
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La reforma legislativa
en favor de las personas
con discapacidad:

un camino hacia los
derechos

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, vigente en
nuestro ordenamiento juridico desde el 3 de mayo de 2008, supone un punto de
inflexion crucial en a historia de los derechos humanos y pone de manifiesto la
importancia de garantizar la plena inclusion y participacion de las personas con
discapacidad en todos los aspectos de la vida.

Asimismo, la Convencién representa un cambio sus-
tancial en la manera en que se conciben y protegen los
derechos humanos, poniendo en primer plano la dig-
3 nidad, la autonomia y la igualdad de las personas con
Ndaria Pi discapacidad. Este documento no solo marca un an-

Adjunta a Direccion tes y un después en la historia de los derechos huma-
Responsable de Comunicacion nos, sino que también ofrece un marco transformador
y Formacién de la Fundacién para la construccién de una sociedad mas inclusiva y
Support-Girona justa para todos.

S/



Se establece un marco normativo inter-
nacional vinculante que pone de mani-
fiesto los derechos humanos fundamen-
tales de las personas con discapacidad,
incluidos los derechos a la libertad, la
autonomia y la toma de decisiones. Este
marco implica que el Estado espafiol,
y consecuentemente Catalufia, estdn
obligados a alinear su legislacién inter-
na con los principios y disposiciones de
la Convencién, asegurando que los de-
rechos de las personas con discapacidad
estén plenamente protegidos y respe-
tados, cumpliendo asi con los derechos
humanos de las personas con discapa-
cidad y promoviendo una sociedad més
inclusiva y respetuosa con la diversidad.

Una sentencia del Tribunal Supremo de

29 de abril de 2009, segtin la cual la ley espafiola permite,
en los casos de personas que necesitan proteccion, gra-
duar la incapacitacién a la realidad social, aliendndose
asi con los estdndares de la Convencién de las Naciones
Unidas, desconcerté bastante a los operadores juridicos

S/

“La Convencion

sobre los Derechos

de las Personas

con Discapacidad
representa un cambio
sustancial en la manera
en que se conciben'y
protegen los derechos
humanos, poniendo
en primer plano la
dignidad, la autonomia
y la igualdad de

las personas con
discapacidad”’

y a la ciudadania en general sobre el al-
cance del mandato de la Convencién en
materia de capacidad juridica. Esto pue-
de explicar, en parte, que algunas re-
formas legales en el titulo segundo del
Cdbdigo Civil de Cataluna, como las deri-
vadas de la Ley 25/2010, no abordan su-
ficientemente el cambio y se limitan al
reconocimiento genérico del respeto ala
voluntad de las personas en las funcio-
nes entonces denominadas de “protec-
cién”, asi como a introducir una figura
como la asistencia.

Fuera del estandar de los derechos humanos

Al leerlo, vemos que toda la arquitec-
tura juridica -y la practica de los ser-

vicios de apoyo- fundamentada en la incapacitacién y
la tutela, es decir, en considerar que algunas personas
“no pueden” ejercer su capacidad juridica y que esto
puede ser “definitivo” y “limitado” a partir de una sen-
tencia judicial, y que hay que “decidir por ellas” en fun-



cién de un supuesto “mejor interés objetivo”, ha que-
dado fuera del estandar de los derechos humanos.

Por eso la Convencion aboga por modificar las leyes
sobre la capacidad juridica basdndose en el mode-
lo social de discapacidad. Este enfoque representa un
cambio significativo en la manera de comprender y
abordar la discapacidad desde un punto de vista legal
y social, empezando por no distinguir ya entre capaci-
dad juridica y capacidad de obrar.

Dicho modelo social de discapacidad, recogido en la le-
tra “e” del predmbulo de la Convencién, sostiene que la
discapacidad no es inherente a la persona, sino que es
el resultado de la interaccion entre las limitaciones fun-
cionales de la persona y las barreras ambientales y so-
ciales que dificultan su participacién plena e igual en la
sociedad. Asi, la discapacidad no es vista como una con-
dicién intrinseca de la persona, sino como el resultado
de la falta de respuesta de la sociedad para adaptarse a
la diversidad humana.

En el contexto de las leyes sobre la capacidad juridica,
este modelo implica reconocer que las personas con
discapacidad tienen la capacidad de tomar decisiones
y ejercer sus derechos, siempre que se eliminen las ba-
rreras que lo impidan. Esto implica que las leyes y las
politicas deben centrarse en proporcionar los apoyos
necesarios para permitir que las personas con discapa-
cidad tomen decisiones de manera auténoma e infor-
mada, en lugar de privarlos de sus derechos con base
en su condicién.

Un enfoque mas inclusivo y respetuoso

Modificar las leyes sobre la capacidad juridica basandose
en el modelo social de discapacidad implica un cambio
hacia un enfoque mas inclusivo y respetuoso de los de-
rechos humanos de las personas con discapacidad. Esto
ha incluido la sustitucion de las tutelas y otras formas de
toma de decisiones sustitutivas, por sistemas de apoyo a

21
dosier de actualidad

la toma de decisiones que respeten la voluntad y las pre-
ferencias de las personas con discapacidad.

El amparo legal de las personas con discapacidad impli-
ca garantizar que tengan acceso a los apoyos necesarios
para ejercer su capacidad juridica de manera efectiva. En
este sentido, el Decreto Ley 19/2021 en Catalufia es un
ejemplo de legislacion que busca promover la autono-
mia yla autodeterminacion de las personas con discapa-
cidad mediante la implementacién de medidas de apoyo
a la toma de decisiones. El decreto de reforma del Cédi-
go Civil cataldn reconoce la capacidad de las personas
con discapacidad para tomar decisiones y establece me-
canismos para garantizar que reciban el apoyo necesario
para hacerlo de manera informada y auténoma. Aun asi,
la articulacién de la asistencia prevé, de manera excep-
cional y por actos concretos, la representacioén de la per-
sona asistida, al igual que pasa en el Estado espanol con
la figura de la curatela.

A falta de jurisprudencia al respecto, en los dos afios y
medio que llevamos desde la reforma legislativa (Ley es-
tatal 8/2021 en cuanto al procedimiento judicial y el De-
creto Ley 19/2021 con referencia a la asistencia como
mecanismo de apoyo) vemos que se estd popularizando
una visién de las facultades representativas conferidas a
los apoyos como si permitiera adoptar decisiones susti-
tutivas “en contra” de la voluntad de la persona.

La sentencia del Tribunal Supremo de 8 de septiem-
bre de 2021 hace una redaccién sustancialmente dis-
tinta del Cédigo Civil espanol, donde la palabra aten-
der da lugar a una interpretacién —muy criticada por
la doctrina, por permitir decisiones sustitutivas contra
la voluntad de la persona, aunque “atendiendo” dicha
voluntad en algunas circunstancias—, pero que deja
claras las circunstancias excepcionales que deben dar-
se en la designacion de apoyos contra la voluntad de la
persona a recibirlos, y de c6mo debe actuar el presta-
dor de apoyos cuando hay una discrepancia sobre una
decisién concreta entre el prestador del apoyo y la vo-
luntad de la persona, habilitando la decisién sustituti-
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va contra la voluntad de la persona, aunque teniéndo-
la en cuenta o “atendiéndola” como tltimo recurso con
medidas “proporcionadas” a las necesidades y “respe-
tando la maxima autonomia de la persona”.

el

Un primer paso en un largo camino

En la bisqueda de la plena garantia de
los derechos humanos de las personas
con discapacidad, tanto en el &mbito
cataldn como espanol, es esencial reco-
nocer que una reforma legal es solo un
primer paso en un largo camino hacia
la igualdad y la inclusién. Si bien las le-
yes son fundamentales para establecer
un marco juridico s6lido, su aplicacién
efectiva y el cambio cultural son igual-
mente cruciales para alcanzar una so-
ciedad verdaderamente inclusiva.

La reforma legal catalana y espafiola
en materia de discapacidad ha sido un
avance significativo, que establece dis-
posiciones para la igualdad de oportu-
nidades, la accesibilidad y la protec-
cion de los derechos fundamentales de
las personas con discapacidad. Sin em-
bargo, atn persisten desafios importantes que requie-
ren acciones adicionales y continuas.

En primer lugar, es esencial garantizar la plena imple-
mentacidn de las leyes existentes. Esto implica asignar
recursos adecuados, capacitar a profesionales y funcio-
narios publicos, y establecer mecanismos de supervi-
sién efectivos para garantizar el cumplimiento de las
disposiciones legales.

Ademas, es necesario adoptar un enfoque integral que
aborde las multiples dimensiones de la discriminacién
y la exclusién a las que se enfrentan las personas con
discapacidad. Esto incluye la promocién de la accesi-
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“Se deben fortalecer
los mecanismos de
proteccion y defensa
de los derechos de las
personas con
discapacidad,
asegurando un acceso
efectivo a la justicia

y garantizando la
aplicacion de medidas
correctivas en casos de
discriminacion o
violacion de derechos.”

bilidad en todos los ambitos, desde el entorno fisico
hasta la educacién y el empleo, asi como la sensibiliza-
cién y la educacion publica para combatir estereotipos
y prejuicios arraigados.

Asimismo, es fundamental fomentar la
participacion activa y significativa de
las personas con discapacidad en to-
dos los aspectos de la vida social, poli-
tica y econémica. Esto implica no solo
consultar a las personas con discapaci-
dad en la formulacién de politicas, sino
también garantizar su plena inclusién
en los procesos de toma de decisiones.

Adicionalmente, se deben fortalecer
los mecanismos de proteccién y defen-
sa de los derechos de las personas con
discapacidad, asegurando un acceso
efectivo a la justicia y garantizando la
aplicaciéon de medidas correctivas en
casos de discriminacién o violacién de
derechos.

Finalmente, es fundamental promover
campafas globales de concienciacion
ciudadana acerca de las implicaciones
de la discapacidad y qué significa la in-
clusién y el modelo social de la discapacidad, rehuyen-
do las viejas concepciones paternalistas y biomédicas.
Sin la complicidad de toda la ciudadania, sera dificil ga-
rantizar los derechos y evitar sus vulneraciones.

Si bien la reforma legal es un paso importante, no es
suficiente por si sola. Se requiere un compromiso con-
tinuo y acciones concretas gubernamentales, sociales
y comunitarias para garantizar que se cumplan plena-
mente los derechos humanos de las personas con dis-
capacidad y se avance hacia una sociedad verdadera-
mente inclusiva y equitativa
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Programa de cirugia bariatrica robotica
en pacientes con lesion medular

y obesidad morbida

El sobrepeso y la obesidad estan presentes en mas del 60 % de las personas con
lesion medular. Desde hace dos anos, el Institut Guttmann desarrolla un programa
clinico multidisciplinario unico en el mundo para el tratamiento de la obesidad
morbida en este tipo de pacientes, en colaboracidon con el Hospital Universitario
Germans Trias i Pujol. Con doce pacientes intervenidos hasta la fecha, los resultados
son esperanzadores y se acercan mucho a los de los pacientes sin lesion medular

tratados por obesidad morbida.

4
Dr. Cristian Figueroa
Médico rehabilitador
Subdirector médico
del Institut Guttmann

La obesidad es un problema grave de salud: cada afio
mueren mds de 2,8 millones de personas a causa de pro-
blemas derivados de ella, el gasto sanitario asociado es
incalculable y la Organizacién Mundial de la Salud la ca-
talog6 hace unos afios como una “pandemia no infeccio-
sa”. Ahora bien, cuando una persona tiene una lesién de
la médula espinal y su vida cambia para siempre, nadie

se preocupa de si estd obesa o no, o de silo estard en unos
pocos anos, y es aqui donde aparece el problema.

Las personas con una lesién medular presentan una fisio-
patologia tnica que las hace especialmente vulnerables
a la obesidad. Se caracteriza por alteraciones neuroldgi-
cas propias de su afectacion: sarcopenia (pérdida de masa
muscular), osteoporosis, deficiencia anabélica neurogé-
nica (que, entre otras complicaciones, provoca una falta
de generacién de masa muscular como consecuencia de
la enfermedad neuroldgica), disfuncién del sistema sim-
patico y disminucién de la sensacién de saciedad.

Uno de los puntos mads relevantes es que modifican su
tasa metabdlica basal (TMB), que puede disminuir a casi
el 50 % de la que la persona tenia antes de la lesién. La
TMB es la cantidad de calorias que un paciente necesi-
ta para mantener sus funciones corporales vitales, en re-
poso, durante 24 horas. Representa entre el 60 % y el 75 %
del gasto energético total de cada individuo. En palabras
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simples: si después de la lesién una persona come igual
que comia antes, engordard. Y la realidad indica que la
mayor parte de los pacientes retoma sus hdabitos de ali-
mentacioén previos.

Todo esto altera el equilibrio energético y, posteriormen-
te, la composicion corporal. Un balance calérico positivo
hace que el cuerpo acumule grasa de manera excesiva y
comience la cascada de sucesos metabdlicos asociados,
entre los cuales destacan la resistencia a la insulina, la in-
flamacioén crénica, las alteraciones hormonales y del me-
tabolismo de los lipidos y el temido sindrome metab6-
lico, que es una agrupaciéon de condiciones clinicas que
actian aumentando el riesgo de enfermedad cardiaca,
ictus y diabetes tipo 2.

S/

Cuando la obesidad ya estd instaurada, se necesita un
tratamiento para disminuirla. Y aqui aparecen otros
problemas. El nivel de la lesién medular, su severidad
y la discapacidad resultante derivan en una disminu-
cién de la actividad fisica que puede realizar la perso-
na, con la consecuente limitacién del consumo caléri-
co diario. Por si fuera poco, todo esto se asocia a una
disfuncién en el sistema nervioso, especificamente en
las areas que regulan el apetito y el metabolismo, por
lo que la complejidad del manejo de este tipo de pa-
cientes es alta. Por ello, los equipos deberian ser mul-
tidisciplinarios y los tratamientos lo mds personaliza-
dos posible, adaptados a las particularidades de cada
paciente, su nivel lesional, su tasa metabdlica basal y
su consumo calérico total.



“El nivel de la lesion
medular, su severidad
y la discapacidad
resultante derivan

en una disminucion

de la actividad fisica
que puede realizar

la persona, con la
consecuente limitacion
del consumo calérico
diario. Todo esto se
asocia a una disfuncion
en el sistema nervioso,
especificamente

en las areas que
regulan el apetito y el
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Indicador de obesidad en personas con
lesion medular

Cuando analizamos un poco mds profun-
damente el 60 % de obesidad dentro de la
poblacién con lesién medular, en las pu-
blicaciones cientificas encontramos una
amplia variabilidad en cuanto a la severi-
dad de la afectacion, lo que hace maés difi-
cil atin saber realmente cudl es la magni-
tud del problema. Actualmente, la manera
mas fécil de saber si una persona es obesa
o no es calculando el IMC (indice de masa
corporal), que es el resultado de dividir el
peso de una persona en kilogramos por el
cuadrado de su altura en metros (IMC =
peso en kilogramos / (altura en metros)?).
Pero este indice, que ya es ampliamen-
te cuestionado en la poblacién general,

La importancia de un tratamiento precoz radica en que
si antes las principales causas de mortalidad después de
una lesién medular eran las infecciones (urogenitales,
fundamentalmente), ahora han pasado a ser patologias
respiratorias y cardiovasculares. Estas enfermedades es-
tdn asociadas cominmente con la obesidad y su tasa de
prevalencia supera la de las personas sanas. En conse-
cuencia, la obesidad estd directamente relacionada con
una disminucién en la supervivencia y la calidad de vida,
y con un aumento de los costes sanitarios y del gasto par-
ticular del paciente y/o las familias. De esta forma, po-
demos decir que la obesidad es consecuencia y un fac-
tor de mal prondstico en la evoluciéon del paciente con
lesiéon medular, creando problemas médicos y socioeco-
némicos complejos.

metabolismo.”

conduce a mds errores en la poblacién
con lesién medular, ya que, debido a la
sarcopenia y a la pérdida de masa 6sea a
causa de la lesién, se tiende a subestimar la obesidad. Esto
conduce a que, en algunos casos, se hable de un pacien-
te obeso-normopeso, lo que significa que por IMC estd en
rangos normales, pero por porcentaje de grasa corporal
estd en rango de obesidad. Por este motivo, se recomienda
que el IMC que se utilice en la poblacién con lesion medu-
lar ponga el limite de normalidad en un IMC de 22 kg/m?,
en comparacion con el 25 kg/m? de la poblacién general.

En 2022, en el Institut Guttmann se realiz6 una revision de
530 pacientes que acudieron a un control rutinario duran-
te 2019 y se analiz6, entre otros pardmetros, su IMC. Los
resultados mostraron que el 38 % tenia un IMC en rango
de obesidad (> 30 kg/m?) y, si consideramos las nuevas re-
comendaciones de expertos en lesion medular (< 22 kg/
m?), un 79 % de la poblacién analizada estaba por encima.
Ahora bien, encontramos un 6 % de los pacientes con un
rango de obesidad severa (IMC > 35 kg/m?). En ellos, de-
bido a todo lo discutido hasta ahora, existe una gran di-
ficultad para conseguir una pérdida ponderal mediante
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una reduccién del consumo calérico por control de die-
ta, el uso de farmacos o el aumento del consumo caldri-
co diario (por ejemplo, mediante el incremento de la ac-
tividad fisica). Si a esto sumamos el importante riesgo de
enfermedades asociadas que hemos mencionado previa-
mente, podemos justificar el planteamiento de tratamien-
tos mds complejos de lo habitual.

Actualmente, la cirugia bariétrica es el tratamiento mads
efectivo para los casos graves de obesidad. Reduce signifi-
cativamente la morbilidad y mortalidad por sindrome me-
tabélico en la poblacién general, pero en la poblacién con
lesién medular no estd demostrado y hay muy pocos datos
publicados, tinicamente series de casos.

Desde hace aproximadamente dos afos, el Institut Gutt-
manny el Hospital Universitario Germans Trias i Pujol de-
sarrollan un programa clinico multidisciplinario y mul-
ticéntrico, tinico en el mundo, para el tratamiento de la
obesidad mérbida mediante cirugia bariatrica robética.

A quién esta dirigido?

El programa se dirige a personas entre 18 y 65 afios con le-
sién medular de més de un afio de evolucién y con obesi-
dad severa que, después de haber intentado un tratamien-
to médico dietético conservado, basado en la modificacién
del estilo de vida, la conducta alimentaria y un ajuste die-
tético compuesto por alimentos de baja energia, pero alta
densidad de nutrientes, no consiguen una pérdida ponde-
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ral suficiente. Después de una valoracién multidisciplinaria
(endocrinos, nutricionistas, cirujanos digestivos, anestesio-
logos, médicos internistas, psiquiatras y rehabilitadores) y
de una preparacién preoperatoria especifica que incluye la
adquisicién de cambios de hébitos alimentarios y de vida
saludable, se realiza la técnica quirtirgica bariatrica con la
plataforma DaVinci, personalizada en funcién de las carac-
teristicas de cada paciente.

Después de realizar la intervencién quirtrgica, el paciente
ingresa durante un periodo de aproximadamente una sema-
na en el Institut Guttmann, para realizar un tratamiento de
rehabilitacién intensivo y valorar la tolerancia dietética a la
nueva alimentacién. De forma posterior, el paciente conti-
nua entre uno y dos meses en régimen de rehabilitacién am-
bulatoria, con la principal finalidad de minimizar la pérdida
de masa muscular asociada a la pérdida de peso. Paralela-
mente a esto, el seguimiento por parte del equipo de ciru-
gia bariatrica del Hospital Universitario Germans Trias i Pujol
(endocrinos, dietistas y cirujanos) y de los neurorrehabilita-
dores del Institut Guttmann contintia durante cinco afios.

Mejoria de la composicion corporal

En relacién con los resultados, en los primeros diez pa-
cientes la pérdida ponderal promedio a los seis meses
fue de una media de 31,94 kg, y de 39,46 kg al afio. Por
su parte, la pérdida de grasa corporal fue de 9,74 % a los
seis meses, y 15,98 % al afio. La disminucién del IMC fue
de 11,18 kg/m? a los seis meses y de 13,56 kg/m? al afio,



que sitian a la mayoria de los pacientes dentro de ran-
gos normales de IMC.

Previo al inicio del programa, uno de los principales pun-
tos de discusion era el riesgo de perder masa muscular
asociada a la pérdida de peso y que esta pérdida reper-
cutiera en la capacidad que tienen los pacientes de rea-
lizar sus actividades de manera indepen-

diente. Se realizaron pruebas en cuanto a N

la composicién corporal con bioimpedan- '(-)'
ciometria InBody S10, que mostraron una
mejoria en los porcentajes de composi-
cion corporal. En otras palabras, se pierde
masa muscular, pero sin ser preocupante.

Otro punto importante era valorar si esta
pérdida de masa muscular podria afec-
tar a la fuerza muscular. Para ello, se rea-
lizaron valoraciones con una repeticiéon
méxima (1 RM, un indicador de fuerza
maxima) en diferentes grupos musculares
segun el nivel lesional, y se valoraron las presiones inspi-
ratorias y espiratorias méximas (PIM y PEM). En ambos
casos, las diferencias encontradas entre las valoraciones
prequirtirgicas y las realizadas un mes después de la ciru-
gia no fueron estadisticamente significativas.

vida diaria”

El nivel de satisfaccién general de los pacientes con el
programa es alto y se destaca la mejoria en cuanto a las
actividades bésicas de la vida diaria. No todas estas me-
jorias quedan plenamente reflejadas en las escalas de

“El nivel de satisfaccion
general de los pacientes
con el programa es

alto y se destaca la
mejoria en cuanto a las
actividades basicas de la

valoracién, debido a que los pacientes realizan las mis-
mas actividades que antes, pero con una facilidad mayor
(por ejemplo, la transferencia de la silla a la cama).

Por ultimo, hay que destacar que no se registraron compli-
caciones en el perioperatorio inmediato ni durante el in-
greso posterior, pero si hubo dos pacientes con complica-
cion por tlcera por presion (UPP) a los dos
y tres meses de seguimiento. Uno de ellos
va la presentaba en el momento de la in-
tervencion quirdrgica y empeoro6 en el pos-
quirtdrgico, que acab6 en resolucion por el
equipo de cirugia plastica del Institut Gutt-
mann. En el otro paciente, la UPP se detec-
t6 a tiempo y se solucioné con manejo mé-
dico. En este sentido, es importante recalcar
que las UPP son un tipo habitual de compli-
caciones en los pacientes con lesién medu-
lar y que se realizan multiples manejos para
evitarlas, entre ellos el uso de cojines de pre-
sién de aire que se deben ajustar periddica-
mente y, sobre todo, con pérdidas ponderales importantes
como las conseguidas con nuestro programa.

En conclusién, podemos afirmar que, tras mds de un afio
de seguimiento de los primeros pacientes, se observan re-
sultados esperanzadores que indican que, con la evidencia
clinica actual, la cirugia baridtrica puede considerarse una
opcidn terapéutica eficaz. Mientras tanto, seguiremos tra-
bajando para producir evidencia cientifica con periodos de
seguimiento prolongados.
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Josep Rodriguez, paciente del programa
de cirugia bariatrica: “No es una
cuestion de hambre, sino de habito’

En octubre de 2022 se convirtio en el segundo paciente que entraba en
el programa y desde entonces ha perdido 37 kilos, un 32 % de su peso.
La transformacion ha sido completa: come mas sano, practica deporte con
regularidad y ha dejado el tabaco.

Jalia Bestard
Comunicacion y RSC
Institut Guttmann

n

Yo era un gordo muy feliz”, se
presenta alegremente Josep duran-
te la entrevista. Ahora solo conserva
uno de los dos adjetivos. A finales de
octubre de 2022, cuando se convir-
ti6 en el segundo paciente del Pro-
grama de cirugia baridtrica robéti-
ca en pacientes con lesion medulary
obesidad mérbida, entré en quiréfa-
no pesando 115 kilos. El dia que con-
versamos, pesaba 78.

S/ruedas

Esos dos momentos de su vida los
separan 37 kilos y 20 meses. ;Le
cost6 tomar la decision de pasar
por quir6fano? “No, porque valo-
ré diversas cosas. En ese momento
tenia 56 afos y veia que me costa-
ba mucho hacer las transferencias,
subir al coche... Por mi forma de
ser, sabia que debia buscar la ma-
nera de tener independencia por-
que yo no queria depender de na-
die, y esto pasaba por perder peso
porque ya me costaba levantarme.
Podia suponer un sacrificio duran-
te un tiempo, pero seguir una dieta
es de por vida”, razona.

El “sacrificio” al que hace referencia
no es tanto la intervencién —“a las
siete de la mafiana entré en quir6fa-
no vy a las cuatro de la tarde ya esta-
baenlasilla’-, como la dieta que hay
que seguir antes y después de esta.

Unos veinte dias antes empez6 a in-
gerir solo batidos, y después pasé
unos cinco meses comiendo tritura-
dos, enlos que poco a poco iba intro-
duciendo nuevos alimentos. “Para
una persona que esta acostumbrada
a comer de todo es un cambio bes-
tial”, admite. Antes, explica, comia
lo que le apetecia. Y esto pasaba in-
variablemente por carne, salsas, pan
para rebainar, bocadillos a media
mafana, menus de dos platos y pos-
tres como flan o arroz con leche.

Todo esto ha cambiado, porque el
paso por el programa de cirugia ba-
ridtrica no solo implica una reduc-
ci6én de estdbmago, sino una trans-
formaciéon de los habitos de vida
del paciente. “No es una cuestiéon
de hambre, sino de habito”, resume
Josep. Ya no tiene restringido nin-
gin alimento, pero ha incorporado



“Por mi forma de ser,
sabia que debia buscar
la manera de tener
independencia porque
yo no queria depender
de nadie, y esto pasaba
por perder peso
porque ya me costaba
levantarme.”

el pescado, las legumbres, la fruta y
los lacteos en sus comidas, que son
maés frecuentes, pero mucho menos
copiosas. También come ma4s lenta-
mente y se detiene antes de estar lle-
no. Para ello utiliza sencillas estra-
tegias como, por ejemplo, dejar el
tenedor en el plato entre bocado y
bocado. Simple, pero efectivo.

Mas deporte, menos medicacion

Conseguir todos estos cambios es el
objetivo del equipo de profesiona-
les del programa, que integra, entre
otros, una nutricionista y una endo-
crina. Y los efectos positivos han ido
ma4s alla. “Tomaba medicacién parala
hipertensién —ahora ha podido redu-
cir la dosis a la mitad- y tenia riesgo
de desarrollar diabetes. No era cons-
ciente del todo, pero a la larga me hu-

biera podido afectar mucho”, explica.
Y ha vuelto a practicar todo el depor-
te que hacia antes de la lesién, hace
31 afios. “Después del accidente no
hacia nada: solo trabajar y trabajar y
trabajar, y luego descansar. A partir de
la intervencién probé una handbike
manual y me gusté. Ahora cada dos
dias hago entre 15 y 30 kilémetros”,
afirma orgulloso.

La bicicleta desencaden¢ la decisién
de dejar de fumar, lo que mds le ha
costado. “Lo llevo peor que lo de co-
mer”, admite, pero era algo de lo que
el equipo de profesionales ya habia
ido conciencidndole antes de la ope-
raciéon. A cambio, ha recuperado pe-
quenas satisfacciones, como la de
comprarse ropa en cualquier tienda.
“Ver un Zara o un Springfield y entrar
a comprar alli es un placer, anima te-
ner una vida normalizada. Antes tenia

i

que ir a Santa Coloma, a una tienda
de ropa mds o menos moderna para
gorditos”, rie. Los ntimeros son elo-
cuentes: de una talla 3XL de camise-
ta y una 62 de pantalén, ha pasado a
una M-L de camiseta y una 50 de pan-
talén. “Y aunque era un gordo feliz,
quizé la autoestima también sube un
poco”, admite.

;Qué le han dicho en casa de tan-
tos cambios? Tanto su mujer, Raquel,
como su hija, Georgina, estdn encan-
tadas. “Me daban mucha cafa con
el tema de la comida. Puede que in-
conscientemente se hayan liberado,
porque debian pensar “cualquier dia
reventard y tendremos problemas”.
Pero no hay duda de que el que esta
mas contento es él mismo: “Se trata
solo de ponetle pit i collons, porque el
resultado vale la pena”, concluye.

S/
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Abordando el desafio de las
enfermedades neurodegenerativas

a traves de la voz

El Institut Guttmann es uno de los centros participantes en el consorcio
internacional SpeechDx, que pretende investigar la voz y el habla como
marcador precoz de desarrollo de Alzheimer y otras demencias.
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En un mundo donde la esperanza de vida estd en
constante aumento, el espectro de enfermedades neu-
rodegenerativas plantea uno de los mayores desafios a
los que se enfrenta la sociedad. El envejecimiento en si
mismo se reconoce como un factor que conduce al de-
clive o la alteracion de los mecanismos cerebrales es-
tructurales y funcionales, lo que resulta en un impac-
to funcional posterior. Actualmente, la enfermedad de
Alzheimer y otras formas de demencia ya son la sépti-
ma causa de muerte en el ambito mundial, y la segun-
da en paises con altos niveles socioeconémicos. Se es-
tima que para el afio 2050 la mitad de la carga global
debido a la discapacidad serd atribuible a trastornos
mentales y cognitivos.

En este contexto, la deteccién temprana de patologias
es crucial para poder implementar estrategias preven-
tivas que puedan frenar la progresion del declive y pro-
mover el mantenimiento de la salud cerebral. Esto es
especialmente relevante en el Alzheimer y otras enfer-
medades neurodegenerativas precedidas por una lar-
ga fase preclinica, en las que la patologia empieza a de-
sarrollarse muchos afios antes de que se manifiesten
los primeros sintomas. La deteccién temprana de es-
tos casos podria tener implicaciones significativas en
la calidad de vida y el nivel de independencia de las



personas afectadas, ya que una deteccién y un diag-
ndéstico mds precoces permitiria que se pueda llevar a
cabo un seguimiento adecuado y eficiente para moni-
torizar los cambios cognitivos y evaluar los efectos po-
tenciales de las intervenciones que se prescriben.

Se estima que retrasar el inicio de los sintomas que
provoca la demencia en solo un afio podria prevenir
mads de 11,8 millones de casos en los préximos treinta
afos, y reduciria los costes derivados en atencién mé-
dica en 219 mil millones de délares. Lamentablemen-
te, la realidad actual es que muchos de los casos de Al-
zheimer y otras enfermedades neurodegenerativas no
estdn siendo diagnosticados. Este infradiagnéstico se
acentta atn mads si nos referimos a etapas preclinicas,
debido a limitaciones en la atencién primaria, como

“Se estima que

retrasar el inicio de los
sintomas que provoca
la demencia en solo

1 ano podria prevenir
mas de 11,8 millones de
casos en los proximos
30 anos, y reduciria los
costes derivados en
atencion meédica en 219
mil millones de délares.
Lamentablemente,

la realidad actual es
gue muchos de los
casos de Alzheimery
otras enfermedades
neurodegenerativas

no estan siendo
diagnosticados’”’

la falta de personal cualificado, recursos y herramien-
tas 6ptimas.

Abordar estos desafios y mejorar las tasas de deteccién
y seguimiento es esencial para garantizar una inter-
venciéon oportuna y un apoyo adecuado para las per-
sonas en riesgo de deterioro cognitivo y demencia. Al
mejorar el acceso a herramientas de evaluacién ade-
cuadas, serd posible aumentar la identificacién de
cambios cognitivos en una etapa temprana y permi-
tir la implementaciéon de medidas preventivas. En este
contexto, la integracion de la investigacion sobre el ha-
bla y el lenguaje en la deteccién temprana del Alzhe-
imer y otros tipos de demencias representa un paso
significativo hacia la mejora de la calidad de vida y el
bienestar de millones de personas en el mundo.
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La voz como biomarcador: ;un nuevo enfoque?

Investigaciones recientes demuestran que cambios
en las caracteristicas del habla, como la frecuencia de
las palabras utilizadas, la duracién de diferentes seg-
mentos dentro de las frases o de las pausas podrian ser
buenos marcadores tempranos de patologias como la
enfermedad de Alzheimer. Es decir, estas medidas dan
pistas que podrian indicar la presencia de la enfer-
medad. En este contexto, resulta especialmente pro-
metedor el uso de tecnologias de procesamiento del
lenguaje natural y aprendizaje automético (machine
learning) para el andlisis de estas caracteristicas, que
tendrian el potencial de detectar enfermedades de
manera remota y eficiente, con una precisién que os-
cila entre el 85 % y el 93 %.

Para abordar este desafio, la fundacién estadounidense
Alzheimer’s Drug Discovery Foundation (ADDF) ha pues-
to en marcha un proyecto innovador: la creacién de un
repositorio comtn de datos para investigar el potencial
del habla y el lenguaje como biomarcadores de enferme-
dades neurodegenerativas.

S/

Este proyecto, respaldado por el consorcio interna-
cional SpeechDx, tiene como objetivo recopilar du-
rante al menos tres anos datos de voz, valoraciones
cognitivas, estudios de imagen de resonancia magné-
tica y otros biomarcadores de la enfermedad de Al-
zheimer, con el fin de explorar la relacién entre los
cambios en el habla y en la salud cerebral con el desa-
rrollo de la enfermedad.

Como la enfermedad de Alzheimer tiene un amplio
espectro de sintomas, las personas que participan en
el estudio de SpeechDx presentan una gran diversi-
dad de perfiles: desde un estado cognitivo normal, sin
factores de riesgo, a uno con factores de riesgo ele-
vados (predisposicién genética), pasando por un de-
terioro cognitivo leve preclinico/sospechoso, una en-
fermedad de Alzheimer leve o una enfermedad de
Alzheimer moderada. Otras patologias, como la de-
mencia frontotemporal, también se incluirdn como
grupo de control en este estudio.

Esto permitird llevar la investigacién un paso maés all4,
creando una base de datos centralizada con variables re-



“Los participantes
deben hablar
durante al menos 30
segundos minimo
en cada tarea, y la
aplicacion les avisa
si sus respuestas
han sido demasiado
breves. Una vez
completadas

con éxito todas

las tareas que
componen la sesion,
las respuestas/
grabaciones de

voz se guardan
automaticamente”’

cogidas en mds de 3.000 personas voluntarias en todo el
mundo, que pueda ser utilizada para investigar el desa-
rrollo y la monitorizacién de biomarcadores, algoritmos
vy herramientas de diagnéstico para la enfermedad de Al-
zheimer y otras demencias.

Un estudio longitudinal: recogida de datos y analisis

El estudio se llevard a cabo de forma paralela en diferen-
tes centros de los Estados Unidos, Australia y Europa. En
el Institut Guttmann se recopilardn datos de voz, para-
metros cognitivos y datos de imagen de quinientos parti-
cipantes de la Barcelona Brain Health Initiative (BBHI) a
lo largo de tres afios, combinando variables recogidas de
manera presencial y remota, utilizando una tableta.

Gracias a las medidas aportadas por el Institut Guttmann,
que mayoritariamente vienen de sujetos sanos participan-
tes en la BBHI, el estudio serd capaz de caracterizar los va-
lores de normalidad en comparacién con los de los datos
de personas con patologia, aportadas por los otros centros
participantes.
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Las quinientas personas voluntarias de la BBHI son parte
del grupo de seguimiento de la iniciativa, que desde 2017
estdn realizando pruebas presenciales cada dos anos y
completan cuestionarios en linea sobre sus hébitos de
vida dentro de los siete pilares de la salud cerebral: activi-
dad fisica, nutricién, suefio, actividad cognitiva, sociali-
zacion, plan vital y salud general. La iniciativa BBHI tiene
como objetivo principal la promocién de la salud cere-
bral mediante el estudio y la caracterizaciéon de los héa-
bitos de vida, determinantes biolégicos y sus interaccio-
nes, que permiten a determinados individuos tener una
mayor proteccién ante el posible desarrollo de trastornos
neuropsiquidtricos y neurodegenerativos graves. Es de-
cir, la BBHI investiga cudles son los determinantes de la
salud cerebral.

Las personas participantes en SpeechDx tendrdn que
realizar y grabar ejercicios de habla, de una duracién
aproximada de veinte minutos, cada tres meses durante
los tres afos que durard el estudio.

Los datos se recogen mediante grabaciones de voz, efec-
tuadas desde el domicilio mediante una tableta que pro-
porciona el estudio, que incluyen una serie de ejercicios
como repetir una historia, describir iméagenes, relatar ex-
periencias personales o responder a preguntas abiertas.
Los ejercicios seleccionados representan asi una serie de
tareas que proporcionaran informacién holistica sobre el
cambio y las caracteristicas del habla. Para garantizar la
calidad de las grabaciones, se utiliza una aplicacién mévil
especialmente desarrollada para el estudio, que evalia los
ruidos de fondo o asegura que el ambiente sea el adecuado
para una correcta grabacién del sonido. Por este motivo, al
principio de cada sesion se pide a la persona que ejecute
la sesi6n en un entorno tranquilo que permita concentra-
cibnyalavez asegure la calidad de la grabacién. Incluso se
comprueba automdticamente el estado de la bateria, para
asegurar que la sesién no se interrumpird por este motivo.

Cada sesién comienza con una explicaciéon de la tarea

siguiente, en la lengua elegida por la persona partici-
pante, que puede ser castellano o catalan, segin lo que
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elija al inicio y que debera mantener a lo largo de todo
el estudio. Para continuar con los ejercicios, los parti-
cipantes deben hablar durante al menos treinta segun-
dos como minimo en cada tarea, y la aplicacién les avi-
sa si sus respuestas han sido demasiado breves. Una vez
completadas con éxito todas las tareas que componen
la sesion, las respuestas/grabaciones de voz se guardan
automaticamente. Transcurridos tres meses, la table-
ta recuerda a la persona la fecha de la siguiente sesién.
Este ciclo se repite hasta el final del periodo de estudio
de tres afios.

Valoraciones cognitivas y presenciales

Respecto a los datos cognitivos, se utilizan pruebas neu-
ropsicoldgicas estdndar, adaptadas a las necesidades
del estudio y que se repiten anualmente a través de la
tableta. Estas pruebas evaltian funciones cognitivas im-
portantes como la memoria, la atencién, la velocidad de
procesamiento y las funciones ejecutivas. En el segundo
afio del estudio, se realizard una evaluacion exhaustiva
en persona de las funciones cognitivas, para profundi-
zar atin més en los posibles cambios ocurridos.

Ademas, estos datos se enriquecerdan con la informa-
cién ya recopilada por la BBHI durante los tltimos cin-
co afos, que contiene informacién valiosa sobre los ha-
bitos de vida de la persona, su rendimiento cognitivo,
sefiales de electroencefalografia y estudios de imagen
de resonancia magnética.

La creacién de este repositorio representard un paso im-
portante hacia la comprensién y deteccién temprana de
enfermedades que tienen un enorme impacto en la socie-
dad. Al proporcionar un conjunto de datos tinico y acce-
sible a otros equipos investigadores, este proyecto tiene
el potencial de impulsar avances significativos en el diag-
néstico precoz y tratamiento de enfermedades neurode-
generativas. La colaboracion entre diferentes instituciones
y la recogida de informacién a lo largo del tiempo permi-
tirdn una comprensién mdas completa de las enfermeda-
des neurodegenerativas y, con suerte, conducirdn a inter-
venciones més efectivas y a una mejor calidad de vida para
quienes las padecen y sus seres queridos.
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‘Los derechos se conquistan,
pero luego hay que defenderlos

con unas

La periodista Vicky Bendito se ha convertido sin buscarlo ni pretenderlo en
artifice de algo inaudito: la primera reforma social de la Constituciony la

primera, ademas, emanada de la sociedad civil.

Jalia Bestard
Comunicacion y RSC
Institut Guttmann

La iniciativa surgi6 casi por casualidad: mientras trabaja-
ba en el Congreso como periodista, le propusieron partici-
par en un video conmemorativo de la Carta Magna. Ben-
dito, que es sorda de nacimiento, escogio leer el articulo 49

y descubrié con sorpresa que hablaba de “disminuidos fi-
sicos, sensoriales y psiquicos”. Aquello se le quedé “como
una astilla, bajo la piel” e inicié una campana en la plata-
forma Change.org para abolir este término de la Constitu-
cién. En dos meses habia recogido mas de 80.000 firmas.

Casi seis afios después, el pasado enero, el Congreso
aprobd la reforma del articulo 49, que sustituia la pala-
bra disminuido por persona con discapacidad e incluia
una referencia explicita a mujeres y menores de edad.
Por en medio, un proceso largo, dilatado por convocato-
rias de elecciones y discrepancias entre partidos. En su
web lo explica con el humor del que hace gala durante
toda la conversacion: “Os juro que voy a imprimirlo en
papel del bueno y voy a enmarcarlo con un paspartu ne-
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gro y un marco dorado repujado”. Ahora, afirma, lo Gini-
co que quiere es “paz, tranquilidad y hablar de discapaci-
dad, que es un tema que me apasiona y en el que todavia
queda mucho camino por recorrer”.

En 2018, compareci6 ante la Comisién de Discapacidad
del Congreso de los Diputados, cuando hacia muy poco
que habia iniciado la campaia en Change.org, y dijo: "Ni
en mis mejores suefios imaginé que estaria aqui un dia".
¢Qué ha sido lo mejor y lo peor de todo el proceso?

La parte buena es que he contado con el apoyo de mu-
cha gente que no me esperaba. Cuando lancé la cam-
pafia aspiraba a conseguir como mucho 8.000 firmas.
Y de repente, 80.000. Esto me reafirmé en que lo que es-
taba pidiendo no era ninguna tonteria. La parte negati-
va es tener que explicar algo que es tan obvio. Que exis-
te una Convencion [sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad], que no hay que blanquear los tér-
minos y que, si Espafia habia firmado una Convencién,
la Constitucién tenia que ir en coherencia con ella. Ha
sido un poco agotador, pero ha merecido la pena.

¢Se imaginaba este final? ;O creia embarcarse en una
causa perdida?

Eso no, porque servia para hacer pedagogia y para que
ese debate saliera a la luz ptblica, porque hasta entonces
solo estaba en el circulo de la discapacidad. Pero no pen-
sé que fuera a tener tantas firmas, como tampoco pensé
que una vez que saliera el tema en el Congreso y se llega-
ra a un acuerdo por unanimidad, se fuera a retrasar tanto
por las diversas circunstancias politicas.

Es periodista y el lenguaje es su herramienta de trabajo.
¢Cree que esto ha influido en que sea precisamente us-
ted la que haya iniciado esta campana?

Ha influido no tanto que yo fuera periodista, sino que estu-
viera trabajando en ese momento en el Congreso, que me

S/

“Os juro que voy a
imprimirlo en papel
del bueno y voy a
enmarcarlo con un
paspartu negro y
un marco dorado
repujado.”’

llamaran para participar en un video y tropezarme con la
palabra disminuidos. Las circunstancias, mds que la pro-
fesion. Encontrarme con un articulo que era una bofeta-
da a lo que realmente habia sido mi vida y lo que es la vida
de muchas personas con discapacidad que conozco y que,
como yo, estudian y trabajan, aunque no somos la mayoria.

¢Por qué son minoritarios?
Porque la discapacidad nos lo pone muy dificil a las per-

sonas que la tenemos. Yo siempre digo que formo parte
de la minoria, del 27,8 % que trabajan. Precisamente por




eso hago hincapié en la terminologia y es tan importan-
te hablar de discapacidad y no de diversidad funcional,
capacidades diferentes o personas especiales. La sociedad
tiene el prejuicio de que como tenemos discapacidad te-
nemos menos capacidad, pero no: la capacidad es la mis-
ma. En mi caso, para ejercer el periodismo es la misma
que la que tiene un compariero o una compariera sin dis-
capacidad. Lo que tengo es una dificultad afiadida, en mi
caso porque soy sorda.

También ha explicado que cuando naci6 se les clasificaba co-
mo “personas invalidas, deformes, anormales o deficientes”.

Me parece que era en el certificado de minusvalia, que
para empezar no era de discapacidad, sino de “minusva-

”

lia”. Y alas personas con sindrome de Down se las llama-
ba subnormales. Me han llegado a hablar de un “certifica-
do de inutilidad”, hace mucho tiempo.

iDe inutilidad!

Porque habia un concepto de la discapacidad muy ca-
ritativo. Era un drama para la familia, porque era una
boca maés que alimentar que no llevaba dinero a casa.
Maés con los hombres; con las mujeres daba igual por-
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que siempre sirven para limpiar. Incluso ahi habia
sesgo de género.

De hecho, otro gran logro de esta reforma ha sido incluir
la referencia especifica a las mujeres con discapacidad
en el articulo 49. El “techo de hormigén”, lo llama usted

Las mujeres con discapacidad hemos vivido un poco en un
limbo. Por ejemplo, la violencia de género es muchisimo
mads brutal en mujeres con discapacidad, a lo que hay que
afiadir a las mujeres que tienen una discapacidad sobreve-
nida a causa de la violencia de género. Y si las mujeres no
tienen formacioén, si no se les trabaja la autoestima y tienen
dependencia de otra persona, no solo emocional, sino tam-
bién econémica, son unas victimas muy faciles. Sobre todo,
cuando hay una discapacidad intelectual, en que muchas
veces no son ni conscientes, por ejemplo, de que son vic-
timas de abusos sexuales. Y hay que hablar también de las
mujeres con criaturas con discapacidad, cuyo cuidado re-
cae principalmente, hoy en dia, en la madre.

¢Por eso la referencia también a los menores?

Los menores son mucho mas vulnerables que los adul-
tos. No se habla de cuédntas separaciones y divorcios hay
porque llega una criatura con discapacidad y el marido
no lo soporta, se vay se olvida. Luego estd la importancia
de que los nifios y nifias con discapacidad tienen dere-
cho a educarse en igualdad de condiciones en cualquier
colegio que elijan. Y eso todavia no es posible. Porque el
material no estd adaptado, los profesores y el edificio no
estdn preparados y al final muchas veces el sistema les
aboca a un colegio de educacién especial, cuando a lo
mejor no lo necesitan. En mi caso, y te estoy hablando de
los afios 70, estudié en un colegio de educacién especial,
pero mis padres me sacaron cuando vieron que tenia las
habilidades para estudiar en un colegio ordinario.

Empez6 su carrera profesional en 1993. Si hoy hay mu-
chos factores que hay que mejorar para las personas con
discapacidad, imagino que por aquel entonces debia ser
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flagrante. ¢Se ha encontrado con muchas barreras en el
ambito profesional?

De hecho, no fui consciente del handicap que supo-
nia mi discapacidad hasta que empecé a trabajar, por-
que hasta entonces me habia ido defendiendo. Fue en
el trabajo cuando me di cuenta de que no oia, que na-
die estaba pendiente de mi, que, aunque me pusiera
en primera fila, tenia blancos y que me tenia que es-
pabilar. Para mi, hasta entonces mi discapacidad era
“si, soy sorda. ;Y qué?”. Pero al empezar a trabajar me
di cuenta de que “y qué... qué faena”. Yo me rio de mi
misma, pero a la hora de trabajar, sudas la gota gorda.
Porque ademads hay un problema, que es que mucha
gente piensa que incluirnos es tratarnos como si no
tuviéramos discapacidad. Y no. Es tratarnos teniendo
en cuenta precisamente esa discapacidad. Es decir, si
hay una persona que tiene movilidad reducida, busca-
mos una sala que no tenga barreras fisicas. Una perso-
na que es sorda, jes signante o es oralista? ;Usa bucle
magnético? Por eso, otra cosa importante de la reforma
del articulo 49 es que habla de accesibilidad, la men-
ciona especificamente, convirtiéndola en un derecho
constitucional. Todo tiene que ser accesible porque sin
accesibilidad no hay inclusién, y sin inclusién no po-
demos ser ciudadania de pleno derecho.

Aunque la Constitucién recoge derechos que luego en
realidad no se aplican

Ahfi estd también que hagamos valer ese derecho. Los de-
rechos se conquistan, pero luego hay que defenderlos
con ufias y dientes. De nada sirve que td vayas a cual-
quier parte y te encuentras con que no es accesible y te
vayas sin decir nada. Pide la hoja de reclamaciones y di-
ces que esa sala tenia que ser accesible. Porque lo dice la
Convencién, porque lo dice la Constitucién y por tanto
es un derecho que es fundamental para las personas con
discapacidad. Sin accesibilidad no podemos interactuar
con la sociedad.

Hay personas que dicen que es agotador tener que estar
reivindicando siempre



No todo el mundo estd preparado, ni le interesa la lu-
cha por los derechos. Y a mi también me ha pasado, ha
habido momentos en que he dicho “ya no puedo més”,
es legitimo. Lo importante es saber que no eres la tini-
ca persona. Cada uno de nosotros y de nosotras lucha-
mos individualmente en nuestro dia a dia, pero luego esa
suma es una fuerza colectiva. Por ejemplo, yo lancé mi
campafa en Change.org, pero el trabajo de incidencia
politica lo llevaba haciendo desde hacia mucho tiempo
el CERMI (Comité Espaiiol de Representantes de Perso-
nas con Discapacidad).

El lenguaje genera controversia. Entre quienes defien-
den el término discapacidad o el de diversidad funcional,
por ejemplo

Es que diversidad funcional es un término tramposo. En rea-
lidad se usa esa expresion porque discapacidad suena nega-

“La violencia de
género es muchisimo
mas brutal en mujeres
con discapacidad, a lo
que hay que anadir a
las mujeres que tienen
una discapacidad
sobrevenida a causa
de la violencia de
género. Y si las
mujeres no tienen
formacion, si no se les
trabaja la autoestima
y tienen dependencia
de otra persona, no
solo emocional, sino
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tivo, pero es que la disca-
pacidad no es para echar
cohetes. ;A mi me gusta ser
sorda? No. Hay cosas que su-
ponen un auténtico handi-
cap y una resta de derechos
para las personas que la tie-
nen. “En realidad no tiene
discapacidad, tiene una ca-
pacidad diferente para oir”.
iQué cofio! A mi me falta una
oreja y por aqui no oigo.Y a
una persona ciega no le fun-
cionan los ojos. No hacemos
las cosas de forma diferente
porque pensamos en hacer-
las de forma diferente. De-
cir “es que tiene diversidad
funcional” es no querer ver
una realidad muy concreta.

El dia de mafiana, cuando
la discapacidad no supon-
ga un motivo de discrimi-
nacién, a mi que me lla-
men como les dé la gana.
Pero como hoy si supone
una merma de derechos, hay que llamarlo como se tiene
que llamar. La trampa estd en que si todos tenemos diver-
sidad funcional, todos somos iguales y por tanto las perso-
nas con discapacidad no necesitamos adaptacion, ni ayu-
das. ;A donde nos lleva ese lenguaje?

también economica,
son unas victimas muy
faciles”

Claramente, a un sitio con el que usted no esta de acuerdo.

Una persona que no tiene discapacidad no es igual que
yo, en cuanto a la discapacidad. Y el hecho de que yo ten-
ga discapacidad no significa, y esa es la clave, que tengas
menos derechos que ella. Y por eso tenemos que pelear
para que haya discriminacién positiva, hasta que la gen-
te se dé cuenta de que podemos trabajar igual que el res-
to, por ejemplo. Hablar de diversidad funcional supone
un blanqueamiento de una realidad muy dura. La disca-
pacidad es causa de empobrecimiento.

S/ ruedas
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La veo preparada para la siguiente batalla. ; Sabe cual
serd?

Jubilarme cuanto antes. Yo con esto ya me puedo morir
tranquila [sonrie].

No la va a emprender usted, entonces. Pero si tuviera
que escoger, ;cual seria?

La accesibilidad, porque es bdsica para cualquier per-
sona. Aproximadamente una de cada cuatro personas
con discapacidad trabajamos. ;Las otras tres no traba-
jan porque no quieren? Alguna habrd, que no le ape-
tezca trabajar. ;Pero las otras dos? Pues probablemen-
te es porque no pueden. ;Y por qué no pueden? Porque
el puesto no estd adaptado, porque se considera que la
accesibilidad es un gasto adicional, para una sola per-
sona. Y ese concepto de que la accesibilidad es solo
para las personas con discapacidad también hay que
cambiarlo. La accesibilidad nos da mas libertad y auto-
nomia a las personas con discapacidad, pero también
hace més fécil la vida al resto. Cuando la gente entien-
da eso, otro gallo cantara.

También ocurre la situacién inversa

Puestos que buscan a personas con discapacidad, pero
no encuentran ese perfil. ;Por qué? Porque no ha habi-
do personas que hayan podido estudiar lo que se nece-
sita porque la universidad no estaba adaptada. Y asi vas
entendiendo por qué es tan importante la accesibilidad,
desde el inicio hasta la muerte.

En su web, lo primero que se lee al entrar es "¢A quién
se le ocurre nacer sorda y hacerse periodista? jA mi!”
¢ELhumor es importante en su vida?

Importantisimo, porque también es un arma de defensa,
para relativizar y descargar. Lo tengo muy claro también
por mis padres, que nunca han sido conmigo especial-
mente protectores. En mi adolescencia tuve una conver-
sacién con mi padre en la que me dijo que yo habia naci-
do con lo que habia nacido, que la autocompasién no era
buena y que tenia dos opciones. Esa conversacién me lo
dej6 clarisimo todo. Efectivamente, hay dias en que estds
mads furiosa y hay otros en que a lo mejor consigues mas
con un poco de humor que dando hostias.

VERSUS
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La discapacidad: una
cuestion de tiempo(s

La discapacidad es una realidad multidimensional que han abordado distintas
disciplinas. Es habitual pensarla como un objeto de intervenciéon médica —qué
podemos hacer para "devolver” este cuerpo a la normalidad en la medida de lo
posible?—, psicologica —¢qué podemos hacer para que quienes han adquirido una
discapacidad "se ajusten” a su nueva situacion?—, educativa —¢qué hacemos con
quienes no siguen el "ritmo” de la clase?— o del trabajo social y los servicios sociales
—¢qué podemos hacer para sostener las vidas de las personas con discapacidad
cuando vuelvan a su casa después de pasar por el hospital?—.

Laura Sanmiquel-
Molinero
Investigadora de la
Universitat Autdonoma
de Barcelona

Sin embargo, es menos frecuente que pensemos en
ella como un asunto de enorme trascendencia para las
ciencias humanas y sociales. En los tltimos treinta afios,
han crecido exponencialmente las investigaciones so-
bre la discapacidad desde estas disciplinas, y algunas de

ellas han reparado en algo tan “obvio” que solemos pa-
sarlo por alto: “la discapacidad es fundamentalmente
una cuestion de tiempo”. Si nos fijamos en las preguntas
que suelen preocupar a las disciplinas que acabamos de
enumerar, veremos que el tiempo estd presente en todas
ellas de una u otra forma.

Alison Kafer, profesora de Estudios Feministas en diversas
universidades estadounidenses y usuaria de silla de rue-
das, es una de las académicas que mas ha reflexionado so-
bre esta cuestion. Kafer nos advierte de que la discapaci-
dad es una cuestiéon de tiempo en muchos sentidos (véase
Kafer, A., 2013. Feminist, Queer, Crip. Indiana University
Press). En primer lugar, “la discapacidad es una cuestién
histérica”. Hasta la Edad Moderna, lo que hoy llamamos
persona con discapacidad no era mas que un pobre au-
téntico, realmente merecedor de limosna. Las personas
con discapacidad como las conocemos hoy nacerian con
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la Revolucién Industrial y las guerras mundiales, que ha-
rian imprescindible empezar a pensar en rehabilitar fisi-
camente y compensar econémicamente a los “invélidos
del trabajo” y a los “mutilados de guerra”.

Esto noslleva a un segundo sentido en el que la discapaci-
dad es una cuestion de tiempo: histéricamente y todavia
hoy, son muy distintas las experiencias vitales y las con-
cepciones sociales sobre quienes llegamos al mundo en-
carnando la discapacidad de las de las personas que la
adquieren en la vida adulta, una vez empezada su eta-
pa “productiva’. Pensemos en quienes suelen poblar los
itinerarios escolares/laborales “especiales” y los “ordina-
rios” o en el sistema de pensiones, que distingue a quie-
nes considera que “han contribuido” a la sociedad (a tra-
vés del trabajo productivo) de los que supuestamente “no
han contribuido” a ella, independientemente de la disca-
pacidad que tengan.

Siguiendo la estela de Kafer y otras autoras, hace ya seis
afios me propuse ahondar en esta linea de investigaciéon
y explorar las experiencias con el espacio y el tiempo de
quienes acaban de adquirir una discapacidad fisica —con-
cretamente, una lesion medular- y pasan por un proce-
so de hospitalizacién. A continuacién, destaco algunos
resultados relacionados con la dimensién temporal de la
discapacidad aparecidos durante el proceso.

Un antes y un después

Alo largo de mi investigacién, pude comprobar que era
habitual que, quienes adquieren una lesién medular,
empiecen a hablar de esta como un punto que marca
un antes y después en sus vidas. Hay quienes incluso
relatan que “volvieron a nacer” el dia de su accidente o
de la irrupcién de la enfermedad que dio lugar a su le-
sién. En consonancia con esto, algunas escritoras dicen
que las enfermedades o los accidentes parten las “bio-
grafias” de quienes las sostienen en dos. Otras, en cam-
bio, subrayan que lo que se parte en dos es mds bien la
experiencia que tienen del tiempo estas personas.

S/

“Hasta la Edad
Moderna, lo que hoy

llamamos persona
con discapacidad no
era mas que un pobre
auténtico, realmente

merecedor de limosna.”

En efecto, algunos relatos analizados en mi investiga-
cién expresan que, mientras que “el antes” es un tiempo
caracterizado por lo rutinario y por la proyeccién de un
futuro predecible, el después es un tiempo sin futuro en
varios sentidos. Para algunos participantes, es un tiem-
po sin futuro porque no se ven en él “a no ser que sus
cuerpos vuelvan a ser los de antes”. Més frecuentemen-
te, sin embargo, la ausencia de futuro viene dada por la




dificultad de planificar el futuro cuando en el momento
presente hay tantas incégnitas por despejar. Por ejem-
plo, cuando las personas se encuentran en el hospital,
es habitual que hallen dificultades para preparar y pla-
nificar lo que van a necesitar (en términos de provisién
de apoyos o de adaptaciones al domicilio, por ejemplo)
cuando estén en sus casas, puesto que todavia no esta
claro lo que podran hacer o no cuando salgan del hospi-

tal. Asimismo, una vez en su domicilio, para algunos par-
ticipantes es dificil proyectarse en el futuro cuando algu-
nos aspectos de lalesién (como el dolor neuropdtico) les
impiden hacer planes a medio-largo plazo.

Asi, cuando profundizamos un poco mads en los relatos

de las personas, enseguida nos percatamos de que ese
“antes” y ese “después” de la lesién no son puntos de-
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limitados en el tiempo, sino que se van construyendo a
medida que la persona negocia consigo misma y con el
entorno profesional y familiar la permanencia de la le-
siény el significado de esta. Uno de los grandes retos que
se dan en el hospital es dilucidar “si una es la misma per-
sona que era antes de llegar alli”. Aunque podria parecer
obvio que nadie deja de ser quien es por adquirir una le-
sién medular, lo cierto es que construimos nuestra iden-
tidad con base en lo que hemos hecho hasta ahora y qué
proyectamos hacer en el futuro. En un momento en el
que todo esto estd en duda, no es de extraiiar que esté
en juego nuestra identidad. Ademads, aunque las sillas de
ruedas y otras ayudas técnicas constituyen inventos ca-
pacitantes y liberadores para quienes tienen algin im-
pedimento fisico, el capacitismo imperante en la socie-
dad los asocia a la dependencia y la “incompletitud” de
quienes los usan. Por eso, es habitual que las personas
centren sus esfuerzos en dejar la silla atrds, o en demos-
trar que son las mismas a pesar de usar una silla.

Sin duda, adquirir una lesién medular es un cambio impor-
tante en la vida de una persona y la de quienes la rodean,
pero el significado de este cambio y sus implicaciones para
la propia identidad podrian ser otros si todas las personas
nos comprometiéramos a reflexionar criticamente sobre la
valoracién eminentemente negativa que hacemos de los
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distintos productos de apoyo de los que disponemos las
personasy que nos hacen la vida més facil.

Fuera de tiempo

La discapacidad ha sido definida por algunas investiga-
doras como la experiencia de “estar fuera de tiempo”.
A menudo, los “tiempos” de la discapacidad no coinciden
con los de la mayoria: pensemos en lo dificil que es man-
tener un trabajo a tiempo completo para quienes tienen
condiciones que se expresan mediante brotes. Pensemos
también en esa idea tan extendida de que “los discapaci-
tados nunca podemos ir con prisa”. Si la rampa del auto-
bts no funciona o el ascensor estd averiado desde hace
semanas y nos exasperamos, poca gente piensa que es
porque llegamos tarde al trabajo o a una cita. Si pasan los
afos yla Convencion de los Derechos de las Personas con
Discapacidad sigue sin cumplirse, debemos congratular-
nos de que ya hemos avanzado mucho y recordar que los
cambios son lentos: ya los disfrutard la siguiente genera-
ciéon (o la que venga detrds de esa).

Los relatos analizados en mi investigaciéon resuenan con el
estar “fuera de tiempo”. A menudo, cuando las personas sa-
len del hospital, quedan atrapadas en una especie de “tiem-



po de espera”’, un limbo administrativo y
judicial en el que sus vidas se paralizan has-
ta que no se resuelva su grado de depen-
dencia, de discapacidad o su capacidad
para trabajar. Un ejemplo que podria pare-
cer trivial: muchas personas no pueden sa-
carse el carné de coche adaptado u obtener
una subvencién para adaptar su vehiculo
hasta que su discapacidad no esté oficial-
mente acreditada. A veces, estos tiempos
de espera se ven dolorosamente alargados
porque la Administracién se acoge a la po-
sibilidad de una potencial mayor rehabi-
litacién para argumentar la no concesién
de determinados estatus administrativos.
Al mismo tiempo, el sistema publico no
cubre econémicamente dicha rehabilita-
cién, con lo que las personas se ven aboca-
das a iniciar un peregrinaje sin fin por cen-
tros deportivos y terapéuticos hasta que el
dinero se acaba.

A la luz de esto, creo que seria importante reflexionar
colectivamente sobre el valor que socialmente damos

“Uno de los grandes
retos que se dan en el
hospital es dilucidar ‘si
una es la misma persona
que era antes de llegar
allil Aunque podria
parecer obvio que nadie
deja de ser quien es

por adquirir una lesion
medular, lo cierto es que
construimos nuestra
identidad con base en lo
que hemos hecho hasta
ahora y qué proyectamos
hacer en el futuro”’
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al tiempo de las personas categorizadas
como discapacitadas, y replantearnos qué
vidas permitimos que queden en modo
“espera’ y cudles no.

La discapacidad es el futuro

Kafer nos recuerda que la capacidad y la
discapacidad son cuestiones de tiempo en
un ultimo sentido. Mientras el sentido co-
mun social se relame imaginando un fu-
turo sin discapacidad, en el que esta haya
desaparecido por fin del mundo, muchas
activistas de la discapacidad insisten en
que la discapacidad es el futuro: toda per-
sona que viva lo suficiente encarnaré la
discapacidad en algin momento, y eso no
es tan terrible como podria parecer si nos
encargamos de construir un mundo vivi-
ble para todos, donde la discapacidad no sea sinénimo
de desamparo, de incompetencia, o de mera superviven-
cia en los margenes de la sociedad mientras esperamos la
“curacién” o la muerte.

Adom......
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Del Institut Guttmann
al mundial de curling
adaptado en Corea

Anna tuvo un accidente al caer de un caballo hace ocho arios,
que le causo una lesion medular completa. A consecuencia

de aquella caida, estuvo unos meses ingresada en el Institut g

Guttmann haciendo rehabilitaciéon. Ahora Anna vive sola, en plﬁ:igxﬂ]ﬂi
Manresa, y sigue montando a caballo, saliendo en handbike, broma. Y. clar
practicando esqui o jugando en el equipo de rugbi adaptado les cont6 que sélo
de su ciudad. Y, por si fuera poco, hace poco mas de un ano podria entrenar
que forma parte del equipo de la seleccion espanola de g lrcaoenel

_ _ extranjero, todavia
curling en silla de ruedas. la creyeron menos”

“Cuando dijo que

En marzo de este ano, volvié de Corea, donde ha parti-
cipado en el mundial de dobles mixtos representando a
nuestro pais.

Como curiosa que soy, quiero saber: ;Como llega el curling

Carol Mendoza a su vida, y no otro deporte mds “popular”? ;Qué condi-

Comunicacion y RSC ciones ha de reunir alguien que quiera practicarlo? ;Dén-

Institut Guttmann de ha de ir para entrenar? ;Ha conocido a mucha gente, ha
viajado mucho? Quiero que me cuente anécdotas y curio-
sidades.

Ahi va todo lo que Anna me conté en las dos charlas que
tuvimos.

S/



Hace dos anos, tuvo la oportunidad de probar este cu-
rioso deporte en una jornada de puertas abiertas que
organizé la Real Federacion Espafiola de Deportes de
Hielo. Querian hacer un equipo de curling adaptado, con
gente de toda Espafa. A Anna la seleccionaron ensegui-
da; era deportista, tenia fuerza, ganas de probar y, perso-
nalmente, creo que es una persona muy competitiva. Aho-
ra son cinco muy bien avenidos, algunos expacientes del
Institut Guttmann. Tres chicos y dos chicas, pues es condi-
cién sine qua non que siempre sea un equipo mixto.

En su casa, cuando dijo que practicaria curling se lo to-
maron a broma. Y cuando les conté que solo podria en-

-
o
.
-
-
-
-
-
-
-
-

trenar en Jaca o en el extranjero, todavia se la creyeron
menos. Pero ella no se rindi6. Eso si, tiene que aprove-
char a fondo las siete horas de entreno seguidas cuando
la Federacion los llama porque hay disponibilidad, ya sea
en la pista de Jaca, en Italia, en Manchester o alli donde
haya pista de hielo apta para practicar curling.

El curling guarda cierto parecido con la petanca (aunque
ambas disciplinas se jueguen sobre terrenos muy diferen-
tes: hielo y tierra, respectivamente), pero he leido en algin
articulo que sobre todo se parece al ajedrez, porque se ne-
cesita cierta estrategia. El juego consiste en colocar una de
las ocho piedras que tiene cada equipo lo més cerca po-
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sible de uno de los dos circulos que hay marcados en el
suelo y, como en la petanca, estd permitido sacar las pie-
dras del equipo contrario y proteger las de los tuyos. Como
curiosidad, las Ginicas variaciones en el curling en silla de
ruedas son la prohibicién de barrer y la posibilidad de ayu-
darse de un stick para realizar el lanzamiento.

También, me cuenta Anna, en el caso del curlingadaptado
se necesita fuerza en la extremidad superior para lanzar la
piedra con el stick, concentracién, mucha paciencia y, no
lo olvidemos, has de ser alguien que tolere bien el frio.

Otra de las curiosidades que me ha sorprendido y que
igual me sirve para alguna pregunta del Trivial es la his-
toria de las piedras de granito usadas en el curling: tini-
camente provienen de una cantera especifica en una
isla remota en Escocia, llamada Ailsa Craig. La isla es re-
serva natural y famosa por sus piedras de granito azul,
perfectamente pulidas por la accién del mar y el viento
alolargo de millones de afios. Cada piedra de curlinges
Unica y lleva consigo la historia geolédgica de esta pinto-
resca isla escocesa.
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La budsqueda de la pista de hielo perfecta, por su parte,
no siempre es facil. En verano, la pista de Jaca se des-
congela, lo que obliga al equipo a explorar otras activi-
dades mientras esperan el regreso del frio. Pero Anna no
se desanima. Este verano se embarcard en un curso de
vela adaptado en I'Escala, demostrando su capacidad
para adaptarse y encontrar nuevas aventuras.

La experiencia en Corea fue inolvidable. Aunque no ga-
naron partidos, el equipo de Anna demostr6 un progreso
impresionante, gandndose el respeto de sus contrincan-
tes y vislumbrando un futuro prometedor en el mundo
del curlingadaptado. Anna anima a todo aquel que quie-
ra a probar y enamorarse de este deporte, igual que ha
hecho ella (las personas interesadas pueden escribir a
deporteinclusivo@fedhielo.com).

Anna, te deseamos lo mejor en tu emocionante viaje.
Tu actitud, perseverancia y pasién son verdaderamente
inspiradoras. jQue sigas deslizdndote hacia nuevos ho-
rizontes y llevando contigo la fuerzay el espiritu del cur-
ling adaptado!
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Lectura Facil, una puerta de
acceso mas a la palabra escrita

Personas con discapacidad intelectual, con trastornos del aprendizaje o con deterioro
cognitivo son algunos de los colectivos que se benefician de este sistema, que adapta

el lenguaje y la forma de los textos para que sean mas accesibles.

Jalia Bestard
Comunicacién y RSC
Institut Guttmann

7]
En un lugar de la Mancha,
de cuyo nombre no quiero
acordarme, no ha mucho tiem-
po que vivia un hidalgo de los

de lanza en astillero, adarga an-

tigua, rocin flaco y galgo corre-
dor[...]. Tenia en su casa una
ama que pasaba de los cuaren-
tay una sobrina que no llegaba
alos veinte”.

El de Don Quijote de la Man-
cha es uno de los inicios de no-
vela més famosos de la histo-
ria. Pero ; cuantas personas han
llegado al final de sus cerca de
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1.500 pdginas? ;Todo el mun-
do sabe lo que es un hidalgo,
una adarga, un rocin? ;Nadie
se pierde entre frases subordi-
nadas y ricos adjetivos?

Aunque el derecho a la infor-
macion esta recogido en la De-
claracion Universal de los Dere-
chos Humanos y en el articulo
20 de la Constitucién espafola,
la palabra escrita supone una
barrera para numerosos colec-
tivos, y no porque no sepan
leer. Cuando Miguel de Cer-
vantes escribié su célebre no-
vela, en 1605, no se le pasé por
la cabeza la accesibilidad, cla-
ro estd. Hubo que esperar 410
afios, hasta 2015, para que su
obra pudiera leerse asi:

"En un lugar de la Mancha,
hace mucho tiempo, allé por el
afio 1500, un hombre vivia en
una gran casa, con su sobrina y
una criada"

Asi empieza Don Quijote de la
Manchaen Lectura Facil (LF),una
técnica de escritura que adapta
el lenguaje y la forma del texto
para que este sea accesible para
personas con dificultades lecto-
ras. Esto incluye a personas con
discapacidad intelectual o sen-
sorial, que estdn aprendiendo el
idioma, personas mayores con
un inicio de deterioro cogniti-
vo, que han sufrido un dafo ce-
rebral o alumnos con trastornos
del aprendizaje, como dislexia

S/

0 TDA."Y también lo que llama-
mos personas con analfabetis-
mo funcional: gente que sali6
del sistema educativo con doce
0 trece afios y para quien la lec-
tura no ha formado parte de su
dia a dia. La mayoria son muje-
res y, una vez jubiladas, se rein-
corporan a lalectura. Para ellas o
para las personas que aprenden
el idioma, la LF serd un puente
para pasar luego a lecturas ordi-
narias, mientras que para otras
con dificultades permanentes la
LF serd siempre su puerta de ac-
ceso a la lectura’, explica Elisa-
bet Serra, codirectora de la Aso-
ciacion Lectura Facil.

Ni infantilizar, ni banalizar

La LF ya existia en los paises
ndrdicos en los afios 60 del si-
glo xx, pero no fue hasta la dé-
cada de los 90 que lleg6 a Cata-
lufia, como grupo de trabajo del
Colegio de Bibliotecarios. Fru-
to de aquella iniciativa nacié la
asociacién, pionera en el Esta-
do espafiol, en 2003. En 2005
publicaron los primeros libros
-disponibles en su pdgina
web-, que incluyen principal-
mente titulos cldsicos, no suje-
tos a derechos de autor. £/ libro
de la selva, La Odisea, La vuelta
almundo en 80 dias, cuentos de
Edgar Allan Poe, etc. En este sis-
tema, los textos se caracterizan
por lineas cortas, de no mas de
setenta caracteres, nunca justifi-

cados, con cada pagina acabada
en punto y lineas que respetan
las unidades sintacticas de los
textos. También se ordenan los
hechos para que respeten un or-
den cronolégico. Y teniendo cla-
rauna premisa: "Lectura Facil no
quiere decir infantilizar ni bana-
lizar. Si son textos adultos, apor-
tan conocimiento, por lo que los
conceptos técnicos, si son nece-
sarios, se utilizan y se incluye la
definicion”, apunta Serra.

En Catalunya, la LF es una he-
rramienta muy Util para reforzar
los cursos de catalan del Consor-
cio para la Normalizacion Lin-
gliistica. Otro colectivo donde
esta bastante implementada es
el de la discapacidad intelec-
tual. "Muchas entidades nos de-
cian que sus usuarios no lefan, y
cuando probaron con los mate-
riales adaptados vino la sorpre-
sa: 'Ostras, resulta que si saben

1

leer”, expone Serra.

Un ejemplo de esto dltimo lo
pone la Fundacié AMPANS, que
da servicio a personas con dis-
capacidad intelectual. Hace diez
aflos empezaran a formarse en
LF, al constatar una evidencia:
"No tenia sentido que hiciéra-
mos un plan de gestién del cen-
tro ocupacional y lo entendie-
ran los profesionales, pero no
los usuarios, que son los méxi-
mos protagonistas. O que hicié-
ramos una revista y que las per-
sonas a las que atendemos no

"Aunque el derecho a la in-
formacidn estd recogido
en la Declaracion Univer-

sal de los Derechos Huma-
nosy en el articulo 20 de
la Constitucién espafiola,
|a palabra escrita supone

una barrera para numero-
s0s colectivos, y no porque
no sepan leer."
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la entendieran’, explica Montse-
rrat Barat, coordinadora pedago-
gica de los Servicios Ocupacio-
nales de la Fundacién. No tard6
en surgir la iniciativa de crear un
club de LF en colaboracién con la
Biblioteca de Balsareny, y al cabo
de dos afios ya eran cuatro clubs.
"Las personas nos decian: 'Ya no
quiero hacer fichas de lectoes-
critura, quiero ir a la biblioteca a

1

leer™ contintia Barat.

En AMPANS siguen trabajando
para que todos sus documentos
estén también en LF, porque in-
crementa la autonomia de sus
usuarios. Y Barat habla con dosis
iguales de pasion y orgullo de los
diez clubs de LF que organizan
actualmente, en colaboracidon
con ocho bibliotecas de la Catalu-
fia central. Casi cien lectores que,
si no fuera por la LF, no hubieran
accedido a las maravillas que re-
serva la palabra escrita, aunque
alin queda mucho por hacer. Un
ejemplo: "Nuria, una participan-
te de los clubs que es una fana-
tica del Barca, hace muchos afios
que pide encontrar libros sobre
su club en LF', indica Barat.

Tres grandes retos

La del Barca no es la tinica cuen-
ta pendiente. Serra apunta tres
grandes retos. El primero, que
haya més titulos de autores con-
temporaneos y editoriales que
publiquen en LF. El segundo,
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que la Administracion sea acce-
sible, un camino que ya se ha
iniciado: el Cédigo de accesibili-
dad de Catalunya, aprobado en
noviembre de 2023, establece
que la documentacién genera-
da por la Administracién evolu-
cione en los proximos afios ha-
cia la accesibilidad cognitiva.

Y, en tercer lugar, la educacion.
"Que se hable de las dificulta-
des lectoras a los futuros maes-
tros y salgan de la facultad co-
nociendo la LF.Y que esté en las
aulas, para poder atender la di-
versidad y las necesidades lecto-
ras. El esfuerzo que supone para
un nifio con dislexia descifrar
las palabras es tan grande que
acaba exhausto, y claro, cuan-
do algo te cuesta tanto, dejas
de hacerlo. Conocemos casos de
nifios que dicen ‘este libro estd
muy bien escrito’, queriendo de-
cir ‘al fin entiendo las palabras y

m

no me encallo continuamente™

De momento, la LF va ganan-
do presencia en dmbitos diver-
s0s, como la justicia o la cultura.
Entre otros museos, el MNAC y
el CCCB ofrecen las guias de sus
exposiciones en LF, igual que
hace el Liceu con los resimenes
argumentales de las dperas. Por
sialguien atn tiene dudas de su
utilidad, Sierra apunta una idea
concluyente: “Los contenidos en
LF son validos para todo el mun-
do, porque facilitan la compren-
sion de todos”.
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