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Seixanta anys després que Guillermo Gonzélez Gilbey agluti-
nés moltes energies, de gent ben diversa, en la inauguraci6 d'un
hospital a la Meridiana que havia de constituir una revolucié en
la neurorehabilitacié al nostre pais, I'Institut Guttmann celebra
un aniversari que és, alhora, un homenatge a la trajectoria pas-
sadaiuna declaraci6 d’'intencions per al futur. En el primer hos-
pital especialitzat en lesi6 medul-lar de I'Estat la rehabilitaci6 va
trascendir la recuperacio fisica per esdevenir un procés integral de
reconstruccio vital i d'inclusi6 social. En aquest sentit s'expliquen
molts dels avencos de I'actual I'Institut Guttmann, una entitat pio-
nera en ambits com la neuropsicologia clinica, la sexualitat i la re-
producci6 de les persones amb discapacitat, I'atencié integral al
dany cerebral, la generaci6 de coneixement, I'atencié comunitaria
ilavida independent, entre d’altres.

Es tracta, doncs, d'un esfor¢c de decades d’'innovacié basada
en I'aportacié de moltissimes persones que han consolidat
I'Institut Guttmann com el que és avui. Aquest cami, pero,
no s’ha fet sol. En les tres tltimes decades s’han consolidat
més de 350 convenis i aliances que ens connecten amb el cor
del coneixement, I'economia il’empresa, els serveis, la socie-
tat civil, les entitats socials, les institucions del pais i 'entorn
internacional.

Estar al'avantguarda social significa adoptar formes diverses, com
per exemple ser la primera organitzaci6 sanitaria catalana a tenir
un model de codireccié amb dues dones al capdavant, o incorpo-
rar un sistema de governanca sense precedents amb la participa-
ci6 de les entitats socials del nostre ambit, a partir de la creacié del
Consell Social i de Participaci6 I'any 2004.

LInstitut Guttmann de dema sera el resultat de les decisions
que prenem avui, que passen per fomentar I'equilibri entre
'excel-léncia tecnica i el compromis social, entre la innovaci6
tecnologica i la defensa dels drets humans, entre el lideratge
cientific i el social. Amb el Pla estratégic CREA PROGRES, en el
qual participa tota la “familia Guttmann”, I'Institut es projecta
els anys vinents amb un compromis renovat amb la innovacié
tecnologica, la investigacio, el tracte huma, la plena inclusié so-
cial i les multiples aliances per fer-ho possible. Les celebracions
del 60e aniversari durant el 2025 no s6n Gnicament un ho-
menatge al passat, sin una declaraci6 d’'intencions: I'Institut
Guttmann continua escrivint el futur de la neurorehabilitacié
des de la proximitat, el coneixement i |'excel-léncia.
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editorial

Sesenta arios después de que Guillermo Gonzdlez Gilbey agluti-
nara muchas energias, de gente muy diversa, en la inauguracion
de un hospital en la Meridiana que supondria una revolucién en la
neurorrehabilitacion en nuestro pais, el Institut Guttmann celebra
un aniversario que es a la vez un homenaje a la trayectoria del pa-
sado y una declaracion de intenciones para el futuro. En el primer
hospital especializado en lesion medular del Estado la rehabilita-
cion trascendio la recuperacion fisica para convertirse en un proce-
so integral de reconstruccion vital e inclusion social. En este senti-
do se explican muchos de los avances del actual Institut Guttmann,
unaentidad pionera en dmbitos como la neuropsicologia clinica, la
sexualidad y la reproduccion de las personas con discapacidad, la
atencion integral al dafio cerebral, la generacion de conocimiento,
la atencion comunitaria y la vida independiente, entre otros.

Asi pues, se trata de un esfuerzo de décadas de innovacion basado
en la aportacion de muchisimas personas que han consolidado al
Institut Guttmann como lo que es hoy. Sin embargo este camino no
se ha recorrido solo. En las tres ultimas décadas se han consolidado
mads de 350 convenios y alianzas que nos conectan con el corazon
del conocimiento, la economia y la empresa, los servicios, la socie-
dad civil, las entidades sociales, las instituciones del pais y de nues-
tro entorno internacional.

Estar a la vanguardia social significa adoptar formas diversas,
como ser la primera organizacion sanitaria catalana en tener un
modelo de codireccion liderado por dos mujeres, o incorporar un
sistema de gobernanza sin precedentes con la participacion de las
entidades sociales de nuestro dmbito, a través de la creacion del
Consejo Social y de Participacion en 2004.

El Institut Guttmann de marfiana serd el resultado de las decisiones
que fomemos hoy, que pasan por fomentar el equilibrio entre la
excelencia técnica y el compromiso social, entre la innovacion
tecnolégica y la defensa de los derechos humanos, entre el liderazgo
cientifico y el social. Con el Plan estratégico CREA PROGRES, en el
cual participa toda la “familia Guttmann’, el Institut se proyecta en
los préximos afios con un compromiso renovado con la innovacion
tecnologica, la investigacion, el trato humano, la plena inclusion
social, y las multiples alianzas necesarias para hacerlo posible.
Las celebraciones del 60.° aniversario durante 2025 no son solo un
homenaje al pasado, sino una declaracion de intenciones: el Institut
Guttmann sigue escribiendo el futuro de la neurorrehabilitacion
desde la proximidad, el conocimiento y la excelencia.
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Comprometidos con
las personas: 60 anos
de innovacion, dignidad
y transformacion social

El Institut Guttmann nacié con una vocacion clara: ofrecer una atencion especializada e
integral a las personas con una discapacidad de origen neurologico, basada en criterios
cientificos y con una profunda dimension humana.

Montse Caldés
Directora gerente
y codirectora
Institut Guttmann

Dra. Montserrat Bernabeu
Directora asistencial

y codirectora

Institut Guttmann

Inspirado en el legado del Dr. Ludwig Guttmann —pione-
ro en la neurorrehabilitacion moderna—, el instituto abrio
sus instalaciones en 1965 en la avenida Meridiana de Bar-
celona, y se convirtié en el primer hospital de Espaiia de-
dicado exclusivamente al tratamiento neurorrehabilitador
de las personas afectadas por una lesion medular. Este hito
marc6 un antes y un después en el pronéstico y el abordaje

S/ruedas

de estos pacientes, que pasaron de ser considerados casos
sin esperanza a tener una expectativa de vida y una calidad
asistencial equiparables al resto de la poblacion.

En ese mismo momento, el deporte se convirtié en una
herramienta fundamental para la recuperaciéon funcional
y emocional de las personas con discapacidad. Los Juegos
de Stoke Mandeville, embrién de los actuales Juegos Pa-
ralimpicos, sirvieron de inspiracién para integrar la acti-
vidad fisica y deportiva en los programas de tratamiento.
Hoy en dia, el deporte sigue siendo un poderoso instru-
mento de empoderamiento, inclusién social y visibiliza-
cion de las capacidades de las personas con discapacidad.

A lo largo de estas seis décadas, el Institut Guttmann ha
ido ampliando su cartera de servicios y areas de especiali-
zacion, evolucionando hacia un modelo de hospital alta-
mente complejo y reconocido en el &mbito nacional e in-
ternacional. Un hecho especialmente significativo fue la
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creacion, en 1997, de la Unidad de Dafio Cerebral, que
constituy6é un paso decisivo para transformar el institu-
to en un verdadero hospital de neurorrehabilitaciéon. Esta
trayectoria de crecimiento y especializacién fue reconocida
en 2013 por parte del Ministerio de Sanidad con la designa-
cion de Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR)
en lesion medular. Asimismo, en 2017, con la creacién de la
Unidad de Excelencia Clinica en Enfermedades Minorita-
rias Neuromusculares (junto con el Hospital Germans Trias
i Pujol) se pone de manifiesto la capacidad y solvencia del
instituto para atender casos de alta complejidad.

Otro momento clave en esta trayectoria fue la apertu-
ra, en 2020, de Guttmann Barcelona, un nuevo centro de
neurociencias aplicadas, ubicado en los antiguos terre-
nos de la avenida Meridiana, que ha permitido expandir
la actividad del instituto al &mbito de la salud mental y
de los trastornos del neurodesarrollo, para responder a
una necesidad social creciente y abordar la salud cere-
bral desde una perspectiva integral y especializada.

Sin embargo, ademads de los servicios asistenciales, el
compromiso con la comunidad y la promoci6n de la vida
independiente han sido siempre pilares centrales de la
identidad del instituto. En este sentido, la creacién del

“Este numero de
sobreruedas quiere ser

un homenaje colectivo a
todas las personas
—profesionales, pacientes,
familias y colaboradores-
que han contribuido

a hacer del Institut
Guttmann una institucion
referente en la atencion,
lainnovaciony la
defensa de los derechos
de las personas con
discapacidad”’

Consejo Social y de Participacién, en 2016, ha sido un ele-
mento clave para garantizar que los pacientes, las familias
y las entidades sociales, con su voz, sean una parte activa
de los procesos de toma de decisiones y del desarrollo es-
tratégico de la institucion.

El Plan Estratégico 2025-2027 CREA PROGRES marca el
rumbo del Institut Guttmann para los préximos afnos. Un
plan que apuesta por potenciar la atencién centrada en
la persona, la excelencia asistencial, la investigacion y la
innovacion, las alianzas estratégicas y el desarrollo soste-
nible. El objetivo es consolidar el liderazgo en el &mbito
de la salud cerebral y la neurorrehabilitacién para avanzar
hacia una sociedad mds inclusiva y equitativa.

Este nimero especial de la revista recoge algunos de los
hitos mas destacados de estos sesenta afios de historia;
pero, sobre todo, quiere ser un homenaje colectivo a todas
las personas —profesionales, pacientes, familias y colabo-
radores— que han contribuido a hacer del Institut Gutt-
mann una institucién que es referente en la atencion, la
innovacion y la defensa de los derechos de las personas
con discapacidad. Se nos presentan, asi, un pasado reple-
to de retos superados y un futuro lleno de oportunidades
para seguir transformando vidas.

S / ruedas
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Primer hospital de

neurorrehabilitacion

En los anos 60, Guillermo Gonzalez Gilbey viajd a Inglaterra para tratarse con el doctor
Ludwig Guttmann. Ambos entablaron una amistad que desembocaria en la creacion del
primer hospital en Espana especializado en el tratamiento de la lesion medular.

_f
Dr. Jesus Benito
Médico rehabilitador
Doctor en Neurociencias
Institut Guttmann

La historia del Institut Guttmann
estd estrechamente ligada a la fami-
lia Gonzélez Byass desde sus orige-
nes. Don Guillermo Gonzélez Gilbey;,
quien residia en Barcelona represen-
tando los intereses de la empresa fa-
miliar, sufri6 en 1958 un accidente
de trafico que le provocé una lesiéon
medular cervical, que lo dejé tetra-
pléjico. En aquel entonces, Espafia
no contaba con ningtin centro espe-
cializado que pudiera atender ade-
cuadamente su situacién, por lo que
fue trasladado a Inglaterra, al Hospi-
tal Stoke Mandeville, situado en las
afueras de Londres.

S/ ruedas

En dicho hospital funcionaba una
unidad pionera en el tratamiento de
lesiones medulares, dirigida por el
Dr. Ludwig Guttmann, reconocido
como el “padre de la lesién medular
en Europa”. Durante su estancia, don
Guillermo Gonzalez Gilbey entabl6
una estrecha amistad con el Dr. Gutt-
mann, cuya visién y modelo asisten-
cial serian decisivos para su futuro.

Tras su recuperacion, regresé a Bar-
celona con la firme determinacion
de crear un centro especializado en el
tratamiento integral de personas con
lesion medular, inspirado en la expe-
riencia vivida en Inglaterra. Gracias a
su esfuerzo y capacidad de movilizar
recursos, el 27 de noviembre de 1965
se inaugurdé en Barcelona el primer
hospital en Espana dedicado exclu-
sivamente a esta patologia: el Institut
Guttmann, nombrado asi en honor a
sir Ludwig Guttmann.

El centro se ubic6 en el antiguo Hos-
pital de la Magdalena, en el barrio de

‘Con el tiempo, el Institut
Guttmann amplio su
ambito de actuacion

para incluir también el
tratamiento de otras
lesiones neurologicas.
Esta evolucion motivo la
construccion de un nuevo
hospital en Badalona,
dotado de instalaciones

modernas y adaptadas a
las nuevas necesidades”




La Sagrera, que en ese momento se encontraba en desu-
so. Su primer director fue el Dr. Miguel Sarrias y Domingo,
traumatélogo formado en Oxford junto al Dr. Josep True-
ta. Sarrias dirigi6 el hospital hasta su jubilacién en 1997,
consolidandolo como un referente nacional e internacio-
nal en el tratamiento de la lesién medular.

Con el tiempo, el Institut Guttmann amplié su &mbito de
actuacion para incluir también el tratamiento de otras le-
siones neuroldgicas. Esta evoluciéon motivé la construc-

INSTITUTO
GUTTMANN|

cién de un nuevo hospital en Badalona, dotado de insta-
laciones modernas y adaptadas a las nuevas necesidades.
Dicho centro fue inaugurado en mayo de 2002 y, en la ac-
tualidad, cuenta con una de las 4reas de Rehabilitaciéon
Funcional mdas avanzadas de Europa, ademas de la Ofi-
cina de Investigacion, Innovacién y Docencia. Todo ello
convierte al Institut Guttmann en un referente en su
campo y un agente de primer orden en el futuro de la in-
vestigacion y el tratamiento de las enfermedades y lesio-
nes neurolégicas.

S/ruedas
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Creacion de la Unidad
de Neuropsicologia Clinica

A principios de la década de 1980, los avances médico-quirdrgicos aumentaron (a
supervivencia de pacientes que habian sufrido un traumatismo craneoencefalico o
un ictus. Ante esta situacion, el Institut Guttmann creé en 1983 la primera Unidad

de Neuropsicologia Clinica en Espana, que inicio programas de rehabilitacion
neuropsicoldgica para personas con dano cerebral. La Dra. Teresa Roig Rovira lider¢ la

unidad hasta su jubilacion en 2015.

Alberto Garcia
Neuropsicélogo

Doctor en Neurociencias
Institut Guttmann

Celeste Aparicio
Neuropsicéloga
Doctora en Psicologia
Institut Guttmann

El enfoque integral de la Unidad de Neuropsicologia Cli-
nica del Institut Guttmann incluye la rehabilitacion de as-
pectos cognitivos, conductuales, emocionales y psicosocia-
les de las personas con dafo cerebral adquirido, teniendo
en cuenta a la persona en su globalidad e integrando a la fa-
milia en todo el proceso asistencial. Los objetivos del pro-
grama de rehabilitacién neuropsicolégica son:

S/ruedas

* Favorecer la estabilidad conductual de la persona.

¢ Promover la recuperacién de procesos cognitivos alterados.

o Facilitar el ajuste emocional a los cambios generados por
las lesiones neuroldgicas.

* Asistir, yacompafiar, a la persona en su trdnsito hacia una
nueva identidad.

e Proporcionar educacién y apoyo emocional a la familia.

Paralelamente a su actividad clinica, la Unidad se ha ca-
racterizado por su dinamismo e inquietud en los &mbitos
de la docencia y la investigacion.

En el curso académico 1988-89 se inicié como centro de prac-
ticas, y desde entonces ha contribuido a la formacién acadé-
mica de mds de 350 alumnos del méster en Neuropsicologia
y Neurologia de la Conducta, el master Universitario en Re-
habilitacién Neuropsicolégica y Estimulacién Cognitiva, el
maéster de Formacion Permanente en Rehabilitacion Neuro-
psicoldgica y el master en Psicologia Clinica y Medicina Con-
ductual, todos de la Universitat Autbonoma de Barcelona.

Alo largo de estos afios, también se han desarrollado 15
tesis doctorales y se han publicado mdas de 150 articu-



“Layu

Neuropsic
de Institut G
crecido, evolucionado y
cambiado sustancialmente

annha

desde su creacion. No
obstante, su mision ha
permanecido inalterable
en sus mas de cuatro
décadas de vida: ayudar

a las personas con
patologias neurologicas,
asi como a sus familias, a
mejorar su calidad de vida.”

los cientificos, 7 libros monogréficos y diversos capitu-
los en libros y manuales de neuropsicologia. Adem4s, la
Unidad ha participado activamente en numerosos pro-
yectos de investigacién tanto a nivel nacional como in-
ternacional, con el propésito de mejorar la eficacia y
eficiencia de las intervenciones terapéuticas ofrecidas a
las personas atendidas en el Institut Guttmann. En este
contexto, destaca la creacion de la plataforma de tele-
rrehabilitacién Guttmann, NeuroPersonalTrainer®, que
nacié en 2004 como resultado de la investigacion trasla-
cional. Esta herramienta permite llevar a cabo una reha-
bilitacién cognitiva intensiva, personalizada, dindmica
y siempre supervisada.

Otro aspecto destacable ha sido la organizacién de cua-
tro jornadas técnicas, en las que se ha contado con la par-

ticipacién de profesionales clinicos de reconocido presti-
gio internacional en el &mbito de la neuropsicologia:

e 2009: Rehabilitaciéon Neuropsicoldgica Infantil.

e 2010: Avanzando en el Tratamiento del TCE: Abordaje de los
Trastornos de Conducta del Traumatismo Craneoencefdlico.

e 2012: ReModelando el Cerebro. Rehabilitacién Neuropsi-
coldgica y Estimulacion Cognitiva.

e 2017: Neuropsicologia y Escuela: Modelando el Cerebro.

La Unidad de Neuropsicologia Clinica del Institut Gutt-
mann ha crecido, evolucionado y cambiado sustancial-
mente desde su creacién. No obstante, su misién ha per-
manecido inalterable en sus mds de cuatro décadas de
vida: ayudar a las personas con patologias neurolégicas,
asi como a sus familias, a mejorar su calidad de vida.

S/ ruedas



10

6)

Institut
Guttmann
1965-2025

Pioneros en abordar la
sexualidad y la reproduccion

asistida para personas con
discapacidad en Espana

El Institut Guttmann marco un hito en 1986 al poner en marcha la primera Unidad
de Sexualidad y Reproduccion Asistida (USRA) dirigida especificamente a personas
con lesion medular y otras discapacidades de origen neurolégico. La iniciativa,

pionera en Espana, tenia como objetivo dar respuesta a una necesidad real y hasta '
entonces desatendida: el derecho de las personas con discapacidad a vivir su o
sexualidad de forma plena, libre y satisfactoria. |

L
2T L £

Anna Gilabert
Psicologa

Doctora en Psicologia
Institut Guttmann

Dr. Joan Vidal
Médico rehabilitador
Doctor en Medicina
Institut Guttmann

H asta mediados de los afios 80, la sexualidad en el con-
texto de la discapacidad era un tema préacticamente ig-
norado dentro del &mbito sanitario. Las secuelas fisicas y
neurolégicas que afectan a la funcién sexual y reproduc-
tiva no solian abordarse en los programas de rehabilita-
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cion, lo que influfa negativamente en la calidad de vida
de muchas personas.

Lacreacion de esta unidad represent6 un cambio de para- Q\(
digma. Por primera vez, se incluia la dimensi6n afectiva, = ~ ‘
sexual y reproductiva dentro del proceso rehabilitador, A
reconociendo que la salud sexual es parte fundamental

del bienestar personal y emocional de las personas que

sufren una discapacidad de origen neurolégico.

La unidad se estructuré con un enfoque interdisciplinar,
combinando profesionales de medicina fisica y rehabi-
litacioén, psicologia, urologia, ginecologia, fisioterapia y -
enfermeria especializada. Esto permitia ofrecer una aten-
cién global, centrada tanto en los aspectos fisicos como
emocionales y relacionales de la sexualidad. Se incluia el
tratamiento de disfunciones sexuales, técnicas de repro-




“La experiencia de la
sexualidad va mas alla
de unas determinadas

condiciones fisiologicas:
constituye un aspecto
fundamental en el

' desarrollo de la propia
' |y es clave para
i
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duccién asistida adaptadas, asesora-
miento en anticoncepcién, acompa-
flamiento psicolégico y orientacién
para parejas. Todo ello en un entor-
no seguro, respetuoso y adaptado a
las necesidades individuales de cada
paciente.

Un legado pionero que sigue vigente

Desde su puesta en marcha, la USRA
del Institut Guttmann ha sido un re-
ferente no solo por su valor clinico,
sino también por su contribucién a
la transformacién social. Su labor ha
ayudado a romper estigmas, a pro-
mover los derechos sexuales de las
personas con discapacidad y a visi-
bilizar que la vida sexual no termina
por una lesion, sino que puede rein-
ventarse, adaptarse y evolucionar. La
experiencia de la sexualidad va mds
alla de unas determinadas condicio-
nes fisiolégicas: constituye un aspec-
to fundamental en el desarrollo de la
propia identidad y es clave para con-
seguir la satisfaccién personal y llevar
a cabo una vida plena, sin dejar de
lado posibles proyectos vitales como
la maternidad o la paternidad.

La unidad sigue activa y en constan-
te evolucion, reafirmando su compro-
miso con una atencion integral cen-
trada en la persona y basada en el
respeto, la dignidad y la autonomia.
Porque rehabilitar también es acompa-
far en el camino de volver a conectar-
se con el placer fisico y mental, desear,
amar, sentirse deseado y ser amado,
con seguridad y una buena autoesti-
ma, decidiendo cé6mo vivir la propia
sexualidad.

S / ruedas
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Lesion medular
en pediatria: un
estudio necesario
para avanzar en
la rehabilitacion

Conscientes de que los ninos y ninas
con lesiones neuroldgicas requieren un
enfoque terapéutico especializado y
adaptado a sus necesidades, en 1988
el Institut Guttmann inaugur6 la Unidad - - . S :

. ., . ninos y ninas con lesiones neurologlcas requieren un
de Rehabilitacion Infantil pard ofrecer enfoque terapéutico especializado y adaptado a sus

atencion integral a la infancia. necesidades, el hospital amplié su 4mbito de actua-
cion para ofrecer atencion integral a la infancia.

——

Desde su creacion, esta unidad ha ido evolucionando
continuamente para incorporar los avances cientificos y
tecnolégicos que mejoren la calidad de vida de sus pa-
cientes mas jovenes. En sus primeros afios, la rehabi-
litacién infantil se basaba principalmente en terapias

i ';.S (™
Dra. Irene Sanchez Dra. Claudia Teixido

- » . . convencionales de fisioterapia, terapia ocupacional y lo-
Médica rehabilitadora Médica rehabilitadora L. P . P p ‘y
e i s e s gopedia. Sin embargo, con el tiempo, la unidad ha inte-
Experta en rehabilitacion Experta en rehabilitacion . ) " ) .
nfantil nfantil grado innovaciones como la robética, la realidad virtual
: ) y los tratamientos con neuromodulacién, permitiendo
Institut Guttmann Institut Guttmann

un abordaje terapéutico mds avanzado y personalizado.

Uno de los aspectos mas destacados de esta evolu-
ci6n ha sido la introduccién de un enfoque multidis-
ciplinario, en el que profesionales de diferentes 4m-
bitos trabajan de manera coordinada para disefiar

En 1988, el Institut Guttmann dio un paso decisivo en su
compromiso con la rehabilitaciéon neurolégica al inaugurar
la Unidad de Rehabilitaciéon Infantil. Conscientes de que los



4 (1010~
ritido que muchos nifios con pardlisis cere-
bral, lesiones medulares o trastornos neuromotores me-
joren su funcionalidad y autonomia.

En los ltimos tres afos, el 41,46 % de los ingresos infan-
tiles en el Institut Guttmann han sido a causa de una le-
sién medular, mientras que un 58,53 % se han debido a un
dano cerebral adquirido. De estos tltimos, un 20,73 % co-
rrespondia a traumatismos craneoencefélicos y un 37,8 %
a etiologias no traumadticas. Un 48 % de los pacientes pro-
venia de Catalunya, un 34 % de otras comunidades auto-
nomasy un 18 % de otros paises, lo cual refleja la posiciéon
como centro de referencia del Institut Guttmann a nivel
nacional e internacional.

El Institut Guttmann ha desarrollado también programas
pioneros para apoyar a las familias en el proceso de re-
habilitacién. La formacién a los cuidadores, la inclusién
de la educacién en los planes terapéuticos y la promo-

i

“El Institut Gu
programas pic
en el proceso
a los cuidado
en los planes te
la accesibilidad
en esta transfol

esarrolla
poyar a
ion. La
n de la e
la promr
es fun

e_" ..‘ '

P

cién de la accesibilidad han sido pilares fundamentales

en esta transformacion.

Una media de 250 pacientes al afio ha recibido tratamiento
de rehabilitacion infantil en régimen ambulatorio, con un vo-
lumen aproximado de 5.670 sesiones al afio. Esto evidencia
el alto grado de actividad y compromiso con la continuidad
asistencial. En las més de tres décadas desde la creacién de la
Unidad de Rehabilitaciéon Infantil, el compromiso con la ex-
celencia y la innovacion ha permitido que cientos de nifos y
nifas superen barreras y alcancen su maximo potencial. Con
la mirada puesta en el futuro, el hospital contintia apostando
por la investigacién y la incorporacién de nuevas tecnologias
para seguir siendo un referente en la rehabilitacion infantil.

Hoy, la Unidad de Rehabilitacién Infantil no solo repre-
senta un espacio de tratamiento, sino también de espe-
ranza y de superacion, donde cada pequefio avance es un
gran logro en el camino hacia una mayor independencia
y calidad de vida para los nifios y sus familias.
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Un hospital
paralimpico
comprometido
con la inclusion
y la actividad
fisica
Gotmenn e pussi specl

énfasis en a actividad fisica y el deporte
como herramienta terapéutica.

. A : v

Jordi Finestres Carles Yepes

Maestro de Educacién Fisica ~ Maestro de Educacion Fisica
Especialista en programas Especialista en programas
de actividad fisica inclusiva de actividad fisica adaptada
en el entorno escolar Institut Guttmann

Institut Guttmann

S/ruedas

El ano 1991 fue un punto de inflexion, en el mundo del
deporte, para las personas con discapacidad en nues-
tro pais. Se inicié una colaboracién clave entre el Institut
Guttmanny la Federacién Catalana de Deportes de Perso-
nas con Discapacidad para la creacién del programa Hos-
pisport, que tenia como objetivo formar a nuevos depor-
tistas con discapacidad, brindando oportunidades para
que los pacientes participaran en actividades deportivas
fuera del hospital. La celebracién de los Juegos Paralim-
picos de Barcelona 92, en los que el Institut Guttmann se
convirtié6 en Hospital Paralimpico, gener6 un cambio so-
cial en la mirada hacia las personas con discapacidad.

A partir de 2002, la organizacién dio un paso més en la
integracion de la actividad fisica en la rehabilitacién, in-
corporando la figura del profesional de educacion fisica
en el proceso terapéutico. También se inici6 la progra-
maci6én de educacion fisica en la edad infantil.

Alo largo de los anos, el hospital ha trabajado en la for-
macién de profesionales diversos, incluidos maestros,
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profesores y técnicos deportivos, para asegurar que las
personas con discapacidad puedan participar activa-
mente en el mundo de la educacion fisica, la actividad fi-
sicay el deporte en entornos normalizados. En este 4m-
bito destaca la creacién del programa Mou-te i... Veuras!,
que ha reunido a més de 2.000 nifios de 90 centros edu-
cativos de Catalunya. De ello derivo la creacién del pro-
grama educativo Delfines de Colores, que ofrece més de
600 actividades y recomendaciones de précticas inclusi-
vas dirigidas a familias, profesionales de la educacién y
monitores de centros deportivos, nifios y adolescentes.

Por otro lado, se han desarrollado diversos programas
sociales que garantizan la participacién de las personas
con discapacidad en su entorno inmediato. Estos pro-
gramas —Sports&Life, Spinal Camp H20, Vida Activa y
Youth Ability Camp— han sido creados por los profesio-
nales de actividad fisica y deporte del Area de Rehabili-
tacion Funcional y estdn enfocados en garantizar que la
prdctica motriz continte incluso después de finalizar el
proceso rehabilitador.

-

“A partir de 2002,

la organizacion dio
un paso mas en la
integracion de la
actividad fisica en

la rehabilitacion,
incorporando la figura
del profesional de
educacion fisica en el
proceso terapéutico.
También se inicio

la programacion de
educacion fisica en
edad infantil”’

Uno de los hitos mds recientes para el Institut Guttmann
fue la participacién de algunos pacientes en los Juegos
Deportivos de Stoke Mandeville en 2023, en las mismas
instalaciones y con los mismos objetivos que sir Ludwig
Guttmann tenia en 1948. Asimismo, el afio pasado varios
pacientes pudieron vivir los Juegos Paralimpicos de Parfs,
lo que les permitié compartir vivencias con otros depor-
tistas y reforzar el compromiso con el deporte.

Actualmente, se estd trabajando en la creacion de pro-
gramas de acondicionamiento fisico que permitan
cuantificar las mejoras de los pacientes en el proce-
so de rehabilitacién, teniendo en cuenta la evidencia
cientifica.

Segun la tesis del Dr. Castan, especialista en progra-
mas de intervencién en la comunidad del Institut Gutt-
mann, la participacién de las personas con discapaci-
dad en deportes sigue siendo baja. El desafio para el
futuro es aumentar tanto la cantidad como la calidad de
esta participacion.

S/ruedas
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Unidad de Dano Cerebral: un
punto de inflexion en el modelo

asistencial del Institut Guttmann

La evolucion de los conocimientos en neurociencias, la mejora de los sistemas de
emergencias médicas y la supervivencia de personas que habian sufrido danos
cerebrales graves pusieron de manifiesto una necesidad creciente: la atencion
especializada e intensiva a las personas con secuelas derivadas de un dano cerebral
adquirido. En este contexto, en 1997 se cre6 la Unidad de Dano Cerebral Adquirido,
una decisidon que marcaria un antes y un después en la trayectoria del hospital.

Dra. Eulalia Bertran
Médica rehabilitadora
Especialista en dano
cerebral adquirido
Institut Guttmann

Dra. Montserrat Bernabeu
Médica rehabilitadora
Codirectora

Institut Guttmann

La incorporacion de la Unidad de Dano Cerebral Adqui-
rido (UDCA) no solo significé la ampliacién del catdlogo
asistencial, sino que supuso una auténtica evolucién en
la concepcién del modelo de neurorrehabilitacion. A par-
tir de ese momento, el Institut Guttmann pasaba de aten-
der tinicamente a personas con lesién medular a acom-
pafiar también a las que habian sufrido un dafio cerebral
adquirido, como un ictus, un traumatismo craneoence-
falico, una anoxia o una encefalitis.

Este cambio requiri6 de una transformacién profunda,
tanto a nivel organizativo como de conocimiento y cul-

S/ruedas

tura profesional. A diferencia de la lesién medular, que
afecta principalmente a la movilidad y a la funcionalidad
fisica, el dano cerebral a menudo conlleva alteraciones
complejas de cardcter cognitivo, emocional y conduc-
tual. Problemas como la desorientacidn, las alteraciones
de memoria, la pérdida de capacidad de juicio, la impul-
sividad, la falta de autoconciencia del déficit o las con-
ductas desinhibidas, entre otros, obligaban a desarrollar
nuevos protocolos clinicos, estrategias de tratamiento
individualizadas y un acompafiamiento emocional tan-
to para la persona como para su entorno.

El reto de formar a los equipos

Este aterrizaje no estuvo exento de dificultades. A pe-
sar de disponer de un sélido equipo interdisciplinario,
con una gran capacidad técnica y humana, era necesa-
ria una formacién especifica y continuada para enten-
der y abordar la complejidad del dafio cerebral en toda
su dimension. Esto obligaba a repensar el abordaje te-
rapéutico con la definicién de nuevos protocolos, la co-
municacién entre los equipos, la relacién con las fami-



lias e incluso la distribucién de los
espacios asistenciales.

El papel de la neuropsicologia clinica
como pieza clave en el equipo rehabi-
litador fue uno de los grandes avances
en esta nueva etapa. Pero también ha-
bia que formar a los profesionales de
enfermeria, fisioterapia, terapia ocu-
pacional, logopedia y trabajo social
en el manejo de los trastornos cogniti-
vos y conductuales y en el abordaje de
una nueva tipologia de pacientes, muy
a menudo jovenes, con secuelas invi-
sibles pero profundamente incapaci-
tantes. El cambio también implicé una
evolucion en la manera de entender
la autonomia, la seguridad y la convi-
vencia dentro del centro, asi como una
mayor colaboracién con los sistemas
de atenci6n social y comunitaria.

Una unidad que transforma el hospital

Desde entonces, la unidad ha atendi-
do a miles de pacientes con procesos
de rehabilitacién altamente comple-
jos. Al mismo tiempo, se ha conver-
tido en un entorno de investigacién
clinica, docencia e innovacién tecno-
légica, contribuyendo al desarrollo
de nuevas herramientas diagnosticas
y terapéuticas y a la mejora continua
de la préctica clinica. Su actividad ha
puesto de relieve la necesidad de un
abordaje global, interdisciplinario y
centrado en la persona, con especial
atencion a las dimensiones cogniti-
vas, conductuales, emocionales y so-
ciales de la discapacidad.

La rehabilitacion del dafio cerebral no
se puede entender solo desde el punto

“La rehabilitacion del dafio cerebral no se puede entender.solo
desde el punto de vista de la recuperacion funcional-Es‘también

de vista de la recuperacién funcional.
Es también un proceso de reconstruc-
cién de la identidad, de reubicacion
en el proyecto de vida, de reaprendi-
zaje del vinculo con el otro. La UDCA
ha aportado esta mirada humanista y
compleja a todo el hospital.

Un legado para el futuro: cuidar el
cerebro antes que curarlo

Hoy sabemos que muchas de las en-
fermedades neurolégicas pueden
prevenirse o retrasarse. Por ello,

desde la experiencia acumulada en
la rehabilitacién de las consecuen-
cias, el Institut Guttmann impulsa
también iniciativas para promover
la salud cerebral a lo largo de toda
la vida. El futuro pasa, cada vez
mads, por avanzar hacia un mode-
lo preventivo, que nos ayude a pro-
teger el cerebro antes de que haya
que repararlo. Alimentaciéon, sue-
fio, actividad fisica, gestiéon emo-
cional, entrenamiento cognitivo e
inclusion social son piezas clave de
este nuevo horizonte.

S/ruedas
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Instituto Universitario
de Neurorrehabilitacion

El convenio de colaboracion con la Universitat Autonoma de Barcelona propicio la
promocion de la actividad académica y el impulso de la investigacion clinica en el

campo de la neurorrehabilitacion.

BN
Dr. Xavier Navarro
Doctor en Medicina. Catedratico de Fisiologia.
Universitat Autonoma de Barcelona
Miembro del Comité de Investigacion e Innovacion
y del Comité de Docéncia del Institut Guttmann

El 22 de diciembre de 1997 se firmé un convenio de co-
laboracién entre la Universitat Autonoma de Barcelona
(UAB) y la Fundaci6 Institut Guttmann (FIG) para fomen-
tar la formacién académica y la investigacién médica y
tecnolégica en el campo de la neurorrehabilitacion. Este
convenio propicié algunas colaboraciones individuales
de investigadores de la UAB y consolidé la presencia del
Institut Guttmann entre los centros sanitarios vinculados
a la UAB, lo que méds tarde se denominaria Esfera UAB.
Posteriormente, a iniciativa del Patronato de la FIG, se
formaliz6 la solicitud para ser instituto universitario ads-
crito a la UAB, que fue aprobada por el Consell Social de
la UAB en febrero de 1998 y consolidada en el convenio
de adscripcion firmado en marzo de 1999. Seguidamen-
te, se curso la solicitud para la aprobacién como instituto
universitario adscrito por parte del Ministerio de Educa-

S/ruedas

cion, que fue firmada en 2001. Para ello, algunos inves-
tigadores universitarios prestamos nuestros curriculos
y nuestra participacién para cumplir con los requisitos
normativos del Ministerio, contribuyendo también a la
integracion del Instituto en la Universidad.

Como instituto universitario adscrito a la UAB, los obje-
tivos marcados fueron amplios:

* Desarrollar la investigacion, bésica y aplicada, en materia
de neurorrehabilitacién y, en general, de la discapacidad
de origen neuroldgico.

e Realizar cursos de especializacion en estos &mbitos de las
neurociencias.

* Propiciar el intercambio cientifico y la colaboracién ins-
titucional.

¢ Colaborar en iniciativas para favorecer la sensibilizacién
social a favor de las personas con discapacidad.

En docencia, durante la primera década del siglo xx1 se
fueron consolidando un conjunto de cursos alrededor de
una diplomatura de posgrado. A partir de estos cursos, en
el ano académico 2010-11 se inici6 el master universita-
rio en Neurorrehabilitacién, aprobado por ANECA, y rea-
creditado en 2015. Desde entonces, el master se ha remo-
delado, pasando de los 120 créditos iniciales a 60, y se ha
incrementado el peso de las actividades practicas. Poste-
riormente, se formaliz6 el méster propio de Formacién
Permanente en Rehabilitaci6én Neuropsicoldgica; y, a par-



“El Instituto presenta
una oferta docente

de postgrado amplia

y de calidad, con una
excelente perspectiva de
futuro para la formacion
especializada de nuevos
profesionales’”’

tir de 2020, se participa, junto con la
Universitat Politecnica de Catalun-
yay la UAB, en el Master en Neuroin-
genieria y Rehabilitacion. De esta for-
ma, el Instituto presenta una oferta
docente de posgrado amplia y de ca-
lidad, con una excelente perspectiva
de futuro para la formacién especia-
lizada de nuevos profesionales.

En el &mbito de la investigacién, a
partir de constituirse como institu-
to universitario, la FIG apost6 de-
cididamente por impulsar su con-
tribucién a la investigacién clinica
aplicada en temas de neurorreha-
bilitacién, asi como ampliar sus
colaboraciones con grupos de in-
vestigacion bdsicos y tecnoldgi-
cos. Como pieza importante de
este impulso se abrié la Oficina de
Investigacion, Docencia e Inno-
vaciéon y se inici6 la contratacién
de personal investigador y de so-
porte a los profesionales clinicos.
Destaca la aprobaciéon en 2003 del
primer plan estratégico de investi-
gacién del Institut Guttmann. En
este plan se marcaban seis lineas
de investigacion, que cubrian
todo el abanico de la neurorre-
habilitacién, desde la plasticidad
neural y la rehabilitacién de la le-
sibn medular a la rehabilitacién
neuropsicolégica. En la actualidad
se ha definido un nuevo plan es-

tratégico, adaptado a la realidad
actual del Instituto.

Es destacable el importante avan-
ce en el nivel y la capacidad inves-
tigadora de la FIG en estos ultimos
veinticinco afios. Asi, en el infor-
me del 2000 aparecia un solo doc-
tor entre el personal propio del Ins-
tituto, y a lo largo de dos décadas se
han doctorado mas de treinta pro-
fesionales. El volumen de proyectos
financiados ha aumentado expo-
nencialmente, destacando la parti-
cipacién en diversos proyectos na-
cionales e internacionales, tanto de
convocatorias publicas competiti-
vas como privadas.

En perspectiva, la promocion a ins-
tituto universitario adscrito a la UAB
ha demostrado ser una operaciéon de
éxito que ha permitido colocar a la
FIG como referente internacional en
docencia e investigacion sobre neu-
rorrehabilitacion.

S/
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Compromiso con la
atencion comunitaria

En el afio 2000, el Institut Guttmann cred el Equipo de Evaluacidén y Soporte
Especializado (EASE), en aguel momento formado por una enfermera y una
terapeuta ocupacional, con el soporte de un médico y una trabajadora social. EL
objetivo era acompanar a las personas con afectaciones neurolégicas una vez que
volvian al domicilio, asi como asesorar a los profesionales que les atendian en el

lugar donde residian.

Cristina Bonet
Terapeuta ocupacional
Coordinadora del Equipo
de Evaluacion y Soporte
Especializado

Institut Guttmann

D esde sus inicios, el equipo se ha ido especializando en
atender los casos mdas complejos junto con los equipos y
servicios préximos a la persona, ofreciendo una mirada
multidisciplinar y un abordaje integral.

Atento a las necesidades emergentes de las personas, y
a los cambios en la organizacion de los recursos sanita-
rios, sociosanitarios y sociales, el equipo ha ido imple-
mentando programas comunitarios especificos para los
colectivos a los que atiende: en 2013 se puso en marcha
un programa para personas con dafio cerebral adquirido;
en 2017, uno para las que tenian un dano cerebral adqui-

rido y un diagnéstico de salud mental; y, en 2022, otro di-
rigido a personas con lesién medular. En los dos prime-
ros casos, su finalidad es complementar la etapa post alta
del tratamiento recibido en la fase aguda, para promover
la participacién y la autonomia de las personas en el pro-
pio entorno. Para los casos de lesion medular, en lugar de
ingresar en el hospital, se ofrece un tratamiento domici-
liario totalmente adaptado, en cuanto a ritmo e intensi-
dad, alas necesidades de cada persona.

Actualmente, el servicio atiende a unas quinientas per-
sonas al afio, dentro de la cartera de servicios del CatSa-
lut, con un equipo integrado por diez profesionales: un
médico, dos enfermeras, cuatro terapeutas ocupaciona-
les —uno de ellos especializado en el &mbito de la salud
mental— un fisioterapeuta, un trabajador social, una
administrativa y el soporte de psicologia/neuropsicolo-
gia y logopedia.

La organizacion del sistema sanitario también ha cam-
biado desde los inicios, y en estos veinticinco afnos se han
desplegado multitud de equipos domiciliarios que de-
penden de la atencion primaria de salud, asi como figu-
ras de coordinacién, gestores de casos complejos, que
facilitan enormemente el acompanamiento de estas



“Actualmente, el servicio
atiende a unas 500 personas
al aho, dentro de la cartera

de servicios del CatSalut, con
un equipo integrado por diez
profesionales: un médico, dos
enfermeras, cuatro terapeutas
ocupacionales —uno de ellos
especializado en el ambito

de la salud mental— un
fisioterapeuta, un trabajador
social, una administrativa

y el soporte de psicologia/
neuropsicologia y logopedia”’

personas en casa y la coordinacién
con ellos para el abordaje de com-
plicaciones, evitando traslados in-
necesarios, duplicidades, etc. Fruto
de estas colaboraciones, se ha ido
tejiendo una gran red de profesio-
nales formados y comprometidos
con la atencidén a los afectados por
lesiones de origen neurolégico.

En el contexto de la digitalizacion e
innovacion global, EASE trabaja en
la linea de implementar cambios
haciendo uso de las nuevas tecno-
logias para facilitar el acceso a un
mayor nimero de personas, indivi-
dualizar alin mads sus tratamientos
y que estén mejor conectadas con
el Institut Guttmann.
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Construyendo
una especializacion
en enfermeria

La complejidad asistencial de las personas con afectaciones neurolégicas requiere

de una especializacion en todos los ambitos de la neurorrehabilitacion, incluyendo

la enfermeria.

[
Elena Herndndez

Montse Morcillo
Enfermera urodinamista
[nstitut Guttmann

Jefa de Enfermeria
Institut Guttmann

La creacion de la plaza de enfermera especializada en
neurourologia en el Institut Guttmann, en 2003, es uno
de los numerosos ejemplos de esta enfermeria superes-
pecializada.

La adquisicién de conocimientos especificos como un
master en urologia, los cursos de acreditaciéon en urodi-
namia y la formacién en el manejo de la ecografia en la
consulta urolégica, reforzada por la implicacién en ac-
tividades de investigacién y la publicacién de articulos
cientificos, han hecho que esta figura sea reconocida a
nivel nacional. No existe atin una especialidad oficial en
enfermeria neurolégica aplicada a la rehabilitacién, por
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lo que poco a poco hemos ido construyendo un conoci-
miento Gnico, basado en la experiencia y en la eviden-
cia cientifica.

Alolargo de sesenta afios, el rol de la enfermeria ha evo-
lucionado desde una practica generalista a un conoci-
miento altamente especializado. El personal de enfer-
meria del Institut Guttmann es experto en el manejo de
la espasticidad, en la prevencién de lesiones por pre-
sién y complicaciones respiratorias, en movilizacién y
posicionamiento terapéutico, en neurourologia, y en in-
testino neurédgeno y disfagia, entre otros d&mbitos. Tam-
bién destaca su papel fundamental en la educaci6n te-
rapéutica del paciente y su entorno, preparandolo para
recuperar la mayor autonomia e independencia posi-
bles y conseguir una 6ptima calidad de vida.

En este sentido, es fundamental el papel de los técni-
cos en cuidados auxiliares de enfermeria, que aportan
su conocimiento Unico de la neurorrehabilitacién para
reforzar todas las técnicas y cuidados que necesitaran
las personas a lo largo de su vida tras una lesién neuro-
légica. La empatia y la atencién centrada en la persona



“No existe atiin una
especialidad oficial
en enfermeria
neurologica aplicada
a la rehabilitacion,
por lo que poco

a poco hemos

ido construyendo
un conocimiento
anico, basado en la

experienciay en la
evidencia cientifica””

son dos de sus puntos clave, y proporcionan un cuida-
do profesional cercano y muy necesario en esta fase de
la recuperacién neurolégica.

El equipo de enfermeras, enfermeros, TCAE y técnicas en
radiologia del Institut Guttmann trabaja junto con el resto
de profesionales neurorrehabilitadores con una mirada que
vamads alld de lo cotidiano en un hospital, sabiendo que su
atencion y sus palabras seran de crucial importancia para
las personas que pasen por la organizacion.

Mirando hacia adelante, el reto es seguir creciendo como
equipo, adaptandonos a los avances y las necesidades de

la neurorrehabilitacion. El papel de enfermeras y auxilia-
res ha evolucionado desde una funcién principalmente
técnica hacia una labor cada vez mas especializada, au-
tbnoma y centrada en el acompaifiamiento integral de
las personas.

Si algo hemos aprendido en estos sesenta ailos es que
ninguna tecnologia puede reemplazar la cercania de una
voz que tranquiliza, unas manos que ofrecen seguridad o
una presencia que transmite confianza. En el &mbito de
la neurorrehabilitacion, el cuidado trasciende la técnica:
es estar y acompafiar. Y cada dia nos recuerda que cuidar
también transforma a quien cuida.

S/ruedas
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Creacion del Consejo Social
y de Participacion

La creacion del Consejo Social y de Participacion (CSiP) del Institut Guttmann no
supuso propiamente un cambio respecto al modelo anterior, sino mas bien la
consolidacion y formalizacion de su esencia, dado que la participacion y su funcion

social forman parte de su ADN.

Toni Vila

Presidente del Consejo
Social y de Participacion
Institut Guttmann

Fiel a la filosofia del Dr. Guttmann, la organizacién in-
corpor6 desde sus inicios elementos psicolégicos y so-
ciales en el proceso de rehabilitacion, lo que represen-
t6 un gran avance frente al modelo médico tradicional.
Ademés, partia de una visién avanzada de la discapaci-
dad, centrada en la dignidad y las capacidades de la per-
sona en lugar de en sus limitaciones, promoviendo una
perspectiva inclusiva y respetuosa con sus derechos.

Desde sus primeros afos, el hospital de la calle Garcilaso
se caracterizo por la cercania y el respeto mutuo entre
profesionales y pacientes, hasta el punto de que muchos
de quienes lo vivieron lo describen como una gran familia.
Estarelacion personalizada se ampli6 conla colaboracién
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de las asociaciones de personas con discapacidad de
origen neuroloégico.

En este contexto debe situarse el nacimiento del CSiP,
aprobado por el Patronato de la fundacién el 22 de ju-
nio de 2004. Dicho consejo incorpor6 la participacion de
asociaciones colaboradoras que representaban a perso-
nas con discapacidad, asi como de entidades publicas
(ayuntamientos de Barcelona y Badalona y de &mbito so-
cial y sanitario de la Generalitat), ademds de responsa-
bles de los servicios y del personal del Institut Guttmann,
junto con un grupo de expertos en las materias de com-
petencia del consejo. Sus objetivos se centraron en iden-
tificar las necesidades emergentes, realizar un segui-
miento de las actuaciones, proponer nuevas iniciativas y
colaborar y asesorar en la toma de decisiones.

Dos afios después, la valoracion positiva de la experiencia
anim¢ al Patronato a dar un paso mads en la innovacién
democrdtica, con el fin de lograr mayor transparen-
cia institucional, fomentar la participacién y corres-
ponsabilizar a todos los actores implicados en el desa-
rrollo de las actividades institucionales, especialmente
las asociaciones de personas con discapacidad. En la se-
sién del 29 de noviembre de 2006, el Patronato acord6
incorporar la Presidencia y la Vicepresidencia del CSiP



“Esta experiencia novedosa
de gobernanza se ha
fortalecido con el tiempo
mediante la programacion
de actividades, debates y
publicaciones sobre temas
de interés en el ambito de la
discapacidad”’

como miembros natos del mismo,
abriendo asila puerta de par en par
a la participaciéon del Consejo en la
toma de decisiones.

Esta experiencia novedosa de go-
bernanza se ha fortalecido con el
tiempo mediante la programacion
de actividades, debates y publica-
ciones sobre temas de interés en
el ambito de la discapacidad. Asi-
mismo, los lazos y la colaboracién
con el Patronato se han reforza-
do a través de un encuentro anual
entre ambos 6rganos.

De cara al futuro, el Plan Estraté-
gico 2025-2027 marca las lineas a
seguir en el &mbito social, y en el
apartado «Responsabilidad social
e impacto sobre la comunidad»
senala los objetivos: contribuir a
la difusién, sensibilizacién y valo-
racién de los principios de la Con-
vencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad; iden-
tificar y desarrollar la comunidad
Guttmann; empoderar al paciente
dentro de la comunidad y generar
conocimiento y evidencia cientifica
en el &mbito social.
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Hospital CSUR con
procedimientos de alta

complejidad

A lo largo de sus 60 anos como hospital especializado en neurorrehabilitacion, el
Institut Guttmann ha desarrollado una amplia cartera de servicios con procedimientos
de alta complejidad. Algunos de ellos, como la cirugia de la extremidad superiory la
implantacion del marcapasos diafragmatico, valieron para que, en 2013, el Sistema
Nacional de Salud le otorgara la acreditacion de Centros, Servicios y Unidades de
Referencia (CSUR), distincién que avala su capacidad para atender patologias de baja
prevalenciay alta especializacion, como la lesion medular compleja.

Dr. Cristian Figueroa
Médico rehabilitador
Subdirector médico
Institut Guttmann

Estas son algunas de las intervenciones de alta comple-
jidad que se llevan a cabo en el Institut Guttmann, la ma-
yoria en personas con lesion medular:

Cirugia de transferencia nerviosa

El 21 de septiembre de 2022 se realiz6 la primera cirugia
de transferencia nerviosa para la mejora funcional de la
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mano del paciente tetrapléjico. Esta cirugia permite trans-
ferir un nervio preservado a otro nervio ubicado por de-
bajo de la zona de la lesién medular, para recuperar la
funcionalidad de los musculos que dependen del nervio
dafado. Esta intervencién, que puede ser ttil en el 50 %
de los pacientes con tetraplejia, se puede combinar ade-
mads con la cirugia de transposicién tendinosa, orientada
a mejorar la funcionalidad de las extremidades superiores
en pacientes tetrapléjicos. La técnica consiste en transfe-
rir tendones de musculos funcionales a aquellos que han
perdido su funcién debido a una lesién medular, con el
objetivo de restaurar movimientos esenciales como la ex-
tension del codo o la prensiéon manual. Desde 1990, el Ins-
titut Guttmann ha realizado més de cien procedimientos
de transposicién tendinosa.



Bombas de baclofeno

Se trata de un dispositivo implantable que administra un
farmaco para tratar la espasticidad (el baclofeno) directa-
mente al liquido cefalorraquideo. Se utiliza en casos de es-
pasticidad severa en pacientes con lesion medular o dafio
cerebral adquirido que no responden a los tratamientos
convencionales. El procedimiento se realizé por primera
vez en 1980 y actualmente se implantan mds de veinte dis-
positivos al afio.

Marcapasos diafragmatico

Son dispositivos implantables de alta complejidad, uti-
lizados en pacientes con tetraplejia alta y dependientes
de ventilacién mecdnica. Permiten restaurar la funcién
respiratoria mediante la estimulacion del diafragma, fa-
voreciendo una respiracion espontdnea asistida y redu-
ciendo a menos de 12 horas la dependencia de la ventila-
ciébn mecdnica hasta en el 50 % de los casos. Desde 2010,

se han implantado en 33 adultos y 11 nifios. Para un gru-
po de pacientes con tetraplejia alta (C1-C2) en los cuales
no es posible realizar la implantacién, se plantea la re-
construccién del nervio frénico. Esta técnica innovadora,
realizada en el Institut Guttmann —y por primera vez en
Europa— en julio de 2024, tiene como objetivo restaurar
la funcién diafragmadtica en personas que dependen de
ventilacién mecénica para respirar.

Cirugia bariatrica

A finales de 2022, se inici6 un programa pionero en Es-
pafa para ofrecer cirugia baridtrica a personas con lesiéon
medular y obesidad mérbida. Una caracteristica destaca-
da de este programa es el uso de la cirugia baridtrica ro-
bética, realizada con la plataforma Da Vinci en el Hospi-
tal Germans Trias i Pujol. A lo largo de casi tres afios se han
intervenido doce pacientes con resultados muy promete-
dores a nivel de pérdida ponderal, mejoria en la calidad de
vida y satisfaccién general.

S / ruedas



28

6)

Institut
Guttmann
1965-2025

Unidad de Excelencia Clinica
en Enfermedades Minoritarias
Neuromusculares

El Institut Guttmann y el Hospital Universitario Germans Trias i Pujol aunaron
fuerzas para convertirse en unidad de referencia en el tratamiento de patologias
de motoneurona y otras afectaciones neuromusculares. El reto: trabajar por

una asistencia sin limites ni barreras en pro de la mejor calidad de vida para los

pacientes y sus familias.

Dra. Alicia Martinez Pineiro
Neuréloga

Coordinadora de la
Unidad de Patologia
Neuromuscular

Hospital Universitario
Germans Trias i Pujol

Las enfermedades minoritarias (EM) son singulares
respecto al resto de patologias. Su prevalencia es baja
(5/10.000) y tienen una gran heterogeneidad clinica, ya
que representan mds de 7.000 enfermedades diferentes.
Algunas de ellas son graves, producen un alto grado de
discapacidad y perjudican significativamente la calidad
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de vida y la autonomia de las personas que las padecen.
Ademds, muchas afectan a distintos 6rganos o sistemas
y, por tanto, necesitan de la atencién de diferentes profe-
sionales no inicamente del ambito de la salud, sino tam-
bién del social, el educativo y el laboral. La mayoria de las
EM son crénicas y requieren un seguimiento clinico mul-
tidisciplinar a lo largo de toda la vida.

En 2017, el Institut Guttmann y el Hospital Universitario
Germans Trias i Pujol aunaron fuerzas e iniciaron una co-
laboracién para convertirse, por designacion del CatSalut,
en Unidad de Excelencia Clinica (UEC) en Enfermedades
Minoritarias Neuromusculares, con un objetivo muy cla-
ro: ser uno de los centros de referencia para el diagnésti-
co, manejo y tratamiento de las EM neuromusculares y per-
mitir el despliegue del modelo de atencion integral de las
EM en Catalunya. El hito no consistia tan solo en lograr
una acreditacion, sino en mostrar la capacidad para ofre-
cer una asistencia integral, holistica y multidisciplinar para
las personas afectadas por una EM neuromuscular y sus fa-



“Se trataba de un reto
mayusculo: integrar a mas
de 20 profesionales de
dos instituciones distintas
y elaborar protocolos
clinicos, planes funcionales
y terapéuticos conjuntos
para proporcionar la mejor
atencion asistencial’

miliares. La Dras. Victoria Amargoés y
Montserrat Bernabeu y el Dr. Jaume
Coll fueron los impulsores de esta ini-
ciativa, desde el firme convencimien-
to de que era la tinica via para dar res-
puesta a las necesidades asistenciales
de los pacientes con EM neuromuscu-
lares y proporcionarles la atencién de
excelencia que merecian.

No obstante, se trataba de un reto
mayusculo: integrar a més de vein-
te profesionales de dos institucio-
nes distintas y elaborar protocolos
clinicos y planes funcionales y te-
rapéuticos conjuntos para propor-
cionar la mejor atencion asistencial.
Tras un arduo esfuerzo, la alianza
FIG-HUGTIP obtuvo la designacion
como UEC en Enfermedades Mino-

ritarias Neuromusculares el 28 de
noviembre de 2019. Desde ese mo-
mento, se han llevado a cabo mas
de 450 visitas en las consultas multi-
disciplinares (enfermedad de moto-
neurona y otras enfermedades neu-
romusculares) y 7.365 visitas en las
consultas externas monograficas de
ambos centros.

Tras mas de cinco anos desde la desig-
naciéon como UEC, hemos marcado
un antes y un después en la atenciéon
de las personas con EM neuromus-
culares; pero, lejos de conformarnos,
buscamos la mejora continua y nos
mueve la ilusién por seguir trabajando
por una asistencia sin limites ni barre-
ras en pro de la mejor calidad de vida
para nuestros pacientes y sus familias.
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Inauguracion
de Guttmann
Barcelona

La apertura del centro, el 14 de enero de 2019,
supuso la culminacion de un proyecto que
enlazaba los origenes de la organizacion con sus
desafios futuros.

- &
VL | N
Manel Ochoa Dr. Radl Pelayo
Jefe de Rehabilitacion Neurélogo
Funcional Institut Guttmann

Guttmann Barcelona

Pero, para entender como comenzd, hay que retroce-
der hasta mayo de 2002, cuando el antiguo Hospital de
Neurorrehabilitaciéon, ubicado en el Hospital de la Mag-
dalena (en la calle Garcilaso, 57), se traslad6 a su nueva
sede en Badalona. Afios mds tarde, en ese mismo empla-
zamiento se construyé el nuevo edificio de Guttmann
Barcelona: un centro concebido para afrontar nuevos re-
tos en los ambitos de la salud cerebral, la neurorrehabi-
litacién y la inclusién social. El camino hasta enero de
2019 fue largo y lleno de esfuerzo. Muchos meses de re-
uniones, definicién de actividades, disefio de espacios y
planificacién de recursos. Pero, sobre todo, de construc-
cién de un equipo humano comprometido.
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La actividad asistencial se inici6 con tres lineas fundamen-
tales de actuacion. La primera fue la neuroclinica, que agru-
pa las consultas de neuropsicologia, logopedia y medicina
especializada. La segunda, Guttmann Barcelona Life (GBL),
que empez6 con 12 apartamentos activos y actualmente ya
dispone de 26, con prevision de llegar hasta 40. Por tltimo,
el gimnasio terapéutico, conocido como Guttmann Neu-
roPersonalClinic (GNPC), que fue impulsado por un equi-
po de terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas y auxiliares
al que posteriormente se incorporaron profesionales de las
ciencias de la actividad fisica y del deporte.

La inauguracion consisti6é en unas puertas abiertas de dos
dias. Se ofrecieron visitas a las instalaciones, talleres y char-
las divulgativas sobre la promocién de la vida indepen-
diente, la salud cerebral, la memoria y los trastornos del
neurodesarrollo infantil. Fueron unas jornadas muy bien
acogidas, con una amplia participacién de expacientes,
profesionales, familiares y vecinos del barrio.

Otro hecho destacado en la todavia breve historia de Gutt-
mann Barcelona fue el cierre de la actividad asistencial el 16
de marzo de 2020, debido a la pandemia de la Covid-19. A
pesar de ello, los apartamentos de Guttmann Barcelona Life



mantuvieron su actividad. La aten-
cion asistencial se reanud6 durante la
segunda semana de mayo de 2020 y;,
desde entonces, ha experimentado un
crecimiento progresivo hasta alcanzar
los niveles actuales. Esto ha permiti-
do acoger proyectos de investigacion
como Barcelona Brain Health Initiati-
ve y Prehabilita, que sientan las bases
para avanzar en el &mbito de la salud
cerebral, desarrollar un enfoque inno-
vador en salud mental e incorporar
de forma habitual en la practica clini-
ca distintas técnicas de neuromodula-
cion, como la estimulacion magnéti-
ca transcraneal y la estimulaciéon por
corriente eléctrica directa.

En 2024 se impuls6 un plan de tran-
sicién con el objetivo de situar a
Guttmann Barcelona en una posi-
cién ventajosa de cara al desarrollo
del Plan Estratégico 2025-2027 de la
organizacién. Dicho plan se articula
a partir de dos acrénimos y un lema
inspirador: CREA PROGRES. El pri-
mero de estos acréonimos, CREA,
define una visién clara de creci-
miento y consolidacién especifica
para Guttmann Barcelona, basada
en cuatro ejes: Crecimiento con las
personas al frente, Reforzar el mo-
delo de negocio, Eficiencia digital y
Atencidén excelente al paciente.

proyectos de investig
como la Barcelona Brain
Health Initiative y el Prehabilita,
que sientan las bases para
avanzar en el ambito de la
salud cerebral, desarrollar
un enfoque innovador en
salud mental e incorporar de

forma habitual en la practica
clinica distintas técnicas de
neuromodulacion, como

la estimulacion magnética
transcraneal y la estimulacion
por corriente eléctrica directa”’
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Una de las prioridades del Institut
Guttmann ha sido siempre la mejora
continua de la humanizacion y de la
experiencia de pacientes, familiares

y profesionales. Desde hace anos el
hospital trabaja bajo el modelo de
atencion centrada en la persona, pero en

los esfuerzos para avanzar en este
ambito, planificando acciones concretas
que favorezcan una atencién mas
humana, cercana y personalizada.

Elena Herndndez
Jefa de Enfermeria
Institut Guttmann

Blanca Cegarra
Experiencia del paciente
e investigacion social
Institut Guttmann
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Fruto de este compromiso nacio, en 2020, el primer Plan
de Humanizacion y Experiencia del Paciente. Este plan
no partié de cero; recopilaba las buenas practicas conso-
lidadas a lo largo de los afios y las convertia en un marco
que permitia medir, perfeccionar y proyectar el modelo de
atencion del hospital. Al mismo tiempo, marcaba objeti-
vos nuevos para responder con agilidad a las transforma-
ciones sociales y a las necesidades cambiantes de pacien-
tes, familias y profesionales, apoydndose en metodologias
de codiseno, innovacion clinica y formacién continua.

Los pacientes son personas tinicas que requieren respues-
tas individualizadas a sus necesidades y expectativas. Hu-
manizar la atencion significa alejarse de una vision reduc-
cionista del paciente como objeto de intervencién, para



reconocer su valor como persona en
su totalidad. Esto implica considerar
no solo el cuerpo, sino también las
emociones, el entorno social, la cul-
tura y los valores de cada individuo.
En esta tarea, todos los profesionales
del centro, asistenciales y no asisten-
ciales, trabajan de manera conjunta
y coordinada para garantizar la me-

jor experiencia posible a pacientes y
familiares durante su estancia en el
hospital, ya que cualquier interac-
cion del paciente con el sistema de
atencion sanitaria influye en su per-
cepcion a lo largo de todo el proceso
asistencial.

Humanizar también es reconocer y
fomentar el papel activo del pacien-
te y su familia en el proceso rehabi-
litador. Para ello, es clave ofrecer in-
formacién clara y accesible que les
permita participar de manera proac-
tiva en la toma de decisiones.

en su totalidad”

En este sentido, en el Institut Gutt-
mann resulta fundamental:

* Personalizar la atencion al pacien-
te y a su familia.

* Promover la toma de decisiones
compartida.

e Mostrar una actitud de escucha y
disponibilidad.

¢ Establecer una comunicacion pro-
activa con pacientes y familias.

¢ Y cuidar de todos los profesionales,
principales agentes humanizadores
de la organizacion.

Una de las acciones transversales mas
destacadas del plan es la evaluacion
de la experiencia del paciente —asi
como la de sus familias y la de los pro-
fesionales— como un eje clave para
la innovacion y la mejora continua de
todos los procesos asistenciales. Escu-
char y evaluar estas experiencias per-
mite conocer con mayor profundidad

.

\, on reduccionista del paciente como objeto de

“ intervencion, para reconocer su valor como persona
"

las percepciones y necesidades de las
personas atendidas, lo cual repercute
directamente en la mejora de la cali-
dad dela atencién clinica, la seguridad
y la experiencia hospitalaria global; asi
como en una mayor efectividad de los
tratamientos rehabilitadores.

A modo de ejemplo, la literatura cien-

tifica ha demostrado que las expe-
e

riencias positivas de los pacientes con
enfermedades crénicas —especial-
mente las que implican una buena
comunicacion con los profesionales
sanitarios— se asocian sistemética-
mente con mayores niveles de adhe-
rencia al tratamiento y a la medica-
cion. De hecho, algunos autores han
evidenciado que hay un 19 % mads de
riesgo de no adherencia al tratamien-
to entre los pacientes cuyo médico se
comunica mal que entre aquellos pa-
cientes atendidos por un médico que
les ofrece una buena comunicacion.
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El Cor de Guttmann

Hace treinta anos que el Institut
Guttmann recibe, de forma discreta pero
constante, el apoyo solidario de empresas,
expacientes, familias y personas
comprometidas con su misién. Gracias a
estas donaciones, se han podido impulsar
proyectos que, sin este respaldo, habrian
tardado mucho mas en ver la luz.

Carol Mendoza
Comunicacion y RSC
Institut Guttmann

Sin embargo, hace cuatro afios se decidié dar un paso
adelante gracias a una importante y singular donacién: la
de una familiar de una de las victimas de la catastrofe aé-
rea de Germanwings, que quiso ceder parte de su legado
a la causa del Institut Guttmann. Este gesto impuls6 a la
organizacion a visibilizar esta solidaridad, abrirse a nue-
vos donantes, explicar mejor qué es el Institut Guttmann,
qué necesita y como las aportaciones privadas ayudan a
que siga siendo un centro de referencia. Asi nacié El Cor
de Guttmann, un concepto paraguas que retine todos los
proyectos que dependen del mecenazgo: investigacion,
mejora de espacios, programas sociales y de prevencion
o becas para pacientes.
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Hoy entendemos el fundraising como una herramienta
de sostenibilidad social: una forma de generar impacto
positivo y duradero en la vida de muchas personas. Por-
que el éxito tanto de particulares como de empresas tie-
ne que repercutir en el bienestar del mundo que nos ro-
dea. Cuando apoyamos proyectos que transforman la
realidad de quienes mads lo necesitan, no solo cuidamos
a las generaciones presentes, sino que también sembra-
mos un futuro mas humano y justo, ;no creéis?

Visita www.elcordeguttmann.org, escoge un proyecto y
ayudanos a convertirnos en el centro de neurorrehabili-
tacion més avanzado de Europa.
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“Hoy entendemos

el fundraising como
una herramienta de
sostenibilidad social:
una forma de generar
impacto positivo y
duradero en la vida de

muchas personas.’

LIGERAS

CI ENTENCA 165, BCN | 934.902.629

CI ROSSELLO 157, BCN | 938.376.304

Institut catala d'ajudes técniques

#1

EN CATALUNYA

GRACIAS A TU CONFIANZA

AV. JACQUARD 56, TERRASSA | 937.362.549
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Coincidiendo con su 60.° aniversario,
el Institut Guttmann ha dado un paso
decisivo hacia el futuro al organizar la |
Jornada Guttmann de Salud Mental; en
esta ocasion, centrada en la psiquiatria
intervencionista. El evento no solo

ha conmemorado seis décadas de
compromiso con la neurorrehabilitacion, *e Guttmann
sino que también ha marcado una clara Barcelona s
apuesta estratégica por el tratamiento
integral y personalizado de los trastornos
mentales mas complejos y resistentes.

“Psiquiatria Interver
un nuevo paradigmac

Dr. Sergi Lépez
Psiquiatra de Guttmann Barcelona

Psiquiatra de la Unidad de Psiquiatria 2‘-03-2025 . i
Intervencionista del Hospital de Bellvitge B EE}‘.{L?“pmnea
de Barcelona

S/ruedas



La IJornada de Salud Mental, celebrada en el Centro de Cul-
tura Contemporanea de Barcelona (CCCB) bajo el titulo “Psi-
quiatria intervencionista: un nuevo paradigma clinico”, reu-
nié a prestigiosos expertos nacionales e internacionales en
neurociencias, psiquiatria, neurocirugia y psicologia. Entre los
temas abordados destacaron innovadoras técnicas terapéuti-
cas como la estimulacién magnética transcraneal, la estimu-
lacién cerebral profunda, los ultrasonidos focalizados y nue-
vos farmacos de accion répida; lo que abre nuevos horizontes
para pacientes con depresion resistente, trastornos obsesivo-
compulsivos y otras afectaciones neuropsiquidtricas graves.

El éxito de la convocatoria —el aforo se complet6 dias antes
del evento—y las valoraciones tanto de los ponentes como del
publico demostraron que los foros de debate y actualizacion
como este son muy necesarios, y que la psiquiatria interven-
cionista esy serd clave en el abordaje de la salud mental.

)  LaClinicade
“Neuromodulacién de
Guttrmann Barcelona ha
reforzado especialmente

este ano sus recursos y su
equipo multidisciplinar,
posicionandose como
referente en psiquiatria
intervencionista y
tratamientos de precision.”

La apuesta del Institut Guttmann por la salud men-
tal no es reciente, pero 2025 representa la consolida-
cion definitiva de un modelo asistencial que combi-
na la dultima tecnologia, los tratamientos basados en
la evidencia cientifica y una perspectiva integral cen-
trada en la persona. La Clinica de Neuromodulaciéon
de Guttmann Barcelona ha reforzado especialmente,
este afio, sus recursos y su equipo multidisciplinar, po-
siciondndose como referente en psiquiatria interven-
cionista y tratamientos de precision.

Con esta jornada, el Institut Guttmann no solo celebra
sus logros pasados, sino que reafirma su vocacion in-
novadora y su compromiso de futuro en el dmbito de
la salud mental, anticipando nuevos retos y oportuni-
dades para mejorar la calidad de vida de los pacientes
y sus familias.
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Ciencia, tecnologia y
personas: un nuevo modelo
de neurorrehabilitacion
personalizada

Tras un proceso de reforma de tres anos, el 14 de junio se inaugurd con una gran fiesta la
nueva Area de Rehabilitacion Funcional del Institut Guttmann, disefiada para adaptarse

a una nueva metodologia de trabajo, mas eficiente y centrada en el paciente. El espacio
auna la tecnologia mas puntera y permite un trabajo colaborativo entre profesionales de
todas las disciplinas, optimizando los procesos de recuperacion neurologica y abriendo
nuevas oportunidades para la investigacion clinica aplicada. Un nuevo modelo que
evoluciona la forma en que entendemos y acompanamos el proceso de recuperacion:
mas precisa, mas personalizada y profundamente centrada en la persona.

' zan a un ritmo vertiginoso,

W,' la neurorrehabilitaciéon no

f‘i\ En un mundo donde la
{ ) - ciencia yla tecnologia avan-
2y : >
=

se queda atrds. Este campo

Loreto Garcia Alen Narda Murillo Miquel Sarrié .. L.
: e .. estd viviendo una auténti-
Terapeuta ocupacional Jefa de Rehabilitacion Fisioterapeuta . .
. ] . . ca transformacion gracias a
Doctora en Psicologia Funcional Institut Guttmann ) . .
. innovaciones tecnolégicas
de la Salud y el Deporte Doctora en Neurociencias . . .
. . que mejoran significativa-
Institut Guttmann Institut Guttmann

mente el monitoreo, el tra-
tamiento y el pronéstico de
los pacientes. Estas nuevas
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herramientas no solo optimizan los
procesos de recuperacion neurol6-
gica, sino que también abren nuevas
oportunidades para la investigacion
clinica aplicada.

El Institut Guttmann, referente en
neurorrehabilitacion, ha asumido
este nuevo paradigma de forma pla-
nificada e integrada, con la implica-
ci6én activa de 4reas clave como In-
vestigacion e Innovacion. El objetivo
es claro: construir un modelo de in-
vestigacion traslacional que acelere
la aplicacién del conocimiento a la
préctica clinica para mejorar de for-
ma directa la calidad de vida y la re-
cuperacién del paciente.

Este articulo tiene como objetivo compartir el proce-
so de transformacién que ha experimentado el modelo
de atencion en neurorrehabilitacién en los dltimos afios,
presentando una visién innovadora que anticipa el futu-
ro de esta disciplina, y que ademaés redefine el papel de
los profesionales, especialmente fisioterapeutas, tera-
peutas ocupacionales y profesionales de la educacion fi-
sica. La integracién de tecnologias como la inteligencia
artificial, la robética y la telerrehabilitacién esta revolu-

“El objetivo es claro:
construir un modelo de
investigacion traslacional
que acelere la aplicacion
del conocimiento a la
practica clinica para
mejorar de forma directa
la calidad de vida y la
recuperacion del paciente.”

cionando la practica clinica, facili-
tando una atencién mas humana,
continua y personalizada. Paradé-
jicamente, es justo la tecnologia la
que nos permite estar mas presen-
tes: la facilidad para acceder y reco-
ger la informacién desde cualquier
punto y la automatizacién en el pro-
cesamiento de datos permite que los
profesionales puedan dedicar mds
tiempo y atencion a lo verdadera-
mente importante —la persona—.

No obstante, a pesar del valor afa-
dido que aportan estas herramien-
tas, sigue siendo esencial realizar
sesiones en las que se transfieran
los movimientos entrenados a con-
textos reales. Es decir, practicas que impliquen mani-
pular objetos cotidianos con sus variadas texturas, ta-
mafios y pesos, para asi fomentar una recuperaciéon
funcional completa.

La robética o la realidad virtual, por ejemplo, permiten
alcanzar un alto namero de repeticiones sin caer en la
monotonia, potenciando la plasticidad cerebral y acele-
rando el proceso de recuperaciéon. Sin embargo, no sus-
tituyen al feedback tactil y propioceptivo que se obtiene
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al interactuar con objetos reales, elemento clave para re-
adaptarse a los escenarios de la vida diaria y reaprender
céomo configurar y coordinar los diferentes segmentos
del cuerpo en tareas funcionales.

En este contexto, el papel del fisioterapeuta y del terapeuta
ocupacional cobra atin mas relevancia: su labor es esencial
para trasladar los movimientos funcionales entrenados du-
rante las sesiones al entorno real del paciente, asegurando
una rehabilitacion efectiva y sostenible en el tiempo.

Trabajo funcional, interdisciplinar y coordinado

Hace siete afos, se inicié un proceso de consenso entre
profesionales del Institut Guttmann con el objetivo de
transformar la manera de trabajar, organizar y gestionar
el Area de Rehabilitacién Funcional, buscando una ma-
yor eficiencia y un enfoque mads centrado en el paciente.

Fruto de este trabajo colaborativo surgié un nuevo mo-
delo organizativo basado en los equipos funcionales,
que se han convertido en la unidad bésica de atencidn.
En estos equipos, fisioterapeuta, terapeuta ocupacio-
nal y auxiliar de clinica trabajan conjuntamente in situ
con el paciente, compartiendo un mismo espacio fisico
y funcional. En este modelo, el entorno ha sido conce-
bido como un tnico espacio de aprendizaje funcional e
integrado, donde el paciente ocupa un lugar central y el
equipo de profesionales de distintas disciplinas colabora
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de manera coordinada, adaptdndose
a sus necesidades especificas.

Este enfoque responde a una reali-
dad evidente: las actividades de la
vida diaria que cada paciente debe
reaprender —segtn sus capacida-
des y necesidades— requieren una
integraciéon constante de fuerza,
biomecénica y cognicién. Se trata de
un proceso dindmico e interdisciplinario que ocurre en
cada momento de la atencién.

A medida que el paciente progresa, es el equipo de profe-
sionales el que comunica la evolucién al equipo de educa-
dores fisicos y deportivos (CAFE), que son los encargados
de facilitar su incorporacion a actividades fisicas y deporti-
vas. Asi, el paciente empieza a participar en actividades ex-
trahospitalarias, lo que fomenta la integracién y continui-
dad del proceso rehabilitador mads alld del entorno clinico.

Todo este proceso se desarrolla en estrecha coordinacion
con el resto del equipo interdisciplinario: profesionales
médicos, de enfermeria, logopedia, neuropsicologia y
trabajo social, para asegurar una atencién global, cohe-
rente y centrada en la persona.

En 2022 se inici6 la renovacién del Area de Rehabilitacion
Funcional del Institut Guttmann para adaptarla a este
modelo de trabajo funcional e interdisciplinario. Gracias
al apoyo de patrocinadores, Amics del Institut Guttmann,
profesionales y pacientes, el pasado 14 de junio, se inau-
gurd en una fiesta que reunié a toda la comunidad Gutt-
mann: pacientes, familias, profesionales, colaboradores,
entidades y representantes institucionales.

Aunque el nuevo entorno ya refleja fielmente los prin-
cipios del modelo actual, se trata de un espacio vivo, en
constante evolucién. Su disefio contempla la posibilidad
de adaptacién permanente, integrando nuevas tecnolo-
gias e innovaciones que, con el paso del tiempo, seguirdn
enriqueciéndolo y mejorando la calidad de la atencion.
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Nuevos conocimientos en neurologia y tecnologia

El modelo actual de rehabilitacién funcional se aleja
de las intervenciones pasivas y estandarizadas para dar
paso a tratamientos activos, personalizados y basados en
la estimulacion multimodal. Este enfoque integra de for-
ma coordinada estimulos sensoriales, motores, visuales,
cognitivos y emocionales dentro de actividades funcio-
nales y significativas para el paciente, con el objetivo de
potenciar al maximo su recuperacion.

La clave reside en fomentar un aprendizaje motor activo
con el que el cerebro es estimulado a “reaprender” me-
diante experiencias ricas, repetitivas y con propésito. In-
vestigaciones recientes han demostrado que el modo en
que se estructura el entorno de aprendizaje —por ejem-
plo, enfocando la atencién en el objetivo del movimiento
en lugar de en el movimiento en si— puede tener un im-
pacto decisivo en los resultados terapéuticos.

Estas ideas se traducen en la practica clinica en interven-
ciones como el entrenamiento orientado a tareas, la te-
rapia intensiva con restricciéon del lado sano (CIMT), la
accidén-observacion y la terapia espejo, todas implemen-
tadas dentro de los equipos funcionales.

Otra de las partes importantes de este nuevo modelo es la
integracion inteligente de la tecnologia en cada etapa del
proceso. Cada dispositivo tecnolégico incorporado tiene
una funcién especifica dentro del proceso rehabilitador,
y su utilizacién estd siempre guiada por el criterio clini-
co de los fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales y en-
trenadores fisicos.

A continuacién, presentamos las tecnologias que ya se
han incorporado al Area de Rehabilitacién Funcional.
Entornos virtuales: simulacion inmersiva para la rehabilitacion

La incorporacién de entornos virtuales a la rehabilitacion
estd transformando las intervenciones clinicas. Lejos de ser
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solo una herramienta de entretenimiento, hoy son un valio-
so recurso terapéutico. Estos escenarios inmersivos y per-
sonalizables permiten recrear actividades cotidianas que el
paciente necesita reaprender —como caminar por la calle,
cocinar o mantener el equilibrio— en un entorno seguro y
controlado. Ademds de aumentar la motivacion, esta esti-
mulacién multisensorial favorece la reorganizacién cere-
bral y acelera la recuperacion funcional.

El Institut Guttmann ha definido un nuevo espacio dedi-
cado alarealidad virtual, concebido como un espacio te-
rapéutico y de investigacién. En él se recrean escenarios
interactivos donde los pacientes entrenan habilidades
como el equilibrio dindmico o la movilidad del miem-
bro superior, empleando técnicas innovadoras como la
terapia espejo, especialmente 1til en personas con dafio
cerebral. Ademds, este espacio funciona como un ver-
dadero “laboratorio del movimiento”, donde la realidad
virtual permite explorar respuestas motoras espontaneas
y estudiar los mecanismos de compensacién del cuerpo.

Esta tecnologia también abre nuevas posibilidades para
la telerrehabilitacién, al permitir la creacién de entornos
controlados y retos medibles que los pacientes pueden
realizar desde casa, manteniendo la calidad del trata-
miento bajo supervisién remota. Una opcién especial-
mente valiosa para personas con dificultades de acceso,
ya sea por la distancia geografica o la movilidad reducida.

Exoesqueletos y neurotecnologia

Desde hace més de dos décadas, el Institut Guttmann
apuesta por la robética como aliada en el entrenamiento de
la marcha. Con el paso del tiempo, estos sistemas han evo-
lucionado considerablemente: los exoesqueletos actuales
son mas ligeros, seguros y faciles de utilizar. Hoy asistimos
a un verdadero auge de la robética aplicada a la rehabilita-
cion, especialmente en el campo de la locomocién.

Una parte fundamental de nuestra labor consiste en eva-
luar criticamente cada nueva tecnologia, siempre con
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el respaldo de la evidencia cientifica, para seleccionar
aquellas que mejor se adaptan a nuestra prdctica clini-
ca. Actualmente, ademads de los dispositivos orientados
a la marcha, también existen robots disefiados para ree-
ducar el movimiento del brazo y la mano, una linea que
aun ofrece grandes oportunidades de desarrollo. De he-
cho, estamos llevando a cabo un proyecto de investiga-
cién enfocado en la incorporacién de un robot especifico
para la mano, dirigido a estimular la plasticidad cerebral
y mejorar la funcién en personas con ictus.

Estos dispositivos, disefiados para asistir o reemplazar el
movimiento de las extremidades, permiten realizar ejer-
cicios repetitivos, precisos y seguros, elementos clave
para fomentar la neuroplasticidad y promover la recupe-
racion de las funciones motoras.

En cuanto a los exoesqueletos robéticos, son estructu-
ras biomecatrénicas que se colocan externamente en el
cuerpo y actian como una guia activa para las extremi-
dades inferiores durante el entrenamiento de la marcha.
Estan diseniados para reproducir los patrones fisiol6gicos
del caminar, permitiendo al paciente ejecutar pasos con
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la alineacioén y el ritmo correctos, incluso cuando su ca-
pacidad motora esté limitada.

No todos los pacientes son candidatos para este tipo de tec-
nologia. Por ello, se han definido protocolos con criterios de
inclusién especificos basados en la literatura cientifica, lo
que ha permitido obtener resultados muy positivos cuando
se selecciona adecuadamente el perfil del paciente.

Uno de los principales retos es lograr que estos exoesquele-
tos puedan utilizarse mds alld del entorno terapéutico, en la
vida cotidiana. Para ello, deben evolucionar hacia versiones
mds compactas, ligeras, portétiles y con mayor autonomia
energética. También se trabaja en el desarrollo de sistemas
de control del equilibrio que permitan caminar sin necesi-
dad de apoyos externos como muletas o andadores.

El objetivo a medio plazo es que el exoesqueleto deje de
ser Unicamente una herramienta de entrenamiento para
convertirse en una ortesis robética funcional, ttil en la
vida diaria. Esto abriria la puerta a una nueva realidad:
personas con discapacidad motora severa desplazdndo-
se de forma independiente, segura y eficiente en su en-
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torno habitual. Algo que, aunque hoy parezca futurista,
estd cada vez mds cerca de hacerse realidad.

Ademads de los que se centran en la marcha, hay exoes-
queletos disefiados para el miembro superior que
permiten trabajar de forma especifica la recupera-
cion del control motor en el hombro, el brazo y la
mano, zonas especialmente complejas por la preci-
sion y coordinacién que requieren. Su disefilo permi-
te el entrenamiento de movimientos sobre articula-
ciones aisladas o en sinergias, realizando patrones de
movimiento funcional.

Estos dispositivos incorporan sensores y sistemas de re-
troalimentacién que se ajustan a las capacidades del pa-
ciente, ofreciendo una asistencia adecuada para desafiar
el propio esfuerzo del paciente en el desempefio del mo-
vimiento, de manera progresiva. Ofrecen la posibilidad de
graduar la dificultad de las tareas, la intensidad y la dosis
de la terapia para lograr un efecto positivo sobre los resul-
tados. Su uso facilita ejercicios dirigidos y seguros, adapta-
dos a la fuerza y movilidad residual de cada persona.

Neuromodulacion al servicio de la recuperacion neurologica

En los dltimos afnos, la neuromodulacién electromagnética
ha experimentado un notable desarrollo como herramien-
ta terapéutica en el campo de la neurorrehabilitacién. Esta
técnica se basa en modificar la actividad del sistema nervio-
so mediante estimulos eléctricos o magnéticos aplicados de
forma no invasiva, con el objetivo de potenciar la plastici-
dad cerebral y favorecer la formacién de nuevas conexiones
neuronales que compensen las funciones perdidas.

Las principales técnicas utilizadas actualmente, y que
aplicamos en el Institut Guttmann, son:

e Estimulacién magnética transcraneal (EMT): utili-
za pulsos magnéticos para activar o inhibir regiones
especificas del cerebro. Es especialmente ttil en la
recuperacion motora y del lenguaje tras un ictus.
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e Estimulacién transcraneal por corriente directa
(tDCS, por sus siglas en inglés): aplica una corrien-
te eléctrica de baja intensidad a través de electrodos
en el craneo, que modula la excitabilidad neuronal,
para facilitar el aprendizaje motor y cognitivo, asi
como disminuir el dolor neuropético.

e Estimulacién medular transcutdnea: consiste en
aplicar impulsos eléctricos sobre la piel en la zona
de la columna vertebral para activar circuitos ner-
viosos espinales residuales que se encuentran inac-
cesibles, mejorando funciones como la marcha, el
control postural, la actividad motora, la funcién car-
diovascular y la respiratoria.

e Estimulacion eléctrica funcional: consiste en aplicar
corriente eléctrica controlada sobre determinados mus-
culos para provocar contracciones que permitan reali-
zar movimientos funcionales, es decir, acciones cotidia-
nas como caminar, coger objetos o mantener la postura.

En el Institut Guttmann, esta integracién se traduce en
programas clinicos especificos, como los dirigidos al trata-
miento de la afasia o a la recuperacién funcional del brazo
yla marcha. Paralelamente, se desarrollan lineas de inves-
tigacion centradas en terapias combinadas que estudian
c6mo la estimulacién no invasiva, aplicada junto con téc-
nicas de aprendizaje motor, puede potenciar la reorgani-
zacion cerebral y acelerar la recuperacion funcional.

IA, big data y telemonitorizacion

Uno de los grandes retos en los que trabaja el Institut
Guttmann es el desarrollo de sistemas de telemonitori-
zacion clinica, una herramienta clave dentro del nuevo
modelo de neurorrehabilitacion.

Este enfoque se basa en el uso de tecnologias avanzadas
como la inteligencia artificial (IA) y el andlisis masivo de
datos (big data) para obtener, procesar e interpretar una
gran cantidad de informacién sobre cada paciente. Es-



“Gracias a la
telemonitorizacion, los
profesionales podran
ajustar de forma remota
los programas de ejercicio
o entrenamiento funcional,
manteniendo una
comunicacion constante y
efectiva entre el paciente y
el equipo terapéutico. Esto
se traduciria en una mayor
adherencia, mejores resultados
y un acompanamiento

mas humano a pesar de la

distancia”’

tos datos incluyen desde historia-
les médicos y resultados funcionales
hasta registros obtenidos a través de
dispositivos portatiles o entornos de
realidad virtual utilizados durante la
rehabilitacion.

Actualmente se estan evaluando mul-
tiples tecnologias —como pulseras
inteligentes, sensores de movimiento
o plantillas con sensores de presion—
capaces de recoger informacién en
tiempo real sobre pardmetros como
la postura o la intensidad del movi-
miento. Esta recopilacién continua
de datos fuera del entorno hospita-
lario permitiria un seguimiento pre-
ciso y personalizado de la evolucion
del paciente en su vida diaria.

La gran ventaja de este modelo es que
transforma la vida cotidiana del pa-
ciente en un contexto terapéutico ac-

tivo. Gracias a la telemonitorizacion,
los profesionales podran ajustar de
forma remota los programas de ejerci-
cio o entrenamiento funcional, man-
teniendo una comunicacién cons-
tante y efectiva entre el paciente y el
equipo terapéutico. Esto se traduciria
en una mayor adherencia, mejores re-
sultados y un acompafamiento mds
humano a pesar de la distancia.

Ademas, el uso de la analitica pre-
dictiva basada en la IA permitira
anticipar la evolucién funcional de
cada paciente, al considerar facto-
res como la edad, el tipo de lesion
o el grado de implicacién en el tra-
tamiento. Asi, serd posible disefiar
planes de rehabilitacién mds rea-
listas, eficaces y ajustados a las ne-
cesidades individuales, optimizan-
do tanto los recursos clinicos como
el tiempo de recuperacion.
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Este nuevo enfoque no solo aporta eficiencia y persona-
lizacién, sino que también abre la puerta a una rehabili-
tacion mds equitativa, ya que facilita el acceso a terapias
de calidad a personas que, por motivos geograficos o de
movilidad, tienen dificultades para acudir regularmente
a un centro especializado.

Impresion 3D para mejorar la autonomia

En el Institut Guttmann, la impresién 3D se ha consolida-
do como una herramienta innovadora y accesible para el
diseno de ayudas técnicas personalizadas. Gracias a esta
tecnologia, es posible crear objetos adaptados que faci-
litan las actividades bdsicas del dia a dia —como comer,
vestirse, afeitarse o utilizar dispositivos— que se ajustan
con precision a las necesidades fisicas y funcionales de
cada persona.

Uno de los grandes valores de este proceso es la posibili-
dad de que el paciente participe activamente en el disefio
de su propia ayuda. A través del trabajo con terapeutas
ocupacionales, se genera una solucién verdaderamente
personalizada que mejora la funcionalidad y potencia la
independencia y autonomia del paciente.

Ademds, el uso de materiales mds sostenibles y el desa-
rrollo de impresoras cada vez més precisas y rdpidas am-
pliarédn las posibilidades de esta tecnologia, permitiendo
una produccion 4gil, ecolégica y enfocada en la persona.

En definitiva, el nuevo modelo de rehabilitacién funcio-
nal representa mucho més que una actualizacion tecno-
légica o un cambio metodolégico. Es una evolucién de la
forma en la que entendemos y acompanamos el proceso
de recuperacion: mds precisa, mds personalizada y pro-
fundamente centrada en la persona. Gracias a la integra-
cién de herramientas como la inteligencia artificial, la te-
lemonitorizacion y las terapias basadas en la evidencia,
el equipo de profesionales puede disefiar intervenciones
mads ajustadas a las verdaderas necesidades de cada pa-
ciente, dentro y fuera del entorno clinico.

Esta visién permite no solo una mejora en los resultados
funcionales, sino también una reintegracion mds natu-
ral, mas ecolégica, a la vida diaria y a la comunidad. Por-
que, al final, cada avance, cada tecnologia, cada esfuer-
7o compartido, tiene un mismo propdsito: que quienes
pasan por el Institut Guttmann recuperen su autonomia,
vuelvan a sonreir y, sobre todo, a disfrutar de la vida.
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Monica Garcia Gomez,
Ministra de Sanidad:

“Enlarehabilitacion — =
neurologica,la ~ TH 4
intervencion
tempranay exp
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en la calidad d
de los pacie
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Repensar el modelo de cuidados, facilitar herramientas digitales para mejorar el acceso a
los recursos sanitarios, incluir a los pacientes en las decisiones sobre la incorporacion de
tecnologias sanitarias y avanzar hacia un modelo mas integrado y centrado en la persona son
algunos de los objetivos de la responsable de Sanidad.

M(’)nica Garcfa Gomez
(Madrid, 1974) ocupa el
cargo de ministra de Sa-
nidad desde noviembre
de 2023, cuando la coa-
licién Sumar obtuvo cin-
co ministerios dentro del
Gobierno de Pedro San-
chez. Conocia el ambi-
to en el que entraba: hija
de dos médicos psiquia-
tras, ella también estu-
di6 la carrera de Medici-
na y realizo la residencia
en Anestesiologia, Reani-
macién y Terapéutica del
Dolor en el Hospital 12 de
Octubre de Madrid. En
2015 entr6 en la Asam-
blea de Madrid como di-
putada de Podemos, y en
2017 asumio6 la presiden-
cia del grupo parlamen-
tario. En 2023 dimiti6 de
su cargo como diputada
y lider de la oposicion en
la Asamblea para acceder
al de ministra. A pesar de
su agenda, complicadisi-
ma, realiza una entrevis-
ta por escrito con la re-
vista sobreruedas para
celebrar el 60.° aniversa-
rio del hospital.

S/ruedas

El Institut Guttmann fue
inaugurado en noviembre
de 1965, cuando usted

ni siquiera habia nacido.
Desde su punto de vista,
¢cuales han sido los
principales avances en la
atencion sanitaria a las
personas con discapacidad
en Espana en estos afos?

La mejora en la aten-
ci6én sanitaria refleja tam-
bién cémo hemos avan-
zado como sociedad en la
inclusién de las personas
con discapacidad, desde
una visién de accesibilidad
universal. Hoy las enferme-
dades mdas comunes ya no
son infecciosas, sino créni-
cas. Y aunque hemos logra-
do reducir su mortalidad,
ahora el reto estd en redu-
cir la morbilidad y el im-
pacto en la calidad de vida,
especialmente con una po-
blacién que vive mds afos.
Por eso estamos repensan-
do nuestro modelo de cui-
dados dentro del Marco Es-
tratégico de Cuidados del
Sistema Nacional de Salud.

Ademads, hemos actualiza-
do el catdlogo ortoprotési-
co para incluir dispositivos
maés modernos y asegurar
un acceso mas equitativo
en todo el pais, mejorando
asi la igualdad de oportuni-
dades.

En 2013, el Institut
Guttmann recibié la
acreditacion CSUR para el
tratamiento del lesionado
medular complejo, y es

el Gnico en Catalunyay
uno de los dos que hay en
Espana. ;Qué importancia
tiene, a su juicio, la red de
hospitales monograficos
como el Institut Guttmann
dentro del Sistema
Nacional de Salud?

La existencia de centros
donde se atienda de ma-
nera monografica o con
un alto grado de especia-
lizacién aporta un valor
Unico al sistema sanitario,
pues complementan y for-
talecen al Sistema Nacio-
nal de Salud, garantizando
que pacientes con necesi-

dades criticas reciban una
atencion especializada, efi-
caz y con altos estdnda-
res. Mejora la equidad a la
hora de acceder a los cen-
tros con mayor experiencia
y a los equipos multidisci-
plinares que proporcionan
un servicio de cuidados in-
tegral acorde a la edad y el
nivel asistencial. También
hacen de consultores para
las unidades clinicas que
atienden habitualmente a
los pacientes, ofrecen do-
cencia a profesionales, pa-
cientes y familias y realizan
trabajos de investigacion.
Esto es especialmente re-
levante en areas como la
rehabilitacién neurol6gi-
ca, donde la intervencién
temprana y experta marca
la diferencia en la calidad
de vida de los pacientes.

¢Qué acciones se estan
impulsando desde el
Ministerio para fortalecer
la atencion a patologias
neurolégicas complejas,
como la lesién medular o el
dano cerebral adquirido?



“Las herramientas digitales

nos permitiran un mayor
acceso a este tipo de
centros sin necesidad de
desplazamientos por parte
de pacientes y cuidadores.’

Trabajamos para mejorar el abordaje
de las enfermedades neurolégicas
complejas a través de la Estrategia de
Enfermedades Neurodegenerativas
del Sistema Nacional de Salud, en
coordinacién con las comunidades
auténomas, sociedades cientificas
y asociaciones de pacientes. En este
marco se han desarrollado guias
especificas para patologias como la
ELA, el alzhéimer o el parkinson, y en
2024 hemos aprobado la Estrategia
en Ictus, con el objetivo de extender
las unidades especializadas y reforzar
la atencién posictus en todas sus
fases. También impulsamos la red de
centros CSUR y su conexién con las
redes europeas, y trabajamos paraque
las herramientas digitales permitan

mejorar el acceso a estos recursos sin
la necesidad de desplazarse.

¢Cree que la derivacion de pacientes
entre comunidades autébnomas, en el
caso de los hospitales monograficos,
funciona con fluidez?

Cuando una comunidad auténoma
no puede ofrecer algunos de los ser-
vicios que proveen los CSUR, la de-
rivaciéon de pacientes entre comuni-
dades es un elemento fundamental
que garantiza la equidad del Siste-
ma Nacional de Salud. Nuestra im-
presion es que el sistema, en térmi-
nos generales, funciona de forma
adecuada y con la suficiente flui-

dez para que tenga el menor im-
pacto posible en la calidad de vida
de los pacientes, pues las comuni-
dades auténomas cuentan con pro-
tocolos y acuerdos para agilizar los
tramites, especialmente ante casos
de alta complejidad o que requieran
una intervencion urgente.

No obstante, somos conscientes de
que existe margen de mejora. Las
herramientas digitales nos permi-
tirdn un mejor acceso a este tipo
de centros para evitar que los pa-
cientes y cuidadores se desplacen,
siempre que no sea necesario. Tam-
bién debemos trabajar, junto con
las comunidades auténomas, en
mejorar la informacién a la pobla-

S/ ruedas
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cién y a los profesionales sanitarios sobre la existen-
cia de estos mecanismos de derivacién para mejorar
su uso, asi como optimizar los tramites administrati-
vos para reducir los tiempos y que no supongan una li-
mitacién en cuanto al acceso.

Usted ejerci6 como médica anestesi6logay como
activista sanitaria. ¢Ese bagaje influye en el ejercicio
de sus funciones como ministra de Sanidad?

Completamente. Conozco el Sistema Nacional de Sa-
lud desde dentro: me ha formado y he trabajado en él
durante mdas de dos décadas. Eso me da una perspec-
tiva muy concreta de su excelencia, de su complejidad
y, sobre todo, del valor de sus profesionales. Hoy, como
ministra, me siento parte del mismo engranaje, solo
que desde otro lugar. Conservo intacta la admiracién
por un sistema que ha sido y debe seguir siendo un pi-
lar de cohesidén social, de justicia social y de igualdad.
Defender su caracter publico y su universalidad es una
vocacion que antes ejercia como anestesista y ahora
como ministra.

¢Qué medidas considera prioritarias para fomentar la
transferencia de conocimiento y la innovacidn entre los
centros hospitalarios y la sociedad?

Estamos dando pasos para aumentar la transparencia y
fundamentar mejor las decisiones sobre la incorporacién
de tecnologias sanitarias. Creemos que esta informacién
debe ser accesible para pacientes, familias, cuidadores y
profesionales, y que su participacién aporta legitimidad
y mejora la toma de decisiones. Por ello, el nuevo sistema
de evaluacion de tecnologias sanitarias incluiré la parti-
cipacién de pacientes, al igual que el “Foro Abierto en Sa-
lud” previsto en la futura ley de equidad, que integrara
también a asociaciones cientificas y profesionales.

¢Qué estrategias contempla el Ministerio de Sanidad para
mejorar la equidad a la hora de acceder a tratamientos
especializados como la neurorrehabilitaciéon?

S/ruedas

En el Congreso se esta tramitando el Proyecto de Ley de
Universalidad del Sistema Nacional de Salud, que modi-
ficala Ley 16/2003 para aclarar que la rehabilitacién debe
dirigirse a mantener o mejorar la funcionalidad e inde-
pendencia, incluso cuando el déficit no sea recuperable.
Este enfoque busca eliminar la exigencia de la recupera-
cién funcional como requisito.

¢Qué importancia tienen para el Ministerio los proyectos
de humanizacién de la asistencia sanitaria?

Es una prioridad tanto para el Ministerio como para las
comunidades auténomas. Uno de los objetivos del plan
de inversiones del componente 18.14 es mejorar la acce-
sibilidad y la humanizacién de los espacios, integrando a
los equipos que atienden a pacientes con enfermedades
raras y ofreciendo un entorno més cémodo y acogedor
para ellos y sus familias.

¢Como se esta preparando Espaia para atender mejor
el envejecimiento de la poblacion y el aumento de las
discapacidades de origen neurologico?

El Sistema Nacional de Salud avanza hacia un modelo
mads integrado y centrado en la persona. Estamos elabo-
rando un nuevo plan de cronicidad que refuerza la aten-
ci6én primaria, mejora la coordinacién de cuidados y pro-
mueve la valoracion integral de cada persona no solo
desde el punto de vista clinico, sino también el funcional,
el social y el emocional. Impulsamos la deteccién precoz
de la fragilidad, el envejecimiento activo, la autonomia y
la prevencion de la dependencia, junto con otras estrate-
gias como salud mental, enfermedades neurodegenera-
tivas o cuidados paliativos. Todo ello con un enfoque co-
munitario, biopsicosocial y coordinado con los servicios
sociales, que pone en el centro a la persona y su entorno,
y apuesta por el empoderamiento de pacientes y cuida-
dores a lo largo de toda la vida.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud, el 15 % de la
poblacién mundial vive con algun tipo de discapacidad,



“Queremos garantizar
que el acceso a
servicios neurologicos
especializados sea una
realidad también en
zonas rurales o para
colectivos vulnerables”

y esta cifra va en aumento a causa de los cambios
demograficos y epidemiolégicos. La mayoria de estas
personas se enfrentan a obstaculos para acceder a

los servicios de salud y a situaciones de inequidad
sanitaria. ¢ Qué retos principales identifica en el futuro
inmediato del Sistema Nacional de Salud respecto a las
enfermedades neurolégicas y la discapacidad?

Trabajamos desde tres ejes clave. Primero, con la Estra-
tegia de Promocién de la Salud y Prevencion fomenta-
mos hébitos saludables desde la infancia y durante toda
la vida. Segundo, reforzamos la atenciéon primaria como
base del sistema: accesible, equitativa y centrada en la
persona, con un enfoque comunitario y multidisciplinar.
Y tercero, impulsamos un nuevo plan de cronicidad que
garantiza la continuidad asistencial, el cuidado domici-
liario, la coordinacién con lo social, y el empoderamiento
de pacientes y cuidadores a través de herramientas como
la Red de Escuelas de Salud.

Ademads, desde el Ministerio promovemos politicas que
aborden los determinantes sociales de la salud con un en-
foque de derechos y bajo el principio de salud en todas las

politicas. Queremos garantizar que el acceso a los servi-
cios neurolégicos especializados sea una realidad tam-
bién en las zonas rurales o para los colectivos vulnerables.
La Estrategia de Salud Digital impulsa herramientas cla-
ve como la telemedicina o la monitorizacién remota, que
mejoran la atencioén en el domicilio. Y, al mismo tiempo,
estamos reforzando la recogida y anélisis de datos sobre las
enfermedades neuroldgicas y la discapacidad para poder
tomar decisiones mds eficaces y con base en la evidencia.

¢Como se puede seguir avanzando en la eliminacion
de barreras —no solo fisicas sino también sociales
y sanitarias— para las personas con discapacidad?

Con una visién integral: hay que mejorar la accesibili-
dad fisica, pero también garantizar una atencién sanita-
ria equitativa y centrada en la persona. Desde el Ministe-
rio trabajamos en reforzar la atencién primaria, actualizar
el catdlogo ortoprotésico, impulsar estrategias como la de
cronicidad o enfermedades neurodegenerativas, y facilitar
el acceso digital a los recursos. Todo ello con un enfoque
de derechos, participacién y coordinacién sociosanitaria.

S/ ruedas
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Institut Guttmann,
una casa compartida
entre generaciones

Cada persona que llega al Institut Guttmann tiene una historia que merece ser
contaday, para mi, conocerlas es uno de los mayores regalos de trabajar aqui.
Coincidiendo que este ano celebramos nuestro 60.° aniversario, quiero compartir con

vosotros una cita muy especial.

Carol Mendoza
Comunicacion y RSC
Institut Guttmann

H ace unos dias tuve la suerte de conocer a Merce, a sus
90 anos, en su sobredtico de la avenida Meridiana de Bar-
celona. También invité a Gerard, de 21 afios. Queria que se
conocieran. El motivo: Merce fue la paciente nimero 2 del
Institut Guttmann y Gerard el 31.774. Entre ambos hay més
de sesenta afios de diferencia desde su paso por el hospital
y comparten un mismo sentimiento: Institut Guttmann
fue, y sigue siendo, su casa. Me encanta, empezamos bien.

Merce, con su energia contagiosa, me matiza que eso de
ser la namero 2 fue un error. “Tenia que ser la ntimero 1”,
dice con una sonrisa. “Pero habia un senor solo, ahora no
recuerdo el nombre, que necesitaba mas cuidados, y el
Dr. Sarrias me pidié que yo entrara ya comida. Y le dije:
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‘Tranquilo, doctor, vendré comida, cenada y con mi ma-
rido para que me ayude a acostarme’”. Era el 1 de diciem-
bre de 1965, y por aquel entonces solo habia dos pacien-
tes. A finales de mes, ya eran cinco.

Durante su estancia en el Institut Guttmann, Merce des-
cubri6 el tiro con arco, disciplina que la llevé a represen-
tar a Espafa en lo que seria la antesala de los Juegos Para-
limpicos. Su historial empezé con una complicacién en el
parto de su tnica hija, en 1962, que le provoc6 una lesion
medular alta. Tras pasar por varios hospitales —siempre
en cama—, el Dr. Sarrias, recién llegado de Inglaterra tras
formarse con el Dr. Ludwig Guttmann, le prometi6 que, en
cuanto tuviera hospital, iria a por ella. Y lo cumplié.

Entrar por la puerta del recién estrenado Institut Gutt-
mann de Meridiana fue, para Merce, como abrir una ven-
tana ala esperanza. Aiin hoy, més de medio siglo después,
lo recuerda con emocién, con una sonrisa y un brillo es-
pecial en los ojos. Recuerda la sala principal transforma-
da en comedor por Navidad, para los cinco pacientes y
sus familias. Recuerda a Pat, la fisioterapeuta inglesa que
la hacfa llorar —pero también avanzar—. Y recuerda a
Pepitu, un chico de 14 afios que la llamaba mami. Se des-



el parto de su
en 1962, le provoc
una lesion medular alta.
Tras pasar por varios
hospitales —siempre en
cama-, el Dr. Sarrias,
recién llegado de

Inglaterra tras formarse
con el Dr. Ludwig
Guttmann, le prometio
que en cuanto tuviera
hospital, iria a por ella.
Y lo cumplio”’

plazaba siempre boca abajo, en camilla. El doctor Sarrias
le pidi6 a Merce que lo acompanara, que le sirviera de
ejemplo. Lo que hoy llamarfamos “ayuda entre iguales”.

Merce paso tres afios en el Institut Guttmann, en una épo-
ca en la que apenas existia lo que hoy denominamos re-
habilitacion comunitaria. Aun asi, ese tiempo lo recuerda
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como un punto de inflexion vital. Aprendi6 a ser mas au-
tébnoma, a valerse por si misma, a recuperar su libertad.
También significé una separacion dificil de su hija Anna,
que tuvo que crecer junto a su abuela. “No fue nada facil.
De hecho, he necesitado ayuda para sobrellevar tanto su
ausencia como, de repente, la vuelta de una madre tan di-
ferente a las mamads que yo conocia”, comenta Anna.

La mejor de su clase en
rendimiento interior-exterior

MAS INFORMACION EN WWW.KARMAMOBI

S/ ruedas




Cuando por fin pudo salir, Merceé recorria los quinien-
tos metros hasta su casa por la avenida Meridiana, por en
medio del asfalto. “Los coches me pitaban, pero me daba
igual. Pensaba: ‘;Si no os gusta, haced carriles para mi!’”.
Dice que fue la primera persona en ir en silla de ruedas
por Barcelona, como una astronauta en su nave en me-
dio de la ciudad, ;os imagindis? La silla la encargé el Dr.
Sarrias en Inglaterra. A ella nunca le molestaron las mi-
radas, aunque para su marido y su hija no fue tan fécil.

El Institut Guttmann fue su hogar. El doctor Sarrias, su
segundo padre. “Me decian ‘no digas que no puedes ha-
cerlo’. Y mira, aprendi a pasarme de la cama a la silla, a
vestirme sola, a ser casi autosuficiente [...]. Como sabia
coser, incluso me encargaron ayudar a confeccionar par-
te del uniforme quirtdrgico: bata, gorro, sdbanas, pet-
cos...”. Tres afios de experiencias que nos explica y que
cuesta imaginarse en la actualidad.

www.adom-autonomia.com

iINFORMATE! P

Pidenos presupuesto sin compromiso
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info@adom-autonomia.com

SOLUCIONES INTEGRALES EN
AUTONOMIA'Y ACCESIBILIDAD

Mas movilidad con grias de techo
Comunica cama-silla-wc-ducha,
Control por mando a distancia.

Bafio 100% accessible

Ducha 100% plana, sin escalones ni mamparas,

bafios 100% transitables en silla de ruedas.

Mas control del hogar

Teléfono, interfono, televisor, persianas, luces...

Control sobre todo el hogar en un Gnico mando a distancia.
Autonomia para entrar y salir de casa

Automatizacion de puertas, elevadores, en casacen la
escalera. Acceso también disponible por control remoto.

t. 900103 371



Mientras Merce relata todo esto, Gerard escucha atento. Es
dela provincia de Lleida, de un pueblo pequefio. Su paso por
Guttmann fue més breve: cuatro meses. Entr6 mes y medio
después de un accidente de trafico. A la semana ya estaba en
silla de ruedas. A los tres meses, era independiente. Merce,
asombrada, le pregunta: “;Y no estuviste en cama durante
meses?”. “No, ahora va todo mucho mas rapido”, responde
él. “Ya veo, ya veo. jQué adelanto! Aunque sigue siendo una
pena, porque eres muy joven”, le dice Merce con ternura.

Para Gerard, entrar en el Institut Guttmann fue “volver
a vivir”. Recuerda que de nuevo coincidié con su com-
panero de habitacién del Hospital Vall d’'Hebron, tam-
bién lesionado en un accidente. Al principio pensé que
todo aquello se parecia al colegio, con horarios estric-
tos, actividades. Pero pronto empez6 a disfrutarlo. Por la
mafana, deportes adaptados —baloncesto, rugby, bad-
minton— para fortalecer su cuerpo; y, por la tarde, reha-
bilitacién funcional para aprender a manejarse con la si-
lla, mejorar las transferencias, ganar autonomia.

Gerard recuerda con carifio a Julia, la terapeuta ocupa-
cional, y a Salva, el auxiliar: “Fueron mis dngeles de la
guarda’. Merce, emocionada, responde: “No los conozco,
aunque me gustaria”.
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“Merce recorria los
quinientos metros hasta

su casa por la avenida
Meridiana de Barcelona por
en medio del asfalto. ‘Los
coches me pitaban, pero me
daba igual' Pensaba: iSi no
os gusta, haced carriles para
mi!. Dice que fue la primera
persona en ir ensilla de
ruedas por Barcelona, como
una astronauta en su nave
en medio de la ciudad, ;os
imaginais?”’

Antes de despedirme, les pregunto por su tltimo dia de
ingreso; Gerard lo recuerda como un dia especial, de sen-
tirse raro. “Ahora empieza mi vida de verdad”, pensaba.
Su madre fue a recogerle, llevaron dulces del pueblo y lo
celebraron con el equipo. Merce lo vivié con més insegu-
ridad: “En Guttmann lo tenia todo, me senti apoyada. Era
mejor que estar en casa’.

“Soy de pueblo, Merce, yo casi ni habia visto sema-
foros. Estudio en la Universidad de Lleida Ingenieria
Agraria Alimentaria y nunca me habia montado en me-
tro, y la primera vez que lo hice fue en silla de ruedas.
Imaginate lo que signific6 en mi pueblo cuando lle-
gué”. Vuelve a mi mente la idea de los astronautas en
su nave por la ciudad.

Gerard le explica a Merce que, hoy en dia, el Institut
Guttmann atiende a mas de mil pacientes nuevos cada
afio. “Siguen siendo demasiadas personas afectadas”,
dice Merce. Pero ambos coinciden en algo: “La Gutt-
mann es mi casa’.

Carraspeo, respiro y me siento profundamente orgullosa
de trabajar donde lo hago.

S/ ruedas
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Hacia un modelo

de servicios sociales
centrado en la persona
y dirigido por ella

Los presupuestos personales pueden sustituir la rigidez de la cartera de servicios
sociales y garantizar los derechos de la Convencion Internacional sobre los Derechos

de las Personas con Discapacidad.

> -

Cedy
= A
Ferran Blanco
Responsable del Area

de Proyectos y Desarrollo
Fundacio Support-Girona

Ernest Burés
Asuntos Institucionales
Fundacio Support-Girona

El modelo de financiacién y organizacién de los servi-
cios sociales para personas con discapacidad en Cata-
lunya se encuentra ante una encrucijada histérica. El sis-
tema actual, basado en una cartera de servicios rigida y
orientada m4s a las instituciones que a las personas, ha
demostrado ser insuficiente para garantizar los derechos
fundamentales reconocidos en la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) de
Naciones Unidas. En este contexto, el modelo de presu-
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puestos personales emerge como una alternativa inno-
vadora y prometedora que sitia a la persona en el cen-
tro de las decisiones sobre sus propios apoyos y servicios.

La actual cartera de servicios sociales pone a los servi-
cios, yno ala persona, en el centro. Se fija mds en los re-
quisitos de infraestructura y materiales que en el fun-
cionamiento del servicio y en la calidad de la atencién
que se ofrece. Hoy en dia la cartera se ha convertido en
un obstdculo y no en una herramienta adecuada para la
implementacién de un modelo de soporte centrado en
la persona. La situacion se ve agravada por la infrafinan-
ciaciéon crénica de un tercer sector social al que, pese a
su reciente crecimiento, todavia le falta recorrido para
asegurar la estabilidad y evitar la fuga de talento hacia
otros sectores.

Los presupuestos personales son una cantidad de finan-
ciacién que un organismo estatal asigna a un individuo
para realizar los arreglos que satisfagan las necesida-
des de apoyo que requiera. Este modelo de financiacién



da mads posibilidades de eleccién y control a la perso-
na para que decida quién le presta esta ayuda, como y
cuando. Las opciones de uso de esta financiacién van
desde la contrataciéon de sus propios trabajadores de
apoyo o personal de atencién hasta la planificacién y
gestion de todos los aspectos de la prestacion de los ser-
vicios. Este modelo, aunque innovador, ya ha sido im-
plementado en algunos paises como el Reino Unido,
Flandes (Bélgica) o Nueva Zelanda. La filosofia que hay
detrds de los presupuestos personales es el apoyo auto-
dirigido, es decir, situar a la persona con discapacidad
en el centro de la planificacién, dotandole de agencia

“La filosofia detras

de los presupuestos
personales es el

apoyo autodirigido,
situar a la persona

con discapacidad
enelcentrodela
planificacion, dotandole
de agencia para decidir
cOmMo se organizaran

y como se proveen los
servicios que requiera’’

para decidir c6mo se organizardn y c6mo se proveen los
servicios que requiera.

El propio relator especial sobre los derechos de las per-
sonas con discapacidad, Gerard Quinn, recomienda
“introducir los presupuestos descentralizados, con el
apoyo adecuado, para transferir la capacidad financiera
a las personas con discapacidad, concediendo la maxi-
ma discrecionalidad posible al gasto y minimizando las
pesadas responsabilidades administrativas”, y destaca
especificamente el Proyecto UNIC como una “iniciati-
va prometedora”.
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Un modelo que no discrimina

Los presupuestos personales ofrecen una ventaja significati-
va respecto al modelo actual, porque no discrimina a la per-
sona por la eleccién del estilo de vida que elige. Por ejemplo,
en el caso de una persona que hoy ocupa una plaza de ser-
vicio de hogar-residencia temporal o permanente para per-
sonas con discapacidad intelectual con necesidad de apoyo
limitado, para la administraciéon este servicio tiene un cos-
te superior al que supondria un recurso con mirada comu-
nitaria, como el de apoyo a la autonomia en el propio hogar
para personas con discapacidad intelectual. Incluso com-
plementdndolo con un servicio terapéutico ocupacional o
un servicio de orientacién de insercion, el coste para la ad-
ministracion es menor. En otras palabras, la legislacion ac-
tual fomenta indirectamente la institucionalizacién y envia
un mensaje a las personas con discapacidad que da a en-
tender que se estd dispuesto a gastar mucho mds en ellas si
estan institucionalizadas que si deciden quedarse en la co-
munidad. Los presupuestos personales se erigen como una
herramienta especialmente ttil para evitar estas situaciones.
Es tan sencillo como entregar a la persona con discapacidad
ese presupuesto que la Administracién estaria dispuesta a
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invertir en ella y dotarla de la capacidad para decidir qué ha-
cer con €l, con apoyos si fuera necesario.

Una derivada del modelo de presupuestos personales es la
mejora de la calidad de los servicios y su orientacién hacia
un cardcter inclusivo y comunitario. El hecho de que sea la
misma persona quien elige y organiza sus propios apoyos
serd un revulsivo, ya que podrd elegir libremente si quiere
internarse en un centro o prefiere vivir en comunidad sin
condicionarse a la arbitrariedad actual. Las organizaciones
prestadoras de servicios tendrdn un papel de adaptacién
que serd clave, y tendran que ser capaces de pasar de un mo-
delo donde la gestién y toma de decisiones estd completa-
mente en manos de las Administraciones ptblicas a uno en
el que deben adaptarse a las necesidades y preferencias de
las personas si quieren seguir atendiéndola.

Reforma en tres direcciones
Al parecer, el modelo de presupuestos personales toma-

rd traccion en un futuro préximo. Durante las jornadas
Vidas Dignas, una Cuestién de Derechos Humanos, or-



ganizadas por Support-Girona el pasado marzo, Antoni
Galiano, nuevo director general de Autonomia Personal
y Discapacidad de la Generalitat de Catalunya, anunci6
la voluntad de desplegar los presupuestos personales y
actualizar la asistencia personal. Galiano reconocié que
la actual cartera de servicios es rigida, centrada en la de-
pendencia y no en la autonomia. Detall6 que se ha pues-
to en marcha un proceso de reforma que sigue tres lineas:
eliminacién de servicios obsoletos, adaptacién de servi-
cios existentes e incorporacion de nuevos soportes per-
sonalizados. Destacé el reto de desplegar presupuestos
personales y de actualizar la asistencia personal como
herramienta de apoderamiento. Insisti6 en que es nece-
sario flexibilizar la Administracién para hacerla compati-
ble con una vida realmente autébnoma e inclusiva.

Este paso hacia un modelo mads respetuoso con la vida in-
dependiente es muy valioso, aunque queda un largo re-
corrido para garantizar este derecho. Y es que el articulo
19 de la CDPD es muy claro: las personas con discapaci-
dad tienen derecho a vivir de forma independiente y a ser
incluidas en la comunidad. Esto implica poder escoger el
lugar de residencia y con quién vivir. Implica poder acce-
der a una diversidad de servicios de asistencia domicilia-
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ria, residencial y personal. Implica que las instalaciones y
servicios comunitarios estén a disposicién de las personas
con discapacidad y sus necesidades. Tres sencillos parra-
fos que conllevan reformular los servicios sociales y dar-
le 1a vuelta al modelo actual. Tres parrafos que plantean
la necesidad de una estrecha colaboracién entre la Admi-
nistracion, las entidades prestadoras de servicios y las pro-
pias personas destinatarias como guias del proceso.

Los presupuestos personales representan una oportunidad
para transformar radicalmente el modelo de atencién a
las personas con discapacidad en Catalunya, situdndolas
en el centro de las decisiones sobre sus propios apoyos
y garantizando el respeto a sus derechos fundamentales.
El camino hacia este modelo no serd facil, pero es
imprescindible si queremos construir una sociedad
que respete plenamente la autonomia y los derechos de
las personas con discapacidad, y que les proporcione
los apoyos necesarios para vivir una vida plena y
autodeterminada en la comunidad. La voluntad expresada
por la Generalitat de desplegar los presupuestos personales
es una senal esperanzadora, pero deberd ir acompanada de
compromisos presupuestarios concretos y de una apuesta
decidida por la transformacién del sistema.
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Vida independiente, un
derecho por conquistar

Numerosas entidades y proyectos trabajan dia a dia en un objetivo fundamental:
que las personas con discapacidad puedan tener el control de sus vidas, tomar
decisiones, asumir riesgos y gestionar sus consecuencias.

Jalia Bestard Barrio
Comunicacion y RSC
Institut Guttmann

La vida esta llena de actividades cotidianas que reali-
zamos de forma automatica, casi sin pensar. Decisiones
que determinan lo que hacemos, cuando lo hacemos y
cémo lo hacemos, y que muchas veces tomamos sin ser
muy conscientes de ello. Pero no todo el mundo puede
hacer lo mismo. A menudo las personas con discapaci-
dad ven limitado ese poder de decision, y empoderarlas
y dotarlas de los recursos necesarios para revertir esta si-
tuacién forma también parte del proceso de neurorreha-
bilitacién. Un objetivo que enraiza en la filosofia de vida
independiente (VI): una corriente de pensamiento surgi-
da en los afios 60 en EE. UU. que defiende que las perso-
nas con discapacidad determinen su propio proyecto de
vida, en lugar de vivir lo que otros han decidido por ellas.

“No podemos presuponer que una persona no tiene la

capacidad para decidir, aunque tenga afectaciones cog-
nitivas, conductuales o de otro tipo” —reflexiona Ana
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Suné, referente de vida independiente en el Institut Gutt-
mann—. “Todo el mundo tiene derecho a tener el con-
trol de su propia vida, a tomar decisiones, asumir riesgos
y gestionar sus consecuencias”. Estas decisiones, aclara,
no siempre son asuntos trascendentales: los pequeiios
gestos, como decidir qué ropa comprar, ya son un ejem-
plo de VI. “Se trata de escuchar, no establecer una dife-
rencia de entrada y acompanar a la persona para conse-
guir que la decisién que tome sea lo mds préxima a su
voluntad”, resume.

En el Institut Guttmann se trabaja en un modelo de aten-
cion social de la discapacidad que favorezca este empo-
deramiento. De ahi naci6 el Programa de Vida Indepen-
diente, que tiene el objetivo de promover esta filosofia
entre las personas con discapacidad, su entorno y los
profesionales que trabajan en la organizacién. El pro-
grama tiene tres itinerarios: formacién, acompafamien-
to personalizado en cinco dimensiones (relaciones in-
terpersonales, economia, salud, autonomia funcional y
participacién social) y difusion.

Personas duenas de sus vidas
Fruto de todo ello, en 2019 se inaugur6é Guttmann Bar-

celona Life (GBL), unos apartamentos domotizados y
totalmente accesibles, disponibles para personas que
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deseen iniciar un proyecto de VI.
“Se trata de una infraestructura que
afronta dos retos —indica Sufié—.
Por una parte, ofrece una solucién
de vivienda, ya que, aunque se dis-
ponga de recursos econ6émicos, es
muy complicado encontrar vivien-
das accesibles. Y por otra, ha crea-
do la figura del auxiliar de apoyo,
que fomenta la autodeterminacién
de la persona prestdndole la ayuda
que necesita para realizar las activi-
dades de la vida diaria”.

Como referente de VI, Suné realiza
el acompafiamiento de las personas
que viven en GBL. En ocasiones, su
trabajo pasa por que tomen con-
ciencia de que son dueiias de sus
vidas. Porque “decidir es un apren-
dizaje”, sentencia Priscila Igea, di-
rectora del Area de Respiro y Ocio
de Nexe Fundacio, entidad que tra-
baja para mejorar la calidad de vida
de los nifios con pluridiscapacidad
y sus familias. En el caso de los me-
nores, su capacidad para tomar de-
cisiones se cuestiona aun mas, so-

bre todo si hay una discapacidad
intelectual. “Pero todos los nifos
toman decisiones en funcién de su
edad, tengan o no discapacidad. En
nuestro caso, se trata de asegurar
que la discapacidad no condicio-
ne ese poder de decisién sobre ellos
mismos”, contintia Egea.

Entre otras iniciativas, Nexe ha crea-
do grupos de hasta diez personas de
5 a 21 afios, que se retinen una vez al
mes para realizar actividades de ocio
diversas en Barcelona. “Esto les pro-
porciona experiencias que les permi-
tirdn ir creando su propia identidad
a medida que crecen, porque ;c6mo
podrén decidir si no tienen suficien-
tes experiencias para saber lo que
les gusta y los que no?”, lanza Egea.
La ratio de estas actividades es de un
monitor por usuario, de manera que
el nifo disponga de alguien atento
en todo momento a sus necesidadess
“Esto nos permite trabajar el vinculo
de grupo, pero respetando al mismc
tiempo la individualidad de cadap
sona”, explica Egea.
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Tanto Egea como Sufié coinciden en que el trabajo con
las familias es esencial. “Es frecuente que traten y vean
a su familiar como una persona vulnerable a la que hay
que cuidar y proteger”, sefiala Sufié. Por ello, uno de sus
objetivos en el Institut Guttmann es “generar concien-
cia y empoderar a la persona sobre dmbitos que no se
plantea dada su situacién, y que ha dejado aparcados
a la espera de una supuesta recuperacién que quiza no
llegue”, anade.

Rumbo a una vida independiente

Se ha recorrido un largo camino desde el surgimiento del
Movimiento de Vida Independiente hasta hoy. Y a ello ha
contribuido el esfuerzo de multitud de personas y es-
tudios. Entre ellos, Rumbo, un proyecto ejecutado en-
tre 2022 y 2024 en el que participaron 22 entidades rela-
cionadas con la discapacidad procedentes de Andalucia,
Aragén, Castilla y Le6n, Catalunya y Galicia. El objetivo
era impulsar el disefio de modelos innovadores de apoyo
a la autonomia personal, la vida independiente y la par-
ticipacion social de personas con discapacidad. “Probar
servicios que en principio no estdn en la cartera y trasla-
dar los resultados al Ministerio de Asuntos Sociales para
impulsar acciones que promuevan la vida independien-
te y combatan la institucionalizacién”, explica Jason Ga-
larraga, coordinador de Rumbo en ECOM.

Una de las premisas de las que partian, dice Galarraga, es
que “si hablamos de vida independiente, no podemos di-
seccionar la vida de las personas. La discapacidad impac-
ta en todala vida, que tiene multiples dimensiones: emo-
cional, social, espiritual, econdémica, fisica...”. De ahi que
se disefaran diversas medidas de accién. Una de ellas
fue, por ejemplo, crear un servicio de acompafiamiento
para las personas que buscan una vivienda asequible y
accesible. Desde ECOM trabajaron, sobre todo, en el ac-
ceso de la persona a los recursos, “porque son péginas
web insufribles, que no entiende nadie, ni se sabe dén-
de estd la informacion publicada”. A raiz de ello, han pro-
puesto un servicio de acompafiamiento que trabaje en
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dos lineas: por un lado, centrarse en el acceso a la informa-
cién y generar competencias personales para poder inter-
pretarla y, por otro, colaborar con la Administracion para
la promocién de viviendas accesibles. “El objetivo final no
era realojar a las personas, sino testar el proceso y ver qué
hay que cambiar. De las 26 personas que participaron en
un lapso de un afio y medio, cuatro lo consiguieron, lo que
para nosotros es un éxito rotundo, teniendo en cuenta la
condiciones de la vivienda en Barcelona”, valora Galarra

Otra de las medidas se centr6 en la accién social
nitaria. “Uno de los esléganes del Movimiento de
dependiente dice que ‘todo pasa por la convivenci
personas con discapacidad no conviven de manera
malizada dentro de las comunidades y participan en todo
los espacios, sera dificil que haya un cambio de mirada ha-
cia la convivencia y la diversidad”, expone Galarraga.

Todas estas iniciativas promueven la VI, que es un derecho
recogido en la Convencidn sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad. Fue aprobada por la Asamblea Ge-
neral de las Naciones Unidas en 2006 y, aun asi, queda
chisimo camino por recorrer. Desgraciadamente,
es un papel, y para que llegue a la realidad se nece
cho trabajo.
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