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Annus horribilis

nnus horribilis es una expresion latina, que se traduce como "afio terrible".

Esta expresion se utiliza cuando, al finalizar el afo, las cosas no han salido

omo se esperaban. Nadie podia imaginar hace un afio por estas fechas que,

como individuos, como sociedad, en definitiva como habitantes de este planeta ibamos

a sufrir una situacion tan insolita, surrealista y complicada. El virus invisible ha hecho

tambalear los cimientos de nuestra forma de vivir, ha puesto en jaque, sin excepcion,

los sistemas sanitarios mas avanzados del mundo y ha zarandeado muchas de nuestras
certezas.

Perdimos salud, seres queridos, empleos, empresas, nos volvimos mas asép-
ticos, vimos condicionadas nuestras relaciones personales, nuestra forma de comprar,
de trabajar o de vivir el ocio. El virus ha calado hasta nuestros pensamientos mas in-
timos.

Acabamos el aio con el cansancio propio de las circunstancias sumadas a la
borrachera de informacion monotematica y, aunque persisten muchas interrogaciones
e incertidumbres, todos albergamos una esperanza cada vez mas solida en que la va-
cuna, resultado de la incesante investigacion cientifica humana, disipe al fin el maldito
virus a lo largo del 2021.

“Mas Ciencia y mas consciencia”, pone en uno de los #DeseosdeCorazon del
muro que las compafieras de Rehabilitacion complementaria han puesto en el hall prin-
cipal de nuestro querido Hospital Nacional de Parapléjicos con motivo de estas fiestas
navidefias, y es que es la Ciencia (#SinciencianoHayFuturo) y la conciencia social e
individual las verdaderas armas para luchar contra esta pandemia global de Covid-19.

En tono de lucha y de esperanza no debemos olvidar que somos el hospital
de la resiliencia, esa capacidad humana se afrontar la adversidad. Dice la Neurociencia
que las personas mas resilientes tienen mayor equilibrio emocional frente a las situa-
ciones de estrés, soportando mejor la presion. Asi que desde Infomédula os deseamos
a todos los lectores unas Felices Fiestas, mucha fuerza, mucha resiliencia y conciencia
para que esta situacion nos haga mejores como persona y como sociedad.
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Para controlar y predecir
la evacuacion intestinal

El estrefiimiento y la incontinencia fecal

pueden tener un impacto significativo en

la calidad de vida impidiendo realizar
actividades diarias. Peristeen le puede ayudar

a superar estas circunstancias. Peristeen es una
alternativa muy eficaz y muy documentada®.
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Es un sistema de evacuacion intestinal para el
manejo del intestino y la incontinencia fecal.
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Utilizar Peristeen de forma rutinaria, permitira
decidir donde y cuando realizar la evacuacion
intestinal.

1: Christensen P, et al. Gastroenterology 2006; 131:738-747
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Activate

Por: Kenneth Iversjo

ace tiempo ha-

blamos sobre

crisis y opor-
tunidades, en otra oca-
sion habldbamos sobre
resiliencia, como apro-
vechar la adversidad
en tu beneficio. Hoy
vengo mas O menos
por el estilo. Y es que
resulta que si ya te co-
menté que las quejas
no me van mucho, in-
cluido las mias propias
que yo hago, estoy
hastiado de tanta queja por la situacion covid, la politica, la
economia,...

Con esto no quiero desmerecer la situacion, y creo
que estamos en un momento muy adverso. Pero yo, ante la
adversidad, lo que me sale de dentro es “;y qué hacemos?”.
Y al igual que en otras ocasiones te he comentado que la
gente de mi alrededor, tanto familia como clientes tienen
una respuesta bastante homogénea: “ no lo s¢”, “;es que po-
demos hacer algo?”.

Este momento es un gran momento, podemos uti-
lizar las dificultades que vivimos como revulsivo potencia-
dor. Abre tu mente, y permite sumergirte conmigo en el
mundo de las oportunidades.

Monton de personas en ERTE, la restauracion
afectada, los autonomos tirandose de los pelos, la sanidad
hasta los topes, personas contagiandose y otras muriendo a
cada instante y el virus campando a sus anchas, menudo pa-
norama.

(Como podria ser esto una oportunidad? Seria una
pregunta logica y racional, jverdad?

Pero mas alla de l6gicas y racionalidades evidentes
lo cierto es que esta situacion sera lo que nosotros queramos
que sea. Y dependera mucho, de nuestra interpretacion y
valoracion, las acciones que tomemos.

(Quién no ha aprovechado cuando le han echado
de algin empleo para estudiar y formarse o quizas actuali-
zarse en su profesion?, ;quién no ha usado un momento de
ruptura de pareja para replantearse su forma de vivir las re-
laciones?, ;quién a falta de economia en el hogar no se ha
reinventado y ha buscado un trabajo o un ingreso hasta de-
bajo de las piedras?.

Yo aproveché el accidente que me “postrd” en una
silla de ruedas para reinventarme por dentro y por fuera,
converti una situacion odiosamente limitante en un campo
de desarrollo. Aprendi a disfrutar de nuevas situaciones y a
apreciar un monton de detalles. Me hice mas fuerte ante mis

limitaciones y debilidades. Me formé en una nueva profe-
sion, la psicologia, la cual a dia de hoy no solo me reporta
economia sino que nutre mi alma.

(Y si yo he podido porque ti no?, no soy mejor
que tu, ni que nadie. Esto no se trata de cualidades sino de
actitud, perseverancia y determinacion.

Esta situacion, para mi, pone en evidencia cosas
realmente importantes:

Lo primero y mas relevante pienso que es la nece-
sidad de auto-desarrollo y autoconocimiento, toda esta si-
tuacion nos ha puesto contra las cuerdas, nuestros limites y
debilidades manifiestos mas claramente atin de lo que ya
conocemos. Desde la soledad mas sola, triste y aburrida,
pasando por las pérdidas de empleo y los negocios nave-
gando hacia la bancarrota hasta las discusiones de pareja
debidos a pasar tanto tiempo juntos.

De nuevo una oportunidad para coger estos obsta-
culos y convertirlos en desarrollo, mas claro agua.

Necesidad de cambiar nuestra actitud pasiva ante
la politica, no para volvernos revolucionarios ni para levan-
tarnos a hacer politica, mas bien de tomar responsabilidad
de aspectos de nuestra existencia que hemos dejado en
manos de estos supuestos dirigentes, como la educacion, la
salud, nuestra economia. Y como la hemos dejado en sus
manos pues nos quejamos porque ellos no nos solucionan
la papeleta, no nos dan la calidad de vida que deseamos y
que supuestamente nos prometieron.

Necesidad de romper esta corriente social indivi-
dualista que crea la apariencia de que somos seres separados
e independientes, donde prima la competicion sobre la co-
operacion y donde parece que el bienestar individual es po-
sible aunque el resto de seres humanos alrededor esté hecho
un asco. Sefloras y sefiores: este es un problema de todos y
solamente entre todos saldremos de esto. “Tras la conducta
de cada uno depende el destino de todos” decia Alejandro
Magno.

Resumiendo: los obstaculos pueden ser oportuni-
dades de desarrollo y la situacion actual y la adversidad
pone de relevancia y manifiesta la importancia de coger las
riendas sobre ti mismo y tu situacion, no so6lo a nivel per-
sonal con los limites que estas observando y percibiendo de
de ti mism@ sino también a nivel social, tomar el control
de aspectos tan importantes como tu alimentacion y nutri-
cion, educacion y tu economia.

Deja de centrarte en los obstaculos y deja de que-
jarte, comienza a focalizarte en las opciones y en las solu-
ciones, empieza a investigar sobre alternativas para tu
desarrollo y para cubrir tus necesidades mas esenciales.
Puedo percibir tu potencial y confio en que seras capaz de
tomar la responsabilidad de quad a para gestionar tus limi-
tes, janimo tu puedes! jadelante!



Por: Vicente Orts

e conoci hace ya cerca de quince afios. Era médico

y trabajaba en una peque clinica privada que tenia.

Le visité en varias ocasiones durante estos afos, las
situaciones solian ser bastante peliagudas. y siempre ter-
minaba hablando con ¢l y concertando la cita correspon-
diente.

Con este articulo quiero recordar un momento
bastante delicado en el que demostro su calidad como
médico, como persona y como profesional. El podria
haber tenido cualquier otro oficio pero era médico y en
medicina esta en juego la vida del paciente y los errores
se pagan caros.

Estuve padeciendo unos neumotérax de repeti-
cion sin motivo aparente.

En una ocasion, después de tres dias de estar en
casa ahogandome, fui a un hospital y me hicieron una ra-
diografia. El galeno que me atendid la colgd en uno de
esos "aparatejos" con luz, se sent6 en su silla y empezd
su discurso diciéndome que todo estaba correcto; yo, den-
tro de mi mas absoluta ignorancia, miraba la placa con
curiosidad al ver que en el lado derecho tenia algo ex-
trafio o mejor dicho, no lo tenia.

Ante mi asombro, el médico me pregunta
cuando me habian extirpado el pulmén y mi respuesta,
desde la serenidad que me producia el agotamiento por
la falta de oxigeno, fue que no era consciente de que me
hubiesen quitado un pulmon, hasta donde yo sabia tenia
dos pulmones. El médico dio un salto de la silla y auto-
maticamente me ingresaron.

Pasado un tiempo, en un nuevo achaque y siendo
ya buen conocedor de la sintomatologia de los neumoto-
rax y de la profesionalidad de muchos galenos con los
que me habia cruzado, decidi llamar a mi amigo y expli-
carle que empezaba a notar sintomas de un nuevo neu-
motorax, rapido me dijo que me acercara a verlo.

Una vez alli me auscultd, me hizo una placa y
me dijo que no veia nada, pero (y aqui viene una de las
frases mas importantes, que mas sentido comun tienen y
que menos he escuchado) “Vicente, si te duele es que
algo hay aqui y lo tenemos que encontrar”. Alli me tuvo
una hora mas, sin dejar de auscultarme de vez en cuando
y repitiendo las placas, hasta que en una de esas me
llam6, me ensefi6 la placa y me dijo: "Aqui estd, efecti-
vamente tienes un neumotdrax" Se podia ver como la
pleura se estaba separando. Con esa misma radiografia
fui al hospital y me ingresaron rapidamente.

Como este ejemplo podria poner muchos mas.
Era un médico excepcional de los que escuchan, prestan
atencion al paciente y le dan la importancia que tiene,
pues el paciente se conoce muy bien y a veces solo con
escucharlo se puede llegar a un diagndstico.

La sensacion al llegar con un problema y que te
lo expliquen, incluso sacar un libro y hacerme leer sobre
cualquiera de los problemas que estuviéramos tratando,
es una maravilla. Porque si, hay personas de todo tipo,
pero a muchos nos gusta saber qué tenemos y que no se

nos trate como si fuésemos tontos, ya que aunque no se-
amos médicos podemos entender qué nos esta pasando y
por qué.

Médico sin miedo a emitir un diagnéstico, con
la gran inteligencia de reconocer no saberlo todo, y
cuando dudaba en algo decia: “Las maquinas no diagnos-
tican, pero ayudan al médico a emitir el diagnostico”.

Hacerme una ecografia y dejarse veinte minutos
de su tiempo para ver todo lo que queria ver, no solo
tomar una imagen y a casa. El observaba detenidamente
todo hasta quedar satisfecho.

No he conocido otro médico como él. Sereno,
con temple, sin miedo, seguro de lo que tenias que hacer
en cada momento. Con un interés en ayudar al paciente
digno de alguien al que le apasiona lo que hace, con em-
patia y un saber hacer que le salia de forma natural, sin
esfuerzo.

Don Miguel, alla donde estés sé feliz, te mereces
lo mejor de lo mejor.

Mi ser es un poco mas pequefio ante esta pér-
dida, pero no puedo més que estar agradecido por haberte
conocido y no esperaba no volver a verte mas.

Este articulo es de un amigo que no te olvida y
aprecia todo lo que has hecho por mi.

Un gran abrazo querido amigo.



Mentes

Por: Manuel Ruiz

ensamos mucho, pensamos poco, ‘medio pensamos’ para este mundo de locos.

A ratos bien, a ratos mal, en el tiempo pensamientos vienen y van.

Pensamientos pensamos y no nos paramos a pensar con claridad en esta época fatal.
iQue salgan fuera, que no se queden, que despeguen, que vuelen!
Los tengamos de ensefianza, asi pues se tifian de color verde esperanza.




Treinta y cuatro hospitales de toda Espana se suman al
proyecto de Parapléjicos que disminuye los residuos
contaminantes en los servicios de farmacia

Se cumplen dieciocho afios
desde que el servicio de Farmacia del
Hospital Nacional de Parapléjicos ided
y desarrollo el proyecto de gestion de
farmacos llamado “Dale color a tu
dosis unitaria”, un método que dismi-
nuye los residuos contaminantes en los
servicios de farmacia de los hospitales
y que, ademas, ofrece una mayor efica-
cia mayor que el reenvasado para dis-
minuir errores de medicacion. En los
ultimos tres afios 34 farmacias hospita-
larias han incorporado a sus sistemas de
identificacion de medicamentos el sis-
tema Dale Color, y previamente otras
30 farmacias la habian solicitado.

Larevista cientifica Ibero Latin
American Journal of Health System
Pharmacy, se ha hecho eco de esta idea

publicando un articulo en el que se ex-
plica el impacto en la produccion de ma-
terial contaminante y la eficiencia del
reetiquetado respecto al reenvasado tra-
dicional de medicamentos.

El jefe del seccion del Servicio
de Farmacia de Parapléjicos, David Garcia Marco documenta
que “en un hospital de tercer nivel (>800 camas) que elabore
de media 1 millon de reenvasados, produciria entre 678,20 kg
de material contaminante al afio, de los cuales se podria ahorrar
el 96%. Y lo mismo si queremos estimar el espacio ocupado
en funcion de la produccion anual de cada hospital, se podria
obtener un ahorro de hasta el 92,52% de material contaminante
con el reetiquetado de medicamentos .

No reenvases por desconocimiento

Por otra parte hemos lanzado un nuevo proyecto de
descontaminacion ambiental de las farmacias hospitalarias “No
reenvases por desconocimiento” que ya utilizan muchos hos-
pitales para dejar de reenvasar medicamentos que tienen alter-
nativas en dosis unitarias, y dejar de comprar productos que al
final seran mas contaminantes.

En términos aproximados “cada Servicio de Farmacia
de un hospital realiza al afio entre 200.000 y dos millones de re-
envasados de medicamentos, esto significa que se utilizan cientos
de kilos de plastico y aluminio que son altamente contaminantes
para el medio ambiente”, seglin explica el jefe del seccion del Ser-
vicio de Farmacia de Parapléjicos, David Garcia Marco.

Con este proyecto se ahorra entre 15-32 veces en ma-
terial contaminante, es decir 60Kg de aluminio, plastico y otros

La especialista en Farmacia Hospitalaria, Aida Rueda, muestra los residuos de papel, plastico y
aluminio que produce el sistema tradicional de gestion de un nimero determinado de farmacos
y el jefe de Servicio de Farmacia del Hospital Nacional de Parapléjicos, David Garcia Marco,
sefiala la evidente disminucion de residuos en esa misma cantidad por el nuevo procedimiento

Foto: Carlos Monroy

contaminantes frente al sistema habitual de reenvasado por cada
100.000 medicamentos. “Esto significa que en el Hospital Na-
cional de Parapléjicos llevamos ahorrados mas de 2000 kg de
contaminantes ambientales en los ultimos dieciocho afios, y que
con la suma de los mas de 60 hospitales que se han unido al re-
etiquetado, conseguimos reducir miles de kg cada afio en plasti-
cos y aluminio” afirma Garcia Marco.

A los beneficios medioambientales que se derivan de
esta forma de etiquetado de medicamentos se suma el ahorro de
costes al sistema sanitario de material y del tiempo empleados
por los profesionales de este ambito para realizar este proceso.

Si a este ahorro medioambiental le sumamos el de los
hospitales que ya han cambiado sus medicamentos en base al
proyecto ‘NO REENVASES POR DESCONOCIMIENTO’ po-
demos pensar que cada afio estamos disminuyendo miles de kg
de contaminantes que hasta ahora se estaban produciendo.

Los retos del cambio climatico

El cambio climatico es un hecho que marcara a las ge-
neraciones presentes y futuras, y es necesario tomar ya medidas
a todos los niveles para disminuir nuestra contaminacion.

A nivel hospitalario debemos realizar el mismo es-
fuerzo que en casa, para disminuir la contaminacion de nuestros
procesos semi-industriales.



#DeseosdeCorazon

2020 una Nav

L

y con muchos #Deseo

Estas fiestas son sin duda diferentes. Si, nuestras
compafieras de Rehabilitacion Complementaria montaron
el hermoso Belén en la entrada del centro y el gran arbol
con bolas y guirnaldas junto a la puerta; los compaiieros
de mantenimiento iluminaron el exterior de la fachada
principal y cada planta de hospitalizacion puso sus ador-
nos navidefios, Belén incluido, pero todo esto ha estado
mediatizado por el maldito Covid 19 que, por otra parte,
ha puesto a prueba nuestra imaginacion para generar ideas
exentas de riesgo de contagio.

Una de esas ideas ha sido el muro de los buenos
deseos, ubicado en el hall principal del Hospital. Consta

de dos grandes manos que componen la forma de un co-
razon, en una superficie de poliespan de 5 m de ancho por
2,5 de alto, que ha servido tanto para escribir y enviar
mensajes bajo el hashtag #DeseosdeCorazén y compar-
tirlo en redes, como de photocall en el que pacientes y
profesionales se han hecho fotos para compartir. La ini-
ciativa de Rehabilitacion Complementaria y la Unidad de
Comunicacion del centro, combina el mundo de las redes
sociales y el arte mural.
Con un mensaje deseando “vacunas para el
Covid y que 2021 termine sin este bicho”, el consejero de
Sanidad de Castilla-La Mancha, Jesus Fernandez Sanz,
inauguro6 el muro y a partir de ahi, a través de las
redes del Hospital: Twitter, Instagram (@HNParaple-
jicos) y Facebook han fluido innumerables mensajes
que lucen en el muro.




idad diferente
sdeCorazon para 2021

Estos son algunos ejemplos de los #DeseosdeCorazon
escritos en el muro:

- ‘El buey es lento, pero la tierra es paciente’.
- “iQue te den 2020Y"

- ‘Deseo que este 2021 sea mejora que el pufie-
tero2020°.

- ‘Deseo y nos deseo paz interior’.

‘El peor afio de nuestra vida, hemos aprendido
a luchar, a ser mas fuertes, y a creer en nos-
otros mismos. Que semejante leccion nos lleve
a donde nunca pensamos legar. jQue la fuerza
nos acomparnie!’

- “Todos los dias sale el sol chipirén’.
- ‘Que nada pare vuestros suefios’.

- ‘Que todo fluya y nada influya’.

Actividades exentas de riesgos de contagio

La propuesta navidena para los pacientes ha diferido res-
pecto a otros afios , en sintonia con las recomendaciones consen-
suadas entre el Ministerio de Sanidad y la mayoria de las
comunidades autonomas con el objetivo de minimizar el impacto
de las fiestas navidefias en la pandemia de coronavirus: “no se
permitira la celebracion de eventos presenciales con elevada
afluencia de publico, salvo que se garantice el cumplimiento de

las medidas de seguridad y prevencion, y se sugieren modalidades
de participacion virtual”.

El coro del Hospital, dirigido por el fisioterapeuta Car-
los Aparicio, compuesto por profesionales, pacientes e incluso
algin familiar ha visto reducido considerablemente su tamafio
este afio y , ademas de tener que cantar con mascarilla han inter-
pretado , solo un villancico, en los exteriores del centro. En reali-
dad tuvo mucho mas publico que otros afos, pues su
interpretacion fue emitida en directo por la television publica
CMM.

Dadas las circunstancias provocadas por la pandemia
del Covid, también el resto de la programacion de eventos dedi-
cados a pacientes, familiares y profesionales en el Hospital Na-
cional de Parapléjicos han tenido como denominador comun el
hecho de ser actividades exentas de riesgos de contagio.

Asi, bajo cuidadas condiciones de seguridad establecidas
por la autoridad sanitaria hubo concursos de decoracion y belenes
en las plantas y diferentes entornos del centro. El mejor Belén ha
sido sin discusion el de la capilla del Hospital, el segundo el de la
Unidad de Cuidados Intensivos y el tercer premio a la Bolsa de
Trabajo. Por otra parte los ganadores a la mejor decoracion navi-
defia este afio ha sido el primero a la planta de hospitalizacion B-
3 yel segundo ala A-3.

Las empresas colaboradoras que han donado los pre-
mios han sido: Embutidos el Chato, Tello, supermercados Froiz y
Sodexo.

A todo esto se han sumado las postales de felicitaciones
de Navidad de pacientes, talleres de realizacion de elementos de-
corativos, campeonatos de juegos de mesa, proyeccion de un es-
pectaculo del Circo del Sol, entre otros y la presencia controlada,
qué remedio, de Papa Noel y de los Reyes Magos.

Felices fiestas a todos y prospero afio 2021.




Abierta nueva convocatoria para incorporar
personal investigador en Castilla-La Mancha

Contara con 730.000 euros de ayudas del Gobierno regional, que gestionara la
Fundacion del Hospital Nacional de Parapléjicos

El Gobierno de
Castilla-La Mancha ha
aprobado un gasto de
730.000 euros para la in-
corporacion de personal
investigador especializado
en materia sanitaria para
proyectos que se desarro-
llaran en la region y cuya
ayuda gestionara la Fun-
dacion del Hospital Nacio-
nal de Parapléjicos.

En rueda de
prensa, la portavoz del
Gobierno autondémico,
Blanca Fernandez, ha ex-
plicado que esta convoca-
toria pretende "consolidar
recursos e infraestructuras
en materia de investiga-
cion y dar estabilidad a los
centros situados en la re-
gion". Se financiaran a lo
largo de 2021 y 2022 estos
programas para dar "continuidad a la carrera profesio-
nales de investigadores con grado de doctor que ya ha
participado en grupos investigadores ubicados en Cas-
tilla-La Mancha".

La ayuda gestionada por la Fundacion del
Hospital Nacional de Parapléjicos sera por un maximo
de 12 meses, prorrogable para otros seis, con los ob-
jetivos de "aumentar el nimero y calidad de los recur-
sos humanos" que desarrollan su labor en la region,
ademas de consolidar lineas de investigacion que "son
mas que importantes".

Se buscan igualmente nuevas lineas especi-
ficas, asi como aumentar la dimension cientifica in-
ternacional que procede de Castilla-La Mancha.

Como ejemplos, Fernandez ha hablado de in-
vestigaciones impulsadas que tienen que ver con la
mejora de la esclerosis multiple, tecnologias de reha-
bilitacion neuronal, estudios en torno al dolor o pro-
gramas como la equinoterapia.

"La investigacion en salud es necesaria en la
prevencion de las enfermedades y la atencion de los
problemas de la ciudadania", ha argumentado Fernan-

dez, quien ha recordado que estas ayudas fueron eli-
minadas en pasadas legislaturas.

La unidad de produccion celular sigue adelante

Vinculado al presupuesto de investigacion,
Fernandez ha recordado la inminente instalacion de la
Unidad de Produccion Celular o ‘Sala Blanca’ en Pa-
rapléjicos, una de las medidas anunciadas por el pre-
sidente regional, Emiliano Garcia-Page, en el pasado
Debate sobre el Estado de la Region.

Esta sala permitira fabricar medicamentos de
terapia avanzada para dar respuesta a enfermedades
que hoy no tienen tratamiento. Se centraran en fabri-
cacion no industrial, y siempre supervisada.

La creacion de esta unidad supondra la gene-
racion de un clima "favorable" en materia de inver-
sion, ya que muchos investigadores estan "volcando
sus esfuerzos en materia de medicina y de encontrar
terapias alternativas".

Esta ‘Sala Blanca’ permitira «seguir avan-
zando en la reparacion y recuperacion de tejidos y cé-
lulas lesionados o dafiados», ha esgrimido.



Mas realidad virtual en Terapia Ocupacional
gracias al premio de la Fundacion
Tecnologia y Salud 2020

El Reconocimiento
de la Fundacién Tecnologia y
Salud 2020 ha recaido sobre
el Hospital Nacional de Para-
pléjicos, perteneciente al Ser-
vicio de Salud de Castilla-La
Mancha, por su aportacion
como centro de referencia na-
cional especializado en la
atencion, la investigacion y la
formacion continuada relacio-
nada con la lesion medular es-
pinal y por su contribucién a
la mejora de la calidad de vida
de los pacientes mediante la
rehabilitacion integral y la
normalizacién de su vida,
desde el punto de vista cli-
nico, social, educativo, labo-
ral, psicologico y cultural.

En sus palabras de
agradecimiento por este reco-
nocimiento, el director Viceng
Martinez ha manifestado que
“Vivimos tiempos de pro-
funda transformacioén del sistema sanitario en los que
la tecnologia, utilizada con inteligencia y responsabi-
lidad, adquiere un papel crucial. Su uso esta relacio-
nado con la busqueda de buenos y mejores resultados
y con la integracion de equipos multidisciplinares, y
suele ir asociado a una actitud de superacién y de for-
macidén permanente para actualizar conocimientos y
acercarnos al objetivo de incrementar la calidad asis-
tencial”, afirma Viceng Martinez, director de este cen-
tro.

“Por ello este premio nos motiva aun mas en
nuestro trabajo de promover la salud, la autonomia y
calidad de vida de las personas con lesion medular,
con la utilizacién del valor que aportan las herramien-
tas de tecnologia sanitaria en el diagndstico y en el
tratamiento de estas lesiones y durante el proceso re-
habilitador de nuestros pacientes”, afiadio.

Precisamente el dinero del premio que nos
concede la Fundacion Tecnologia y Salud servira para
continuar desarrollando la realidad virtual y aplicarla
en los procesos de neurorrehabilitacion. Asi, desde la
Unidad de Terapia Ocupacional, se ha tenido en
cuenta la necesidad de implantar esta tecnologia para

beneficio de nuestros pacientes con material y forma-
cién oportuna. Para ello dard comienzo un curso de
Realidad virtual dentro del plan de formacion del
Hospital Nacional de Parapléjicos al cual asistiran
todas las Terapeutas Ocupacionales del centro. Ade-
mas, con el dinero del premio se adquiriran pantallas
software y dispositivos que permiten la interactivi-
dad, gafas de realidad virtual, juegos adaptados que
estimulen la ejecucion de movimientos y todo lo que,
en definitiva, ayude a recuperar las capacidades mus-
culoesqueléticas y neuroldgicas y mejore la indepen-
dencia del paciente.



Aspaym denuncia las trabas en las derivaciones
por parte de las comunidades autonomas
para acceder a los centros de referencia
estatal para la lesion medular

El presidente de La Fede-
racion Nacional Aspaym, Angel de
Propios, denuncio las barreras y des-
igualdades en el acceso a los centros
de referencia estatal para el trata-
miento de la lesion medular, como el
que varia mucho en funcion de las
autonomias. En su opinion, las deri-
vaciones son "cada vez mas dificiles
por las trabas" que imponen algunas
comunidades, sobre todo desde la cri-
sis de 2008.

Esta es la principal conclu-
sion del estudio 'Acceso a los Centros
de Referencia Estatal de las Personas
con Lesién Medular', realizado por
ILUNION Consultoria con la finan-
ciacion de Fundacion ONCE y el
apoyo del Ministerio de Sanidad, que
se presentd en Madrid de forma vir-
tual.

Segun Juan Antonio Ledesma, de la Junta Directiva de
Aspaym, “con el actual maremagnum de competencias que tene-
mos, vemos a muchos compafieros que no pueden acudir al Hos-
pital de Parapléjicos de Toledo porque no les derivan”. “’Esto tiene
graves consecuencias para su salud y su calidad de vida, y hemos
de denunciarlo”, declaro.

Por su parte, De Propios explico que las CCAA han cre-
ado unidades de atencion a la lesion medular en sus hospitales y,
en ocasiones, “dificultan las derivaciones a los centros de refe-
rencia estatales” como el Hospital de Toledo o el Instituto Gutt-
mann de Barcelona.

Estos centros, explicd, ofrecen un “altisimo grado de
especializacion y concentran las innovaciones y mejores practicas
en cuanto a tratamientos y técnicas”. Muchos médicos y profe-
sionales sanitarios “realizaban estancias en ellos para especiali-
zarse”, agrego.

La excelencia, en riesgo

Sin embargo, la falta de derivaciones ha provocado que
cada vez se genere menos innovacion y que cada vez acudan
menos sanitarios a formarse. Todo esto "pone en riesgo la exce-
lencia" y perjudica el nivel de especializacion, “un aspecto fun-
damental en el tratamiento de la lesion medular”.

Para el director general de Fundacion ONCE, José Luis
Martinez Donoso, “hay algunos temas en los que no podemos
tener 17 maneras de funcionar”. ”Tampoco puede ser que por un
lio de facturas” haya personas que se queden sin acudir a estos
centros de referencia y asegur6 que, en ocasiones, “el pago de la

ambulancia” ha impedido una deriva-
cion.

"Todo son pegas a la hora de deri-

var pacientes”, y se dirigio al director ge-
neral de Politicas de Discapacidad, Jests
Celada, para pedirle su intermediacion
ante el Ministerio de Sanidad. “Necesi-
tamos que los centros de referencia esta-
tal vuelvan a ser lo que eran”, indicd.
E  n su intervencion, Celada admitid
que existen “desigualdades graves de ac-
ceso a estos centros en funcion del terri-
torio” y se comprometio a canalizar las
quejas.

Si valoré como positivo la prolife-
racion de unidades de atencion al lesio-
nado medular, aunque admitio “la
descoordinacion autonomica’.

“Seguramente no se necesita un
centro de referencia en cada comunidad”,
apunt06, pero si al afio se producen 1.000 lesiones medulares y
estos centros tienen una capacidad de 200 pacientes, a lo mejor
habria que promover cuatro para todo el pais.

El estudio

La investigacion recoge abundantes testimonios de per-
sonas con lesion medular que intentaron acudir a un centro de re-
ferencia estatal y encontraron multiples obsticulos y
denegaciones.

De hecho, el 25,9% de los encuestados fue tratado en un lugar
distinto al que habia solicitado, algo que es muy frecuente en el
seguimiento de la fase cronica de estos pacientes.

Para veronica Martorell, coordinadora de Estudios de
ILUNION Consultoria, “ello perjudica la confianza en los trata-
mientos”, ya que “el grado de experiencia en estas unidades es-
pecializadas es adecuado, pero no Optimo. “Falta la
especializacion que se consigue cuando se tratan muchos casos”,
indico.

La investigacion revela asimismo que el 17% de las per-
sonas con lesién medular no realizan ningun tipo de revision en
centro hospitalario alguno, lo que puede conllevar “consecuencias
muy graves para su salud y su calidad de vida".

También afirmé que un amplio porcentaje de las perso-
nas con lesion medular encuestadas (43,4%) califica su estado de
salud actual como regular, malo o muy malo. Por todo ello, el tra-
bajo propone un protocolo comun para toda Espafia que facilite
el acceso a estos centros de referencia estatal, aumentar los recur-
sos de financiacion y que, ademas de los informes médicos, la
opinion informada de los pacientes sea tenida en cuenta.



Adquirimos el primer vehiculo cien por cien
eléctrico del parque movil del SESCAM

El Hospital Nacional de Parapléjicos ha ad-
quirido el primer vehiculo cien por cien eléctrico del
parque moévil del Servicio de Salud de Castilla-La
Mancha, en la linea del Plan de Renovacion Eficiente
del Parque Movil de la Junta de Comunidades de Cas-
tilla-La Mancha, que se hara extensible al resto de
hospitales y centros sanitarios de la region.

El vehiculo, un utilitario de cinco plazas,
puede recargarse con energia eléctrica en cualquiera
de los dos puntos de recarga rapida, de 22 kilovatios
cada uno, que se han instalado en el Hospital de Pa-
rapléjicos y que permite llenar las baterias en aproxi-
madamente una hora, para una autonomia de 300
kilémetros.

La instalacion de los puntos de recarga para
vehiculos eléctricos se ha llevado a cabo tras las obras
de instalacion de una linea para la alimentacion eléc-
trica, desde el cuadro general de baja tension del cen-
tro hasta acometer el punto de recarga, lo que ha
incluido las canalizaciones aéreas y enterradas, pro-
tecciones eléctricas.

Igualmente se han realizado las obras necesa-
rias de albafiileria y sefializacion para dotar de dos plazas
de aparcamiento adaptadas, accesibles para personas con
movilidad reducida, con unas dimensiones de 5,00 m de
longitud por 2,20 m de ancho, ademas de una zona de
aproximacion y transferencia para usuarios con movili-
dad reducida, de una longitud igual a la de la plaza y una
anchura minima de 1,50 m.

Cero emisiones de CO2

Al ahorro energético que supone el uso de
este vehiculo, se suma la disminucion de gases con-
taminantes, ya que el nuevo coche eléctrico, con cero
emisiones de CO2, contribuye a minimizar el impacto
medioambiental, en sintonia con la apuesta del go-
bierno regional por fomentar el transporte sostenible
en toda Castilla-La Mancha.

Este nuevo vehiculo se utilizara para funcio-
nes de distribucidon e intercambio de correo interno,
material y documentacion entre el Hospital de Para-
pléjicos y otros centros del SESCAM.




La Unidad de Sexualidad y Reproduccion Asistida premiada
por la Sociedad Espaiola de Paraplejia por un estudio
sobre la calidad del semen en lesionados medulares

a Unidad de Sexualidad y Reproduccion Asistida del
Hospital Nacional de Parapléjicos ha conseguido el
premio al mejor articulo cientifico publicado en el afio
en el congreso de la Sociedad Espaiiola de Paraplejia
(SEP), por un estudio sobre la presencia de dafio en el ADN de
los espermatozoides de los varones con lesion medular.
Segtin explica el jefe de la citada Unidad, el Dr.
Eduardo Vargas, “el articulo analiza la presencia de dafio del
ADN en los espermatozoides del semen de lesionados medulares
y su relacion con el estrés oxidativo y presencia de leucocitos”.
La fragmentacion del ADN espermatico (SDF) se define como
el porcentaje de espermatozoides con el ADN fragmentado con
respecto al total de los espermatozoides analizados. “El estudio
cientifico -prosigue el Dr. Vargas- muestra como los eyaculados
de varones con lesion de la médula espinal tienen una SDF ex-
cesivamente elevada en comparacion con los donantes normo-
zoospérmicos, lo que probablemente se asocia con niveles altos
coincidentes de leucocitospermia y capacidad pro-oxidante”.

COVID - 19 y lesién medular

Las circunstancias derivadas de la pandemia de Covid
afectaron a las XXXVII Jornadas Nacionales de la Sociedad Es-
paiola de Paraplejia y al XXVI Simposio de la Asociacion Es-
pafiola de Enfermeria Especializada en Lesion Medular
(ASELME), organizada este afio por el Hospital Miguel de Ser-
vet de Zaragoza de manera virtual.

Precisamente los doctores especialistas en Rehabilita-
cioén, Miguel Rodriguez Cola y Francisco Gutiérrez Henares,
profesionales del centro toledano, protagonizaron el seminario
dedicado a COVID-19 y lesiéon medular.

Asimismo, bajo el titulo 'El confinamiento en el mapa
de la empatia’, la enfermera M? Jestis Bocos llevo a cabo una
ponencia, en el simposio de ASELME, para hablar de la actitud
de los profesionales como elemento fundamental en la humani-
zacion de los cuidados, “un aspecto importantisimo es la empatia
ala que se la conoce como la habilidad para ponernos en el lugar
del otro, entenderlo y comprenderlo”.

También en el simposio de Aselme la enfermera de Pa-
rapléjicos, Maria Angustias Torres Alaminos, habl6 del Proyecto
divulga: una forma de humanizaciéon durante la pandemia
Covid-19'y el trabajo realizado para hacer realidad una exposi-
cion de Divulgacion Cientifica, Tecnoldgica y de Innovacion
concedida por el Ministerio de la Ciencia, Innovacion y Uni-
versidades, enmarcado dentro del Proyecto 'Power On' de la
Universidad de Castilla-La Mancha, titulada: 'Mujer y vision de
los cuidados a lo largo del tiempo'.

Por su parte la Dra. Carolina Redondo Galan disert6
sobre los Factores que influyen en la complejidad de los pacien-
tes con lesion medular que ingresan en el Hospital Nacional de
Parapléjicos de Toledo y la Dra. Monica Alcobendas Maestro
llevo a cabo una ponencia sobre el manejo de la escala ASIA
para valorar el dano en la médula espinal.

(De izda. a dcha.) M* Jesuis Bocos, Dr. Eduardo Vargas, Dr. Miguel Rodriguez,
Dra. Carolina Redondo, M* Angustias Torres y Dr. Francisco Gutiérrez

Foto: Carlos Monroy




Carta de despedida del doctor Vicen¢ Martinez Ibanez
a los profesionales del Hospital de Parapléjicos

“Me llevo un entrafiable recuerdo de todos los profesionales de la institucion.
Ha sido una experiencia que no olvidaré. Una experiencia vital”

preciados compafieros,
llegué a Toledo a finales de febrero de 2020 con
dos encargos del Consejero de Sanidad, Jests
Fernandez, y de la gerente del SESCAM, Re-
gina Leal. Uno, como gerente del Hospital
Nacional de Parapléjicos en sus dos vertien-
tes, asistencial e investigador, y otro para la creacion de
un Instituto de Castilla-La Mancha para la Investigacion
en Salud (ICMIS).

El confinamiento general por el COVID-19 im-
pidi6 un contacto normal con todos vosotros y lo aprove-
ch¢ para llevar a cabo un Plan Estratégico para la parte
asistencial del hospital y otro para la Unidad de Investi-
gacion. Posteriormente, realizamos unos cuestionarios a
los pacientes que, en nuestra institucion, tienen una larga
estancia y conocen bien nuestros puntos de mejora.

Un analisis serio de su experiencia nos fue muy
bien para saber donde estaba en realidad nuestra institucion, desde su punto de vista y sus reflexiones nos han servido para mejorar, con
la participacion de los profesionales, nuestro plan de accion asistencial.

Estamos en este momento, en el inicio de esta transformacion en el HNP empezando a implementar los procesos en cada
planta de hospitalizacion, mediante la reunion diaria de todos los profesionales, en nuestro medio.

Esta implementacion va con coordinadores responsables de procesos y de planta, con indicadores para medir y con grupos
de mejora para evaluar los indicadores y, en definitiva, evaluar la nueva organizacion y llevar a cabo la mejora continua.

En la Unidad de Investigacion, que es de muy elevado nivel, ademas del plan estratégico hemos generado por consenso y en
base a las recomendaciones de la Comision Europea, una carrera profesional investigadora para el HNP y una nueva
gobernanza con un director cientifico asociado a unos comités, cuyos presidentes forman parte del equipo de direccion, del director
cientifico.

EIl HNP es y debe ser cada vez mas el hospital de referencia de los lesionados medulares en Espaia. El talento y el cuidado
que ofrecéis a los pacientes es extraordinario y lo debemos mantener y renovar. Nada esta hecho, cada dia hay que mejorarlo.

Hay puntos que, a mi entender, debemos reforzar:

- Necesitamos mas investigacion asistencial, traslacional. Juntarse mas con nuestros investigadores que estan en el mismo
edificio. Es una accion reciproca que se aprovecha muy poco, aunque empieza a mejorar.

- No debemos pensar que ya esta todo hecho. Cada dia hay que renovar las fuerzas. La inmensa mayoria de nuestros profe-
sionales trabajan muy bien, pero algunos se apoyan en ellos, para no hacerlo. Esto es injusto y todos lo sabemos. Reflexionar, pues la
suma del esfuerzo de cada uno, hace posible que seais la referencia. Todos debemos trabajar a nuestro nivel para ser excelentes.

- Escuchar a los pacientes. Cada cierto tiempo hacedles cuestionarios, para mejorar mas. Sus opiniones argumentadas nos
deben hacer pensar.

Os agradezco de veras, vuestra hospitalidad y amistad. Me he encontrado muy bien en este breve tiempo con todos vosotros.
Sélo tengo palabras de agradecimiento. Ahora me espera un nuevo desafio, que bien saben algunos no he buscado, pero al que no me
puedo negar. Me sabe muy mal no cumplir el compromiso que adquiri con el Consejero, Jesus Fernandez y Regina Leal, y especialmente
con vosotros, los profesionales de HNP. Aunque estoy seguro que quien me vaya a suceder lo hara mejor que yo. Hoy es para mi un
dia doloroso, pero debo afrontar un nuevo reto en el Ministerio de Sanidad, ya que la pandemia ha puesto sobre la mesa necesidades
que no se habian observado antes. En consecuencia, he de renunciar a mi puesto de gerente en el HNP, que ha sido un privilegio, pero
me llevo un entrafiable recuerdo de todos los profesionales asistenciales e investigadores de la institucion. Una experiencia que no ol-
vidaré. Una experiencia vital.

Estoy a vuestra disposicion para todo lo que os pueda ayudar.

Os deseo mucha salud y un fuerte abrazo.

Vicen¢ Martinez Ibaiiez




(Por qué no existen cambiadores
para personas adultas?

i existen cam-
biadores para

La combinacién
de Cambiadores In-

bebés,  ;Por

qué no existen
cambiadores para per-
sonas adultas? Esta es
la pregunta que se
hace la Asociacion
para la Coordinacién
de Cambiadores In-
clusivos para personas
con diversidad funcio-
nal (ACCI) y a la que
desea dar respuesta.

Se trata de
una entidad sin animo
de lucro movida por el
deseo de disenar, im-
plantar y coordinar nuevos servicios sanitarios ac-
cesibles e inclusivos que cubran las necesidades
bésicas de las personas, para que todos tengamos las
mismas oportunidades de participar y disfrutar de
la vida.

La Asociaciéon Cambiadores Inclusivos de-
fiende los derechos y calidad de vida de las personas
contribuyendo en la investigacion, desarrollo e im-
plantacién de cambiadores para personas con diver-
sidad funcional con un innovador concepto de bafio
/ vestuario accesible disefiado por y para estas per-
sonas. Un sanitario que cubre las necesidades de
muchas personas que actualmente no tienen la opor-
tunidad de realizar sus necesidades fisioldgicas con
un minimo de seguridad y salubridad. Un bafio que
respeta la diversidad de las personas.

Segun la asociacion “Los bafios accesibles
estandar o «bafios para personas con discapacidad”
no ofrecen los servicios basicos que necesitan las per-
sonas con diversidad funcional para utilizar un ves-
tuario o un bano de una forma facil, autébnoma,
digna y con asistencia personal. Por ello nace Cam-
biadores Inclusivos.

Crear entornos para todas las personas es
prioritario. Como sociedad responsable debemos
garantizar los derechos humanos y favorecer la in-
clusién de todas las personas ofreciéndoles unos ser-
vicios sanitarios basicos de calidad.

Muchas personas con grandes necesidades
de apoyo no disponen de cambiadores adaptados a
sus necesidades personales.

Cambiadores
Inclusiveos

clusivos con los estan-
dares sanitarios
accesibles  comple-
menta y cubre la nece-
sidad de distintos
grupos de personas
usuarias, por lo tanto,
se requiere que sean
provistos ademads y
separados de los es-
tandar sanitarios.
Cualquier Cam-
biador Inclusivo se
considera que estd por
encima y mas alla de
la normativa vigente.

El concepto de sanitario cuenta con cuatro
principios basicos que diferencia a los actuales
'bafios accesibles'":

1. Un ambiente seguro y limpio

2. Unos equipos adecuados (grua, camilla
para personas adultas, etc.)

3. Un espacio amplio que permite la asisten-
cia de hasta dos personas para la higiene personal
(£12m?).

4. Un control de acceso gestionado y coor-
dinado para garantizar la funcionalidad.

Principales retos de la Asociacién para la
Coordinacién de Cambiadores Inclusivos .

Instalacién de Cambiadores Inclusivos en
todos los lugares estratégicos publicos y privados o
de gran concurrencia de personas.

Incorporacién del concepto de Cambiadores
Inclusivos en la actual normativa de accesibilidad.

Gestion coordinada a nivel estatal de todos
los Cambiadores Inclusivos.

Generacién de empleo para personas con
diversidad funcional para empoderarlas y que pue-
dan desarrollarse personal y profesionalmente.

El objetivo es hacer un llamamiento para
que se instalen Cambiadores Inclusivos en los dis-
tintos lugares de interés, se coordinen y validen de
manera conjunta estos nuevos servicios higiénicos.

La asociacioén estd llevando a cabo en redes
una camparia con diferentes hashtags o etiquetas ha-
bilitadas como #CambiadoresInclusivos, #NoMas-
Suelo, #CambiadoresYA.



Dos emprendedores, expacientes del hospital, ponen en marcha

Mercadaptado.com

Mercadaptado.com nace de la necesidad de
disponer de un espacio tinico (aglutinar los
diversos tablones de anuncios dispersos en
asociaciones, federaciones, fundaciones, etc)
para comprar y vender productos entre per-
sonas con discapacidad, movilidad reducida
y personas mayores (sillas de ruedas, camas
articuladas, coches adaptados, etc.).

Hasta nuestra apariciéon no existia
ningtn portal especifico para discapacidad y
dependencia, jentonces. por qué quedarnos
ahi? Lo mismo nos ocurre con el empleo, el
ocio, el alquiler vacacional o la compra-venta
de un inmueble, donde ningtn portal inmo-
biliario permite seleccionar el filtro “accesi-
ble” o “adaptado”.

En Mercadaptado.com todo lo que apa-
rece publicado tiene una finalidad: ofrecer
productos y servicios al mundo de la disca-
pacidad y la dependencia.

Mercadaptado.com se ha creado por
personas con discapacidad fisica (ambos an-
tiguos pacientes del Hospital Nacional de Pa-
rapléjicos de Toledo), perfectos conocedores
de las necesidades y los problemas del dia a
dia de nuestro colectivo, por tanto, deseamos
ofrecer un servicio de intermediacién que
contribuya a mejorar la calidad de vida de las
personas con discapacidad y las personas ma-
yores.
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Un Hospital ¢o

gracias a la Fundacion

demas de un lugar de cine, el Hospital Nacional de Parapléjicos es un centro con

mucho arte, como lo demuestra la iniciativa de Ivan Cicchetti, activo artista plastico

italiano que estuvo ingresado en nuestro centro, canalizada a través del Servicio
de Rehabilitacion Complementaria.

Fotos: Federico Canal
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n mucho Arte.
Inocente Inocente

Gracias a parte de los fondos recabados a
través de la Fundacién Inocente Inocente, el pa-
sado mes de octubre tuvo lugar esta experiencia
que congreg6 a una veintena de artistas, entre pa-
cientes, monitoras de ocio y tiempo libre y la cola-
boracién especial de grandes artistas procedentes
de Espositivo, un emblematico un espacio a medio
camino entre una galeria de arte urbano y un cen-
tro sociocultural, situado en el madrilefio barrio de
Malasatia.

Un grupo de jévenes pacientes, asesora-
dos por el propio Ivan Cicchetti, y los artistas Desi
Civera, Rodrigo Molinero y Federico
Canal, desarrollaron una experiencia de
arte mural al decorar los cimientos de las
antiguas construcciones prefabricadas
que hubo en el Hospital Nacional de Pa-
rapléjicos.

Las estructuras cubiculares de los
cimientos, ahora abandonados, situados
en las cercanias del 1io Tajo en la parte tra-
sera del hospital, se pintaron con image-
nes de Superman, una bailarina, un
personaje de los Minions, una sirena, etc.
amodo de piezas de lego; mientras que el
perimetro se decoré como si fuese un
campo castellano de onduladas colinas.

El resultado fue una obra de arte
mural, una forma de arte muy antigua,
que naci6 con las pinturas que realizaron
los hombres de la Prehistoria en las pare-
des de las cuevas y que se hizo muy po-
pular durante la época romaénica y el
Renacimiento. Atn asi esta modalidad ar-
tistica no ha llegado a desaparecer nunca
y en nuestros tiempos podemos encontrar
claros ejemplos de arte mural en cualquier
rincén del mundo formando parte del arte
urbano.

La sesion, llevada a cabo al aire libre
y con todas las medidas de seguridad para
protegerse del Covid, fue grabada por el
joven cineasta Federico Canal que ha reali-
zado un video a modo de Making off del
evento.



por: Carmen Alonso
Asistente presonal

ace cinco afios estudié un grado
medio de Atencién Sociosanitaria,
maés conocido hoy dia como Aten-
cién a Personas en Situacion de De-
pendencia. Mas tarde terminé mi

formacién con el grado superior
de Técnico en Integracion Social y actualmente
estoy formandome en Inteligencia Emocional.
En el transcurso de estas dos formaciones co-
noci a Juan de Dios, en una de esas situaciones
tan cotidianas para él y que para los demas
pasan bastante desapercibidas. Subido en la
rampa averiada de un autobts empezé nues-
tra aventura juntos, después de ese pequefo
acto desinteresado por querer ayudarle, inter-
cambiamos los teléfonos y nos hicimos amigos.

Todavia recuerdo con bastante nitidez
el dia exacto en el que comencé a trabajar con
Juan, él todavia se rie de mi al recordarme en
frente de su cama, paralizada por el miedo,
con la intencién de querer sacar un cuaderno
para apuntar todas las tareas que tenia que
desempefiar para atenderle. Sentia que empe-
zaba de cero, que todo lo que habia practicado
y aprendido en clase no me servia para esa si-
tuacion. Trabajar con Juan nunca fue un tra-
bajo para mi, era como volver a clase, todo lo
ponia facil, todo era un juego, somos un
equipo con un objetivo en comun.

Con él entendi que para atender a per-
sonas con una dependencia, nada valia, nin-
gun protocolo aprendido con anterioridad iba
a darte las respuestas a las preguntas tnicas
que componen a cada persona. Eso me tran-
quiliz6, no es fécil entrar en la casa, en la vida
de alguien que convive con una lesién medu-
lar y querer tener constantemente la sensacion

de control sobre la situaciéon o pensar que solo
hay una tinica manera de hacer las cosas.
Durante estos cinco afos al lado de
Juan he aprendido infinidad de cosas sobre lo
que significa ser una asistente personal, no es
s6lo saber como realizar bien un sondaje, como
poner bien la red de la gria o como evitar una
escara o una futura tlcera, es mucho mas. Es
saber como piensa esa persona; qué tipo de ac-
ciones le dan seguridad; con qué actitud tengo
que presentarme desde que entro por la puerta
dédndole los buenos dias; qué herramientas
puedo usar en una situacién en la que esa per-
sona esta sintiendo vergiienza, miedo o tris-
teza; como puede ser el sentido del humor;
cémo expresar cuando algo me hace sentir in-



segura para que €l también pueda contribuir a
mi serenidad mental, a través de su experiencia
o de sus recursos personales; como solventar
juntos un problema que surge en un momento
determinado, o simplemente no caer en conduc-
tas paternalistas cuando tienes delante a una
persona dependiente.

Atender a alguien no es solo saber ser sus
manos y sus pies, es saber quién es esa persona,
como es su manera de hacer las cosas, saber
adaptarse a su propia adaptacién de vida, inten-
tar no cuestionar qué es o qué no es lo adecuado
para él y, sobretodo, escuchar. Si algo nos gusta
a nosotros es poder estar trabajando juntos pen-
sando en voz alta, eso es algo que Juan me dice
mucho, generar y construir confianza es uno de
los pilares clave para este tipo de trabajos.

Con el tiempo me fui dando cuenta de
que habia algo que no habian mencionado en
aquellas instituciones, la palabra resiliencia y su
significado para mi no es casualidad que dos
dias antes de empezar a trabajar con Juan me la
tatuara en el brazo, todavia no era consciente de
que Juan iba a darle todo el sentido a esa pala-
bra, solamente con su mera existencia, de lo
mucho que iba a ayudarle tenerla en ese sitio,
tan visible, tan cercana, tan socorrida en algunas
situaciones.

Me gustaria también hacer una especial
mencién a la salud mental, tanto de la persona
que asiste como de la persona asistida. Recuerdo
la primera vez que Juan verbalizé: “esto es como
una carcel”. No sabia dénde meterme, qué decir
o el porqué queria decir algo que paliara lo que
estaba sintiendo, entender que esa es su realidad
, que asi la vive. Acogerla, mimarla y acompa-
fiarle lo mas cerca posible en esos dias en los que
a uno no le va todo tan
sobre ruedas como le
gustaria. En relaciéon a
esto, otro de los gran-
des pilares para mi es
la naturalidad, Juan me
agradecio mucho
desde el primer mo-
mento mi manera de
naturalizarlo todo, de
normalizarlo, de darle
su espacio, su relevan-
cia, hacer de una explo-

Atender a alguien no es solo
saber ser sus manos y sus pies,
es saber quién es esa persona,
como es su manera de hacer
las cosas y saber adaptarse a
su propia adaptacion de vida

racion anal el mejor de los shows jamas vistos en
television, convertir la vergiienza en algo de lo
que sentirse orgulloso, tener conservaciones
trascendentales en un cuarto de bafo, jugar a
los carnavales cada vez qué le doy su crema fa-
cial o ser la mejor estilista de moda para él, son
algunas de las cosas que méds nos facilitan el dia
a dia.

Si algo me llevo de esta maravillosa ex-
periencia al lado de Juan es que he aprendido a
amar la vida, a valorarla, a entender que cada
dia es una oportunidad para superarnos a nos-
otros mismos, que no hay nada que no pueda
curar una sonrisa, un abrazo, un “estoy aqui
para cualquier cosa” y que la tinica discapacidad
es una mala actitud frente a la vida.

Juan me ha dado anos de vida, de sabi-
duria, de experiencia
vital. No es solamente la
persona a la que voy a
atender dos dias a la se-
mana, es un gran amigo,
una persona auténtica,
es amor, es paz, es vida,
es la persona que todos
querriamos tener cerca,
es inolvidable. Por esto
y muchisimo mas, te es-
taré eternamente agra-
decida.
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ESPECIAL Espina bifida

a Espina Bifida es una malformacion congénita en el cierre de la médula espinal y
la columna vertebral que se produce en el primer mes de gestacion, de ahi la palabra

congénita.

La médula espinal se extiende a lo largo de toda la columna y pueden estar afec-
tadas a cualquier nivel, por tanto existen varias zonas de afectacion: cervical, dorsal,
lumbar y sacra. La localizacion lumbo-sacra es la mas frecuente.

También existen distintos grados de afectacion, la mas grave es el mielomeningo-
cele (MM) pues afecta a las meninges y a la médula espinal.

<He hecho algo mal durante ¢l embarazo?

No. Las causas son multiples y no bien
conocidas. Se barajan diferentes causas como
posibles:

* Causas genéticas, que son dificiles de
predecir.

*Causas carenciales, como el déficit de
acido folico durante el embarazo. Por esta
razon se incluye acido félico, en la pauta de

ESPINA BIFIDA OCULTA

medicacion recomendada en los embarazos
programados.

e Causas metabolicas, como la diabetes
insulin-dependiente materna.

« Causas teratogenas, o lo que es lo
mismo, malformativas por algin farmaco du-
rante el embarazo.

Por todas estas causas, no es facil re-
conocerlo y evitarlo.

ESPINA BIFIDA

MIELOMENINGQCELE
o) %
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ESPECIAL Espina bifida

.Como se diagnostica?

En la actualidad con los magnificos
Servicios de Ginecologia y Obstetricia se hace
un seguimiento controlado de las gestaciones.
El diagnostico prenatal incluye diferentes pro-
cedimientos médicos como ecografia, la deter-
minacion de un marcador especifico, la alfa
fetoproteina en suero fetal, la amniocentesis o,
en algunos pocos casos, biopsia corial. Pese a
que todo ello sera planificado por su Gineco-
loga, un % elevado de casos no se detectan
antes del nacimiento e incluso pueden tener un
diagnostico tardio, con el crecimiento.

.Como se trata?

Van a ser muchos los profesionales im-
plicados en el tratamiento de su hijo, van a intervenir mu-
chos especialistas en lo que se denomina tratamiento
multidisciplinar: Neuropediatra, Neurocirujano, Rehabi-
litador, Traumatologo, Urdlogo, Nefrologo, Fisiotera-
peuta, Terapeuta Ocupacional, Técnico Ortopédico, entre
otros. Mas adelante se explica el tratamiento y objetivos
a lo largo del crecimiento.

En cuanto al abordaje quirurgico, en algunos
pocos casos en los que se ha hecho diagnostico precoz
ser4 posible la intervencion intrautero. En el resto de los
casos se hard un seguimiento estrecho durante la gesta-
cion. Tras el parto, segun el tipo de Espina Bifida, y es-
pecialmente en el caso concreto del MM abierto, su
pequeiio puede ser antevenido ( Intervenido?) de un modo
lo mas precoz posible, siempre que lo estime su cirujano
infantil, y que sirva para evitar complicaciones mayores.

/
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DIAGNOSTICO
PRENATAL

.Y ahora qué debo hacer?

En primer lugar confiar en los profesionales que
van a tratar a su hijo. Van a ser muchos, va a pasar por
muchos especialistas: Neuropediatra, Neurocirujano, Re-
habilitador, Traumatélogo, Urdlogo, Nefrologo, Fisiote-
rapeuta, Terapeuta Ocupacional, Técnico Ortopédico, etc.
Esto es una carrera de fondo, no de velocidad, no se canse
al inicio porque le queda mucho trabajo por delante. Dis-
frute de cada minuto con su hijo. Juegue con su hijo, ria
y llore con su hijo, y pregunte cada duda que le surja por
banal que le parezca. Intente informarse, contacte con
otros padres, déjese aconsejar y cuidar.

. Qué consecuencias puede tener la EB?

Puesto que la afectacion es del sistema nervioso
apareceran problemas neurologicos, pero ademas proble-
mas urologicos, digestivos y ortopédicos, entre otros.

EQUIPO
MULTIDISCIPLINAR

AN
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saué atectacion [NCUTO10S1Ca puede tener mi nijo?

10 Afectacion sensitiva y motora: Dependiendo del
MM vy su localizacion en la médula espinal, se afec-
tardn nervios que transmiten la informacion para que
los musculos se muevan y para que el cerebro reciba

Sustancia Suatand
oris blanca

MNeurona
sensitiva

lnti rneurcna

Meadula

las sensaciones. Esto implica que vamos a ver altera- eurona
cién para mover y sentir los brazos, el tronco y las meers
piernas si la afectacion es cervical, el tronco y las pier- : . >
nas si es dorsal y solo las piernas si es lumbosacra. Eepinal

NORMAL HIDOROCEFALIA

ST
725D Al
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2. Hidrocefalia: Alrededor de la médula hay un li-
quido que se produce en el cerebro, cuando se ab-
sorbe menos de lo habitual o no circula bien aparece
una dilatacion de los espacios en el cerebro y eso im-
plica abombamiento de las fontanelas y un aumento
del perimetro de la cabeza, es decir, el bebe tiene la
cabeza mas grande de lo habitual. En los nifios ma-
yores puede aparecer con el tiempo y debemos sos-
pecharlo cuando estén mds lentos, mas irritables,
despistados permanentemente.

3. Malformacion de Arnold Chiari II: Aparece un
descenso de la parte més alta del sistema nervioso:
el tronco del encéfalo y el cerebelo. Esta es una re-
gion vital y si su afectacion es importante aparecen
problemas para tragar, alteraciones respiratorias o
afectaciones sensitivos y motoras nuevas.

NORMAL MALFORMACION
DE CHIARI

SINDROME
9 DE MEDULA
ANCLADA

4. Sindrome de Médula Anclada: El empeora-
miento neuroldgico, de la continencia y aparicion o
empeoramiento de las deformidades ortopédicas
deben hacer sospechar la traccion de la médula por
“anclaje” a la parte distal de la misma. Suele aparecer
cuando coincide una época de crecimiento de los
nifios y se tracciona la médula que esta fija en la ci-
catriz de la intervencion o en la malformacion.
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sué atectacion TIFONOLICA puede tener mi nijo?

Los nifios con MM pueden tener afectacion del tracto urinario superior, rifiones y uré-
teres, que es el encargado de producir y transportar la orina; pero también del tracto urinario
inferior, vejiga (vejiga neurdgena) y uretra, que es el encargado del almacén y eliminacion de
la orina. Cualquier afectacion mantenida puede originar infecciones de repeticion, litiasis o
formacion de piedras en cualquier localizacion, reflujo vesicoureteral o ascenso de la orina
hacia los uréteres e insuficiencia renal o fracaso de la funcion del rifion.

Es importante hacer una valoracion inicial por el especialista con las pruebas que es-
time y posteriormente un seguimiento estrecho en funcion de las alteraciones que aparezcan.
Como padre debe conocer el tipo de miccion que tiene su hijo, la pauta de vaciado, la conti-
nencia o el porcentaje de pérdidas y estar atento a cualquier sintoma “raro” que aparezca.

TS
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ESPECIAL Espina bifida

;aué aiectacion (LICCSTIV@ puede tener mi hijo?

Como consecuencia de la lesion nerviosa, se
pierde tono muscular en todo el tracto digestivo y en es-
pecial en el recto y en el esfinter anal, es por ello que
aparecen diversos grados de incontinencia. La alimen-
tacion sera acorde a la edad del nifio pero la evacuacion
sera dificultosa pudiendo aparecer estrefiimiento severo
y/o diarrea paraddéjica. Y como consecuencia de ello dis-
minucion del apetito por constipacion intestinal.

Las pérdidas, en funcion de la edad de su hijo, se
haran cada vez mas humillantes por lo que suponen, por
lo que aparecera un condicionamiento social a que el
nifio prefiera el estreiiimiento a la incontinencia, dificil

de manejar una vez instaurado.

;aué atectacion OFTODCAICA puede tener mi mjo?

o
- -
e,
.

Como consecuencia de las alteracio-
nes neuroldégicas apareceran desequilibrios
musculares en el eje axial y las articulacio-
nes de los miembros inferiores, es decir po-
dremos ver escoliosis, luxaciones de cadera,
deformidades de las articulaciones en acti-
tud de flexion, inestabilidad de rodillas y
deformidades de los pies. Suelen ser defor-
midades complejas, evolutivas y de dificil
control.

En cada nivel de lesion hay unas de-
formidades esperables que hay que seguir
de manera estrecha a lo largo de la infancia
y adolescencia.
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saué atectacion S€ X 11 puede tener mi nijo?

No debemos olvidar que nuestro hijo crece y
la sexualidad forma parte del desarrollo como ser
humano.

Los varones pueden presentar criptorquidia,
es decir que los testiculos no bajan al saco escrotal
y eso a veces precisa tratamiento quirurgico. Ade-
mas pueden presentar micropene que hace dificil el
manejo de la vejiga neurogena. Tras el brote pube-
ral asociaran diversos grados de disfuncion eréctil
y eyaculatoria.

En las mujeres es frecuente que presenten pu-

bertad precoz, con las implicaciones fisicas y psicolo-
gicas que ello conlleva.
Ambos sexos pueden presentar trastornos sensitivos
urogenitales, que condicionaran la vivencia de su se-
xualidad y sus posibilidades de reproduccion. Ademas
puede verse afectada la fertilidad en ambos casos.

A partir de la edad prepuberal, especialmente en los de-
pendientes de silla de ruedas y sobre todo en las nifias, aparece
sobrepeso u obesidad. Ademas hay un riesgo aumentado de
alergia al latex y frutas tropicales, por lo que debe utilizarse
en general material no latex.

Asimismo hay una serie de déficits neuropsicologicos
y de conducta que es importante conocer, algunos de ellos
son: déficit de atencion, alteracion de memoria, bajo rendi-
miento, problemas con el lenguaje no verbal. En la preado-
lescencia se suman a los propios de esta edad por lo que en
ocasiones desesperan a las familias.
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ESPECIAL Espina bifida

.Y entonces cual es el tratamiento?

Dependiendo de cada uno de los siste-
mas alterados existe un tratamiento que no es
estandar y debe ir variando en funcion del
crecimiento de su hijo.

Es vital comenzar al nacimiento y
mantenerse con distintas intensidades hasta
que se complete el crecimiento. Los objetivos
son alcanzar y mantener los maximos logros
motores segun el nivel, mantener los recorri-
dos articulares, conseguir y mantener autono-
mia en las actividades basicas de la vida
diaria, incluyéndose el manejo de los esfinte-
res y evitar en lo posible las complicaciones
(deformidades ortopédicas, dafio renal, ulce-
ras por presion, osteoporosis y fracturas se-
cundarias).

Su médico rehabilitador debe conver-
tirse en el ‘hilo conductor’ que atine y coor-
dine las acciones de los terapeutas por un
lado y los otros médicos especialistas por otro.

Es dificil determinar la cantidad y el
contenido del tratamiento rehabilitador a lo
largo de la infancia y adolescencia de un pa-
ciente con EB, el tratamiento excesivo resulta
tedioso y dificil de soportar, pero el abandono
del mismo puede llevar a la aparicion de com-
plicaciones, algunas de consecuencias irrever-
sibles.

Debemos pensar que su hijo debe cre-
cer y adquirir las maximas posibilidades que
ofrezca la lesion, por tanto se debe trabajar
por objetivos.
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z,Cu&ile; son 1os objetivos en
10§ primeros anos de vida? ........

meses, debemos con-
seguir que el bebe
sedeste. En este mo-
mento comenzaran

los volteos, la sedesta-

’ ciéon con ayuda e
inestable para final-
mente conseguir
una sedestacion
independiente.
Trabajaremos

la manipulacién y
se iniciara el gateo.

En los primeros meses

de vida debemos faci- 0-6 MESES

litar la adquisicion

progresiva de habilidades en el nifio, acompafiando a
la maduracion del Sistema Nervioso Central. Es un
proceso continuo, con un ritmo variable. Inicialmente

trabajaremos con el bebe tumbado boca arriba y boca 6 - 8 meses
abajo estimulando diferentes patrones posturales.

A partir de los 24 meses, es posible
que se plantee el uso de una silla
de ruedas autopropulsada y control
frecuente y cuidadoso del posicio-
namiento. Aunque como padres re-
sulte duro de entender, su hijo debe
socializar con sus iguales y debe
poder moverse de manera indepen-
diente de sus progenitores.

Es importante que el nifio cuente
con una forma suficientemente agil
de desplazamiento cuando inicie su
integracién escolar, que debe ser
temprana.

A PARTIR DE 24 MESES
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Entre los 12 y 18 meses,
debemos iniciar la vertica-
lizacion con ortesis estabi-
lizadoras para cuidar las
caderas y la columna ver-
tebral. Usaremos planos
inclinados, bipedestadores,
HKAFOs en funcion de la
edad y la situacion neuro-
logica del paciente.

12-18 MESES

A partir de los 18 meses, si el desarrollo cognitivo y
motor lo permiten, deambulacion y marcha con or-
tesis estabilizadoras en funcion del nivel de lesion.
El abordaje sera inicialmente conservador me-
diante ortesis, pero suele ser necesario, en mas de
una ocasion a lo largo de la infancia y la adolescen-
cia, recurrir al tratamiento quirurgico, que se indi-
cara segun la evolucion de la deformidad, el grado
de crecimiento y maduracion 6sea. Estas ortesis
deben ser pautadas y revisadas por su Médico Re-
habilitador. Es de vital importancia que los padres
confien en los profesionales y trabajen en equipo
con ellos.

A PARTIR DE 18 MESES
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(Cuales son 1os objetivos en los siguientes anos de vida?

Entre los 5 y los 7 aios, de-
pendiendo del nivel cognitivo, ini-
cio del entrenamiento autonomo
del nifio en las AVD, incluido el
manejo vesical e intestinal.

En la segunda infancia, es
vital mantener la verticalizacion.
En esta edad seria conveniente in-
troducir el deporte terapéutico
como habito que sustituya a la fi-
sioterapia de mantenimiento. La
natacion terapéutica y los deportes
de equipo resultan especialmente
utiles, pues ademas de mejorar y

Es importante el inicio

conservar el acondicionamiento car- del manejo vesical e in-
diovascular y el aparato locomotor, testinal en nifios y nifias
aportan un entorno de socializacion que a estos a partir de los S afios

nifos les cuesta encontrar. Es importante reconocer

que su hijo puede cansarse del tratamiento que ha ve-
nido realizando toda su vida y debemos estimularle a en-
contrar actividades que le ayuden a seguir trabajando

En la pubertad presentan un gran crecimiento y de-
bemos estar atentos a las complicaciones neuroldgicas y las defor-
midades, especialmente la escoliosis. También debemos mantener una actividad fisica que
evite el sobrepeso.

El mantenimiento de la rehabilitacion motora durante la infancia y adolescencia, aunque
suele suponer mayor nimero de intervenciones quirurgicas ortopédicas, consiguen mantener
mejores y mas duraderos patrones de marcha, y mejor manipulacion y aprendizaje motor en la
adolescencia y edad adulta.
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ESPECIAL Espina bifida

JQue otros cuidados debo plantearme?

Desde el punto de vista urolégico es im-
portante conocer el tipo de miccion que tiene su
hijo, la pauta de vaciado, la continencia o el %
de pérdidas y estar atento a cualquier sintoma
“raro” que aparezca.

En la primera infancia debemos facilitar
que la vejiga crezca acorde a la edad, un
bebe no es capaz de controlar la miccion
y el tener el pafial mojado no es sino-
nimo de que se vacie por completo. La
vejiga tendra la capacidad adulta en
torno a los 12 afios pero hasta entonces
debemos vigilarla de manera muy estre-
cha. Los programas de cateterismos in-
termitentes limpios (CIL) asociados a
tratamiento anticolinérgico son la prin-
cipal herramienta de manejo de las veji-
gas de estos nifios, pero su Urodlogo le
indicara la mejor opcion de tratamiento.

El objetivo es permitir un creci-
miento adecuado del sistema urologico,
evitando pérdidas de orina, maceracion
de la piel y mal olor lo que conlleva un
aislamiento social importante para su
hijo.

Desde el punto de vista digestivo
el objetivo es conseguir un buen ritmo de
evacuacion, evitando el estreiiimiento,
los escapes, el mal olor y la maceracion
de la piel.

La mejor opcion de tratamiento
es dieta adecuada, manejo estrecho de
laxantes orales y rectales, masaje abdo-
minal y limpieza intestinal con disposi-

Y ahora que?

Ahora debe:

* Disfrutar de su hijo

e Conocerle

e Escucharle

* Atender sus necesidades

tivos de irrigacion transanal, todo ello guiado
por su Médico Rehabilitador, evitando en la me-
dida de lo posible los absorbentes.

Desde el punto de vista sexual es de vital
importancia una buena educacion sexual en la
adolescencia y edad adulta.

e Cuidarle

* Jugar

* Protegerle

* Crecer con ¢l

* Confiar en los profesionales que le atienden
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Abordaje desde Terapia Ocupacional

ror: Raquel Perales

Terapeuta ocupacional del area de Rehabilitacién Infantil del Hospital Nacional de Parapléjicos

| terapeuta ocupacional se encarga de conseguir que las

personas tengan un buen desempeifio ocupacional, por

lo tanto, el objetivo del terapeuta ocupacional con un

nifio que tiene espina bifida va a ser conseguir que
pueda desenvolverse en su dia a dia de la manera mas satis-
factoria e independiente posible en las Actividades de la Vida
Diaria, en la Escuela y en el Juego que son las ocupaciones
principales de los nifios.

Algunos de los aspectos mas comunes de un nifio
con espina bifida que pueden afectar en el desempefio ocupa-
cional serian los siguientes:

- Hidrocefalia ocasionada por la acumulacion exce-
siva de liquido cefalorraquideo en el cerebro que puede ge-
nerar trastornos neurologicos.

-Debilidad muscular, paralisis, y disminucion o pér-
dida de sensibilidad.

-Deformidades.

-Dificultades de vi-
sualizacion, memoria y con-
centracion.

-Alteraciones del
control urinario e intestinal.

Teniendo en cuenta
los aspectos anteriores, habra
que realizar una valoracion
completa del nifio en el que
se determinaran qué aspectos
estan dificultando la realiza-
cion de las diferentes activi-
dades y también qué
fortalezas y potencialidades
presenta; y se determinaran
los objetivos y la planifica-
cion de la intervencion.

Las areas a interve-
nir van a ser las actividades
de la vida diaria y el juego en
los niflos mas pequefios; y
las actividades de la vida
diario, el colegio, y el
juego/ocio en los nifios mas
mayores y adolescentes. Sin
embargo, habra que trabajar
previamente los componen-
tes del desempefio o prerre-
quisitos que les permitiran
desarrollar esas actividades,
trabajando entre otros:

Una paciente de Raquel, con espina bifida,
es su sesion de Terapia Ocupacional
practicando Actividades de la Vida Diaria,
como son las transferencias de la silla a la
cama o el uso del lavabo adaptado

- El desarrollo normal del nifio

- La potencia muscular, las destrezas corporales y
las habilidades manipulativas.

- La atencion, concentracion, las actividades viso-
motrices y la planificacion motora.

- Estrategias compensatorias.

Las Actividades de la Vida Diaria (AVD) incluyen
aspectos relacionados con el autocuidado y con las activida-
des cotidianas. Van a ser muy diversas y variadas en funcion
de la edad y de las capacidades e incluyen la alimentacion, el
vestido, los desplazamientos, las transferencias, el aseo, el
bafio, etc.; y actividades mas complejas como el manejo del
movil o el dinero, el cuidado de una mascota o el uso del
transporte publico entre otras cosas.

La escuela es otro area de intervencion. Se valoraran
las barreras arquitectonicas o elementos que dificultan el des-
empefio y se asesorara sobre la modifi-
cacion de estos, asi como del material
escolar (mesas, sillas, etc.) o utensilios
mas adecuados (pinturas, tijeras, etc.) y
elementos mas convenientes para usar
las tabletas, los ordenadores y las nue-
vas tecnologias. También se realizaran
adaptaciones y se utilizaran productos
de apoyo para mejorar o facilitar el des-
empefio.
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El juego es la primera ocupacion del nifio en la pri-
mera infancia por ello se utilizara el juego tanto como fin,
como medio para trabajar otros aspectos. Se asesorard a los
padres sobre los espacios, posiciones y juguetes mas bene-
ficiosas para el niflo y cuando los niflos son mas mayores
se trabajaran juegos mas complejos y aspectos relacionados
con el ocio y con los intereses, asesorando también sobre
juguetes adaptados, o adaptaciones para las consolas y vi-
deojuegos entre otros.

La familia es un elemento basico para que el tra-
tamiento tenga mejores resultados. Se les ensefiaran tanto
actividades para que los nifios potencien lo trabajado en te-
rapia ocupacional, como el manejo del nifio en las activida-
des de la vida diaria o el juego. También se les ensefiaran
los productos de apoyo que pueden mejorar el desempeiio
de su hijo y se les ensefiara a usarlos.

El terapeuta ocupacional valorara también los en-
tornos en los que el niflo se mueve: la casa, y los entornos
comunitarios mas proximos; asesorando sobre las barreras El entrenamiento auténomo del nifio en las
arquitectonicas y elementos que estan impactando negati- Actividades de la Vida.Diaria es uno de los ob_i?tivos
vamente en el desempefio del nifio. que persigue la terapeuta ocupacional.

Como terapeutas ocupacionales nuestra finalidad Para ello y dado que el juego es la principal

At h les la vida 1 ‘s Facil bl ocupacion del nifio, también se utiliza para trabajar
ultima va a ser hacerles la vida lo mas tfacil posible, tanto otros aspectos, como por ejemplo los sondajes.

al niflo con espina bifida como a sus cuidadores; y que pue- En la imagen, la paciente con Espina Bifida se va
dan llevar una vida lo mas normalizada posible familiarizando con la estrategia del sondaje
dentro de la diversidad existente. practicandoselo a su muiieca.
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Soy Maria, tengo 5 afios. La
espina bifida me acompafia desde mi
gestacion. No es la protagonista de mi
vida, ni es el mayor de mis problemas,
pero he de reconocer que a veces no
me lo pone facil.

Desde que naci, me han te-
nido que operar varias veces, y lo peor
es el tiempo de hospitalizacion ya que
mi familia tiene que dividirse y yo ex-
trafio mucho a mis amigos y a mi cole-
gio. De hecho, lo que mas valoro cada
dia es algo que el resto de nifios ni se
plantean: para mi, cada dia de colegio
es un regalo.

Naci en la provincia de Cadiz
pero actualmente vivo en Huelva con
mis padres y tres de mis hermanos. Mi
familia, al igual que yo, es un tanto es-
pecial, después entenderéis a lo que
me refiero.

La espina bifida es una enfermedad congénita caracterizada por el desarrollo incompleto
de la médula espinal. Hay varios tipos: oculta, defectos del tubo neural cerrado, meningocele y la
reina de la corona: mielomeningocele, es la mas grave y se produce cuando la médula espinal esta
expuesta a través de la apertura de la columna, dando como resultado una paralisis parcial o com-
pleta de las partes del cuerpo por debajo de la apertura espinal. Yo juego en esta "Gtima liga", soy
usuaria de silla de ruedas y no tengo control de esfinteres, entre otras muchas cosas. Hay muchos
trastornos asociados a la espina bifida: hidrocefalia, alteraciones neuroldgicas, alteraciones orto-
pédicas, alteraciones de las funciones urolégicas e intestinales y un sinfin de alteraciones mas, en
mi caso, tengo un completo.

Todas estas palabrejas aburridas a mi, por ahora, no me afectan mucho, o eso creo, lo que
mas me fastidia es que tengo que sondarme cada tres horas y esto no me permite quedarme en
casa de mis primos o de mis abuelos a dormir, como mi hermana mayor. jSiempre tengo que estar
con mis papis!

Pero hay algo positivo en lo que se refiere a los sondajes, en Huelva solo hay un colegio
que tenga enfermero para poder sondarme en horario escolar, un gran enfermero y gracias a él no
tengo infecciones urinarias. En este centro escolar he tenido la suerte de encontrar a mi sefio Tofii,
a la que adoro, y a mi mejor amiga, Isabel, que es el mejor de los regalos. Porque la vida es asi de
caprichosa y nos hizo coincidir a las dos en la misma clase, ella también tiene espina bifida, pero
gracias a una deteccion precoz en su gestacion (a sumama durante el embarazo le realizaron una
operacion intrautero) su lesion es mas leve. Isabel y yo estamos conectadas de una forma muy es-
pecial, ella me ayuda en todo lo que yo no puedo hacer, a veces incluso deja de hacer sus fichas
para hacer las mias. Mi amiga Isabel, en muchas ocasiones, se convierte en mis pies y mis manos,
nunca mejor dicho.

Hace 2 afios, después de una intervencion muy larga y rara en el Hospital Virgen del Rocio,
en Sevilla, tuve la suerte de que la doctora Elisa Dolado me ofreciera la oportunidad de rehabili-
tarme en el Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo durante unos meses. Siempre estaremos
agradecidos a la doctora y al gran equipo que me ayudé en todo el proceso de mi rehabilitacion: a
Raquel, una gran profesional, ella fue mi terapeuta ocupacional; a mi fisio, Alimudena, lo nuestro
fue amor a primera vista, nunca pensé que una sesion de fisioterapia pudiera ser tan divertida, ella
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junto con Maribel, Miriam y

Espe formaban un cuarteto b G 5 (O0 ]
perfecto, habian creado un
rincon magico donde trata-
ban nuestras diferentes pa-
tologias, trabajaban la
autoestima e intentaban
sanar a nuestros padres
también, que de una forma
u otra llegaban tan enfer-
mos como nosotros. Ellas
nos empujaban a reinven-
tarnos y sobre todo nos en-
sefiaban a creer en
nosotros, algo que nos
haria mucha falta cuando
saliéramos a la calle.

El equipo de rehabi-
litacion infantil del Hospital
de Parapléjicos era un
equipo excepcional al que
estaremos  eternamente
agradecidos. Gracias a
ellos y a su hospitalidad for-
mamos una gran familia con
el resto de nifios y de papas
del hospital, los nifios se
convirtieron en hermanos y
sus padres nos cuidaban a
todos. La vida, sin haberlo
consultado previamente, nos subio a todos en una noria y nosotros, con nuestra mirada de nifios,
decidimos exprimir el viaje todo lo que pudimos.

Actualmente, como si no tuviera suficiente con mi multitud de patologias, debido a una
fractura de pelvis que tuve el afio pasado, me toco estar en cama durante dos meses. Llevo una
ortesis que esta compuesta por corsé y pierneras para que no cargue mi peso sobre la pelvis, ya
que no se suelda debido a mi mala calidad 6sea, y la fractura sigue como el primer dia. Es algo
con lo que he aprendido a vivir, sin esta ortesis no puedo sentarme, tengo que estar siempre tum-
bada. La ortesis tampoco me permite tener una buena postura en el colegio para poder escribir.
La verdad es que estoy bastante incomoda en el cole y me cuesta mucho, pero lo intento con todas
mis fuerzas.

Las personas que me conocen saben que soy pura vida, soy una gran luchadora, llevo li-
brando batallas desde mi gestacion hasta hoy. Naci un 7 de abril y por circunstancias tuve que so-
brevivir sola a varias intervenciones. El primer afio de vida estuve viviendo en un centro, el segundo
afio cambio mi suerte y dos personas muy valientes y muy generosas decidieron acogerme en su
casa. Gracias a ellos he aprendido lo que es vivir en familia. El tercer afio me adopt6 una familia,
mi familia, que se enamor6 de mi, de mi capacidad de lucha, de mi eterna sonrisa, de mi poder
seductor, y de muchas cosas mas...

Maria Ruiz Garcia
Paciente del Hospital Nacional de Parapléjicos
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En primera persona

- ¢ Cudl es el motivo de tu discapacidad?

- Espina bifida.

- ¢Como la tuviste?

Esta conversacion con un médico resume a la per-
feccion mi historial médico: ignorancia y desatencion.

Mi historia con la sanidad

Naci con mielomeningocele (se nace con ello, res-
puesta a ese médico) y con acortamiento en los tendones de
un pie. Me llevaron desde Galicia al Hospital de la Paz de Ma-
drid para operarme de la espina bifida a los pocos dias y la
operacion del pie me la realizaron en Galicia un tiempo des-
PUES.

Revisiones, ninguna.

Alos 7-8 afios empecé a tener problemas para apo-
yar el otro pie de manera completa al caminar. Me hicieron un
alargamiento de tendones, me dejaron peor y me volvieron a
operar para fijar el tobillo.

A continuacion empezo la falta de estabilidad, sensibilidad, incontinencia.... Por un lado veia esta nueva situacion a la que no
tenia respuesta y por otro tenia a una madre a la que pasé de ayudar a cuidar y quitaba importancia a mis problemas.

Hasta después de que ella murié, cuando yo tenia once afios, no volvi a ir a La Paz: un anclaje medular.

Me operaron con 12 afios, dos semanas boca abajo con un drenaje que me daba la sensacion de que tenia a alguien sentado
en mi espalda, en una sala con mas camas y visitas restringidas, con una ventanal enfrente que no dejaba de mirar todas las
noches esperando que amaneciera para que me pusieran mas calmantes porque no era capaz de dormir y dejar de llorar
toda la noche.

Volvi a casa con mas inestabilidad, mas problemas de esfinteres y un dolor neuropético que a dia de hoy adn
conservo y para lo que simplemente me recetaron Nolotil.

Alos 16 tuve otra operacion de desanclaje. Pasé practicamente sola esos dias ingresada en una planta en la que
eran todo bebés y Ginicamente con las enfermeras para hablar o la biblioteca para ir a buscar libros. Se hacen los dias largos
y mas cuando estas viendo que vas a salir de alli peor.

Me dieron el alta médica en La Paz con 20 afios. Nunca tuve tratamiento para el dolor neuropético ni solucion alguna
para los esfinteres.

Consegui, con 29 afios, que me hicieran una resonancia en Vigo pero el neurdlogo no vio motivo para tener revisiones
y alos 41 otro neurlogo me negd una resonancia porgue segun él no tenia sentido si no tenia seguimiento de neurocirugia,
asi que no tengo niidea de como estaré una supuesta siringomelia que tengo en algun informe.

En la educacion

No puedo quejarme de mis compafieros en cualquiera de los ciclos de la ensefianza.

En el colegio, cuando empecé a tener problemas de movilidad, adaptaban los juegos para que yo participara.

Lo que peor llevaba era la incontinencia, tener 12 afios y volver a casa orinada del colegio e intentar ocultarlo a los
comparieros. Estar en clase y pedir varias veces permiso para ir al bafio.

Recuerdo una vez que vino una profesora sustituta, pedi ir al bafio y me negaba poder ir porque acababamos de
volver del recreo. Mis comparieros le dijeron que yo tenia que ir.

En el instituto una amiga me dejo una vez un jersey para atarme en la cintura y que no se viera que me habia ori-
nado.

Son situaciones por las que uno no tendria que pasar si te dieran solucién. Yo no era capaz de vaciar vejiga y todo
esto fue a mas con la menstruacion, me volvia mas "meona’, algo que se me fue corrigiendo con los afios.

Comence a usar pafial cuando empecé a trabajar. Y me tuve que buscar la vida con algin laxante preguntando en
la farmacia cuando ya empecé en la Universidad y tenia mas libertad. La Unica solucion que me dieron siempre fue que tomara
fibra, como si eso fuera una solucion para alguien con una lesion medular.

En el instituto me quedaba en mi clase durante los recreos, habia ascensor pero no en funcionamiento y era una
paliza tener que bajar y volver a subir. Dejaban que, si queria, se quedara algiin compafiero para que no estuviera sola.
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Perdia el autobUs al salir de clase porque tardaba en llegar y empecé a depender de alguna amiga o luego ya de
mis hermanas cuando entraron en el instituto, porque yo sola no era capaz de caminar.

Fui una temporada a fisioterapia y decian que tenia que caminar sola, luego ya me propusieron utilizar un baston. Al
final iba con un baston y apoyandome en una pared o agarrada a alguien del otro lado. A los 19 me compré unas muletas en
contra de lo que me dijeran.

En la Universidad, cuando el aula de mi grupo estaba lejos del bafio pedia que me cambiaran de aula, cambiaban
al grupo entero de aula, no a mi sola. Me dejaban entregar los libros en conserjeria para no tener que darme el paseo hasta
la biblioteca. Odiaba los dias de lluvia porque los bafios tenian el suelo himedo y sabia que era caida fija ese dia y si no era
ahi era en el camino desde el parking a la entrada, por las hojas y el suelo mojado.

Era buena estudiante, pero odiaba ir a clase por los trayectos de ida y vuelta.

Mi vida laboral

Me decian los compafieros en la Universidad que seria la primera en encontrar trabajo. Yo, que era mas realista, les
decia que mi discapacidad me lo pondria més dificil.

Tuve dos entrevistas de trabajo y esos dos dias llovia, por supuesto me cai y no es una muy buena carta de presen-
tacion caerte delante del entrevistador.

Tardé tres afios en encontrar mi primer trabajo, por enchufe, por cierto, si no, no habia manera. Y esto de después
de discutir con mi padre porque no queria que trabajara, decia que para qué si cobraba la prestacion por hijo a cargo y que
con eso ya podia vivir, pero en realidad yo no administraba ese dinero. Yo queria trabajar porque queria independencia, no era
mi discapacidad la que me alejaba de estar con amigos, sino la falta de dinero para salir a tomar un café sin que me invitaran
siempre, ir al cine sin esperar hasta los 29 afios, ahorrar del dinero de la comida de la Universidad para comprarme algo que
me hiciera falta sin tener que oir a alguien decirme: “¢ por qué no te compras un perfume?”, por ejemplo.

Empecé a trabajar y mi jefe me dijo un dia que querian que usara silla de ruedas porque les daba miedo que me
cayera y me hiciera dafio. EI mayor favor que me han hecho en mi vida. El empujon para empezar a usar una silla y ganar en
libertad.

Mi primera silla, un trasto de mas de 15 kg. que es lo que da la Seguridad Social. Cuando me despidieron, después
de tres afios, decidi comprar una silla mas ligera. En casa tuve que oir reproches como que si lo que queria era un Ferrari...
que ya tenia una silla. La pagué yo.

Durante esos tres afios de trabajo a jornada completa, los gliteos supuraban de tantas horas sentada, como si
tuviera la piel quemada. Ni una baja, porque queria trabajar y ser independiente.

En mi siguiente empleo, durante casi seir afios, tuve que llegar a un acuerdo para finalizar contrato de jornada parcial,
que no era capaz de realizar tras un afio entrando y saliendo del hospital por culpa de un abceso complicado con osteomile-
litis.

Volvi a trabajar unos afios después, 12 horas semanales que se hacian eternas por los dolores sentada.
¢Jubilacion anticipada? Son 15 afios al tener mas del 65% de discapacidad, pero cotizando a jornada parcial, a saber cuando
llego... y la pension que me queda con mi cotizacion. Y aln asf, no puedo quejarme, porque si fuera menos del 45% de dis-
capacidad, una espina bifida no tiene derecho a jubilacién anticipada, una lesion medular de origen traumatico si.

Asistencia social

Pedi ayuda para salir de casa, siete escalones hasta el ascensor desde la entrada. Respuesta: "Te damos ayuda en
domicilio, entrar y salir de casa no esta dentro de esa ayuda".

Iba por casa arrastrandome por el suelo para hacer cosas si no podia con mis pieras un dia o bajaba las escaleras
de casa sentada para poder ir a trabajar, ya salir para mas cosas era un esfuerzo que muchos dias no te planteabas.

Tengo un largo historial de visitas en urgencias por caidas, bursitis en las rodillas, un esguince... Y una rodilla totalmente
fuera de sitio sin ligamentos, a dia de hoy no puedo ponerme de pie por eso.

Hace nueve afios bajaron el ascensor hasta la entrada, tres meses saliendo de casa durante las obras solo para tra-
bajar gracias a un voluntario que me llevaba en brazos y, desde entonces, no he vuelto a levantarme de la silla y empecé a
tener de verdad més libertad.

Cada uno tiene su historia, o Gnico que tengo claro es que a veces tu vida esta mas marcada por tu entorno, ayuda,
familia y suerte que por tu propia discapacidad.

Milagros Lopez Vernet

Expaciente del Hospital Nacional de Parapléjicos




Una tecnologia desarrollada en el Hospital de
invasiva con campos magnéticos estaticos

Investigadores italianos de la Universidad Campus Bio-Medico de Roma, dirigidos por el
profesor Vincenzo Di Lazzaro han llevado a cabo un estudio usando la tecnologia desarrollada

por NEUREK SL, spin-off creada en la Fundacion del Hospital Nacional de Parapléjicos.

a Esclerosis Lateral amiotrofica (ELA) es

una terrible enfermedad neurodegenerativa

objeto de estudio en el Hospital Nacional

de Parapléjicos, desde diferentes enfoques.

La ultima hora es que investigadores italia-

nos de la Universidad Campus Bio-Medico de Roma,
dirigidos por el profesor Vincenzo Di Lazzaro han
llevado a cabo un estudio en el que muestran el efecto
beneficiosos a la hora de ralentizar la progresion de
la ELA de una tecnologia desarrollada en el Hospital
de Parapléjicos, basada en la estimulacion no inva-

siva con campos magnéticos estaticos, conocida
como tSMS. El estudio, publicado en la revista cien-
tifica Brian Stimulation, incluye solo dos pacientes,
pero este ya ha motivado un ensayo clinico que esta
en curso.

La tecnologia NEUREK para aplicar la tSMS

La posibilidad de utilizar esta técnica para
ralentizar la enfermedad es esperanzadora. Esta téc-
nica se ha desarrollado a partir de los estudios del Dr.
Antonio Oliviero publicados en 2011 en la presti-

Antonio Oliviero

Foto: Carlos Monroy
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Parapléjicos basada en la estimulacion no
podria ralentizar la progresion de la ELA

giosa revista Journal of
Physiology. La tecnologia
para aplicar la tSMS tam-
bién se ha desarrollado en
el centro publico toledano
de referencia nacional en
lesion medular por parte
de la empresa NEU-
REK SL spin-off que
cuenta con la partici-

Motor

pacion de la Funda-
cion del Hospital
Nacional de Paraplé-
jicos, junto a los so-
cios fundadores, los
doctores Guglielmo Fof-
fani, Juan Aguilar ademas
del ya citado Dr. Oliviero.

Segtn explica Antonio Oli-
viero, “recientemente, se ha demostrado
que esta nueva técnica de estimulacion del campo
magnético estatico transcraneal no invasivo
(tSMS) suprime la excitabilidad de la corteza mo-
tora de sujetos sanos durante 10-30 min. Dado que
tSMS no requiere ningin equipo electronico, se
realiza facilmente y es adecuado para la adminis-
tracion cronica diaria en el domicilio de los pa-
cientes”.

El estudio de Vincenzo Di Lazzaro, aclara
el neurocientifico Antonio Oliviero, “tiene limita-
ciones obvias, porque solo se trataron a dos pa-
cientes y porque usamos un grupo de control
histérico. Sin embargo, los resultados actuales
muestran que la tSMS a largo plazo es segura y
factible y los resultados sugieren que tiene poten-
cial terapéutico en la ELA” .Ademas, prosigue el
investigador,”esta técnica puede ser auto adminis-
tradaen el hogar, una ventaja frente a otras técni-
cas de estimulacidn cerebral no invasivaque solo
se puede realizar en centros especializados”.

Visual

L

Magnet (real-tSMS)
or
Non-magnetic cylinder
(Sham)

Fixator

Con base en estas observaciones prelimi-
nares, ahora el profesor Di Lazzaro, en Italia, ha
comenzado un ensayo, usando los cascos ideados
y fabrica-dos por Neurek SL, controlado con pla-
cebo que evalua la tSMS como un tratamiento mo-
dificador de la enfermedad en la ELA.

Para acometer la ELA existen en la actua-
lidad varias estrategias, como los tratamientos far-
macologicos, que se dirigen a los receptores del
glutamato, principal neurotransmisor liberado por
las neuronas y excitador del sistema nervioso y tie-
nen una eficacia limitada, el uso de la estimulacion
no invasiva con campos magnéticos abre definiti-
vamente nuevos horizontes terapéuticos.
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Recibimos un nuevo impulso para estudiar el dolor
por esguince cervical tras un accidente de trafico

n equipo multidisciplinar li-

derado desde el Hospital Na-

cional de Parapléjicos dara un

nuevo paso en su investiga-
cion para mejorar el diagndstico precoz
y tratamiento del dolor crénico tras el
latigazo cervical, lo que repercutira en
la mayor calidad de vida de los pacien-
tes que sufren esta patologia.

Hasta la fecha los cientificos
han desarrollado una metodologia ba-
sada en técnicas de neuroimagen, que
permite visualizar la presencia de dolor
en pacientes con esguince cervical cro-
nico tras un accidente de trafico. El
proyecto se ha llevado a cabo gracias e
a una ayuda a la investigacion de la
Fundacion Mutua Madrilefa, que
sigue apostando por este trabajo.

Segtin informa el coordina-
dor de la investigacion y jefe de Trau-
matologia del Hospital de Parapléjicos,
Andrés Barriga,” la idea es aplicar el conocimiento y diagndstico
de los cambios neuroquimicos que se producen en los centros ce-
rebrales relacionados con el desarrollo del dolor cronico y su di-
mension afectiva, incluyendo la disfuncion del control enddgeno
de dolor y la hipersensibilidad al frio, en pacientes que han sufrido
un esguince cervical”.

Gracias a las conclusiones obtenidas en una investigacion
desarrollada entre los aflos 2015 y 2018, el equipo cientifico cuenta
ahora con una herramienta objetiva de diagndstico con la que de-
tectar cambios en la actividad cerebral tras el latigazo cervical. “La
novedad del presente proyecto consiste en desarrollar un algoritmo
de prondstico objetivo para el dolor crénico, basado en la resonan-
cia magnética, con la posibilidad de validar los valores de estos bio-
marcadores con otras medidas neuroldgicas y de cuestionarios”,
explica Andrés Barriga.

Para iniciar la nueva fase de este estudio se requiere ac-
tualizar la resonancia de 3 Teslas que posee el HNP con la tltima
version disponible en el mercado, capaz de detectar metabolitos que
aporten mas informacion sobre los sistemas inhibitorios contra el
dolor, asi como aplicar una metodologia homologada en Europa que
permitira la extrapolacion de los posibles hallazgos del estudio.

Foto: Carlos Monroi

Mas de 25.000 afectados al afio

El esguince cervical es muy frecuente: Afecta cada afio a
mas de 25.000 espafioles. La mayoria de las veces se soluciona con
un tratamiento rehabilitador y no hace falta realizar pruebas porque,
en pocas semanas, el paciente mejora, pero hay un tipo de paciente
que no lo hace y sufre dolor cronico. “Lo que hemos demostrado es
que, en estos pacientes, hay una cierta sensibilizacion central al
dolor, es decir que su sistema nervioso no tiene la capacidad de in-
hibirlo”.
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Equipo multidisplinar que trabaja en esta nuerl fase del estudio \

La alteracion del mecanismo de inhibicion del dolor se ha podido
identificar en enfermedades como fibromialgia, en dolor neuropa-
tico, en sindromes de dolor cronico y en determinados pacientes
con latigazo cervical.

Al medir, a través de la novedosa técnica de neuroimagen,
la concentracion de metabolitos en niicleos cerebrales relacionados
con el dolor o con su inhibicion y comprobar las alteraciones vemos
que el paciente realmente no esta fingiendo. Los voluntarios sanos
que han participaron en la investigacion no tienen estas alteraciones
en los metabolitos y los del grupo que tuvieron esguince cervical y
se curaron tampoco. “En definitiva, con el método que hemos di-
sefiado, podemos distinguir a las personas con latigazo cervical que
tienen alterados los mecanismos neuronales para inhibir el dolor de
aquellas que sencillamente lo fingen”, afirma Andrés Barriga.

Un equipo internacional y multidisciplinar

En esta investigacion sobre dolor en el latigazo cervical
participa el citado Andrés Barriga Martin, que junto con Julian Tay-
lor, jefe del laboratorio de la Funcion Sensitivomotora son los in-
vestigadores principales. También integran el equipo los
especialistas en Cirugia Ortopédica y Traumatologia, Luis Maria
Romero y Enrique Sdnchez Muiloz, Beatriz Lozano y la especialista
en Radiologia del HNP, Mabel Torres. Asimismo cuenta con el qui-
mico Leoncio Garrido del Instituto de Ciencia y Tecnologia de Po-
limeros,(CSIC) y el doctor de la Universidad de Oxford Yazhuo
Kong.

La investigacion se presento en el Annual Global Spine
Congress de la ciudad canadiense de Toronto y ha conseguido este
afio premio de la Universidad de Salamanca y la Fundacion Grii-
nenthal, en el marco de la XX edicion del ‘Premio a la investigacion
en dolor’.



Un estudio de Protedmica realizado en
Parapléjicos abre la puerta a nuevos
tratamientos para el COVID,
basados en el papel de la heparina

nvestigadores basicos y clinicos del Hospital Na-
cional de Parapléjicos, en colaboracién con la Uni-

dad de Protedmica del Centro Nacional de
Investigaciones Cardiovasculares (CNIC) y Prote-
oRed describen el papel clave de la heparina, farmaco
anticoagulante utilizado principalmente para prevenir
y tratar la trombosis venosa, en la respuesta de pacientes
con lesién medular espinal a la infeccién por COVID 19.
“Como ya es bien conocido el COVID-19 se ca-
racteriza por ser una infeccion respiratoria viral, sin em-
bargo, las caracteristicas clinicas de esta infeccion
difieren ligeramente en pacientes con lesién de la mé-
dula espinal de las observadas en la poblacién general”,
explica la cientifica Maria Eugenia G. Barderas coordi-
nadora del estudio. La tos y la astenia son los sintomas
mas frecuentes en esta poblacion. Ademas, los pacientes
infectados con lesion medular rara vez presentan com-
plicaciones que requieran ingreso en una Unidad de
Cuidados Intensivos, a diferencia de la poblacion gene-
ral. Por lo tanto, existe una clara necesidad de compren-
der cémo el COVID-19 afecta a los pacientes con lesiéon
de la médula espinal desde una perspectiva molecular.

Equipo de investigadores del HNP que estan trabajando en el estudio

Foto: Carlos Monroy

Para la Dra. Maria Eugenia G. Barderas, “los re-
sultados obtenidos muestran una correlacién significa-
tiva entre las proteinas encontradas diferencialmente
expresadas y la dosis de heparina, lo que sugiere un
papel clave del citado farmaco en la respuesta de los pa-
cientes con lesién de la médula espinal a la infeccién por
COVID-19".

Aunque el nimero de pacientes es limitado,
estos datos pueden arrojar luz sobre nuevas opciones
terapéuticas para mejorar el manejo de estos pacientes
y posiblemente también de la poblacién general.

“Este complejo estudio, que se publicara proxi-
mamente en la revista cientifica Journal of Personalized
Medicine, ha sido posible gracias a la aplicacién de una
tecnologia puntera como es la Protedmica, ciencia que
estudia las proteinas y su correlacion con sus genes, que
permite identificar un elevado ntimero de proteinas a la
vez y, con ello, un mejor conocimiento de las enferme-
dades, en este caso del COVID 19 en la lesion medular.
El estudiar directamente muestras de lesionados medu-
lares ha hecho posible dar este gran paso”, concluye la
investigadora.



Nuestra compaiera Juliana M. Rosa recibe
un contrato del programa Ramon y Cajal
de la Agencia Estatal de Investigacion

a doctora Juliana M.
Rosa ha obtenido un
contrato del pro-
rama Ramén vy
Cajal de la Agencia Estatal
de Investigacion, que des-
taca a jovenes cientificos por
su trayectoria excelente,
para investigar en el Hospi-
tal Nacional de Parapléjicos.
Es la primera vez en casi
dos décadas, desde la pri-
mera convocatoria en 2001,
que el SESCAM consigue
este contrato. La Dra. Rosa
se incorpor6 a la Unidad de
Investigacion del HNP en
2019 por la concesién de un
contrato para investigado-
res de excelencia financiado
por el Consejo Europeo de
Investigacion (ERC) me-
diante el programa Marie
Sktodowska-Curie.

La Dra. Rosa tiene
una destacable trayectoria cientifica en centros de pres-
tigio internacional, como la Universidad de Cam-
bridge en el Reino Unido y la Universidad de Berkeley
en California (Estados Unidos). Asimismo, es especia-
lista en el estudio de los mecanismos sindpticos que es-
tructuran la comunicacién entre neuronas y la
organizacion de circuitos neuronales. Como resultado
de su trabajo ha publicado en revistas cientificas de alto
impacto en el campo de la neurociencia, como Neuron,
Current Biology y Journal of Neuroscience.

La incorporacién de la Dra. Juliana M. Rosa
cumple con los objetivos principales de la nueva Ley
de Investigacion de Castilla-La Mancha, que promueve
la incorporacién y retencién de talento, y en particular
de la mujer en ciencia. Desde su llegada en 2019 a la
Unidad de Investigaciéon del Hospital Nacional de Pa-
rapléjicos Juliana M. Rosa desarrolla todo su potencial
investigador, liderando una novedosa linea de inves-
tigacion sobre los efectos que una lesién medular pro-
voca en los diferentes tipos de neuronas y las células
de la glia (en particular los astrocitos) en el cerebro.

Objetivo: conocer los cambios neuronales
para poder actuar sobre ellos

Segun explica Juliana M. Rosa, “la lesién me-
dular afecta dos sistemas en el eje cerebro-médula: el
sistema motor, que esté relacionado con la locomocién,
y el sistema sensorial, que esta relacionado con la per-
cepcién de sensaciones corporales como el tacto, tem-
peratura, el dolor y la propiocepciéon. Estos dos
sistemas estan en reciproca comunicaciéon en el cerebro,
y son cruciales para que iniciemos una respuesta mo-
tora ante los estimulos de los sentidos, o por ejemplo,
controlar algunas sensaciones como el dolor. Durante
la dltima década hemos sido capaces de identificar al-
gunos de los cambios en la actividad del cerebro que
tienen lugar tras la lesién medular que podrian estar
relacionados tanto con favorecer la recuperacion de
funciones en los pacientes, o con patologias asociadas
como es el dolor neuropético y el miembro fantasma.
Ahora nuestro objetivo a corto plazo es determinar el
“como” y “cudndo” ocurren estos cambios neuronales
para poder actuar sobre ellos. Por lo tanto, nos propo-
nemos el objetivo de poder dirigir los cambios neuro-



nales para mejorar las funciones normales y reducir los
efectos de las patologias asociadas a la lesiéon medular,
lo cual podremos desarrollar aplicando técnicas para la
manipulacién precisa de los diferentes tipos celulares
del cerebro. En este sentido, a largo plazo nuestro trabajo
tiene el gran objetivo de poder desarrollar estrategias te-
rapéuticas que nos ayuden a restaurar la funcién del ce-
rebro y facilitar la conexion con la médula.” La cientifica
afirma que los resultados de esta investigaciéon podrian
ayudar a largo plazo a identificar futuras dianas tera-
péuticas, que permitan mejorar la calidad de vida de los
pacientes.

La obtencién del contrato Ramén y Cajal con-
firma la trayectoria cientifica de la Dra. Juliana M Rosa
como investigadora independiente, al superar los pro-
cesos selectivos mds exigentes a nivel europeo y nacio-
nal como son el programa Marie-Sklowdoska Curie y el
programa Ramoén y Cajal respectivamente, cuya objetivo
es consolidar a jovenes cientificos a nivel europeo y na-
cional. Por lo que cumple con dos de los objetivos im-
portantes que se detallan en la Ley de la Ciencia de
Castilla-La Mancha, que se propone incorporar y retener
talento al mismo tiempo que fomentar la igualdad gé-
nero potenciando la presencia de la mujer en ciencia.

Parapléjicos prueba en el
primer paciente la seguridad
y eficacia de un farmaco
basado en células
madre autdlogas

1 Hospital Nacional de Parapléjicos ha probado

en el primer paciente un farmaco denominado

Neuro-Cells, producido por la empresa Neu-

roplast, basado en células madre autdlogas
(procedentes del propio paciente), dentro de un ensayo
clinico de fase I realizado por un equipo multidiscipli-
nario, liderado por el Dr. Antonio Oliviero y el profesor
Jorg Mey, destinado a demostrar la seguridad y eficacia
del producto en indicaciones neurodegenerativas.

Segtn Johannes de Munter, CEO de la em-
presa “este es un hito clave para Neuroplast. El estudio
de Fase I demostrara la seguridad de la preparacion ce-
lular recién producida Neuro-Cells® y su aplicacion in-
tratecal, y permitirda la continuacion de nuestros
esfuerzos para demostrar su eficacia en indicaciones
neurodegenerativas ".Neuro-Cells® es una preparacion
de células autdlogas que tiene como objetivo disminuir
la inflamacion y reducir la muerte celular”.

El farmaco se produce en un proceso de fabri-
cacion de sistema cerrado certificado y patentado a partir
de médula dsea y esta registrado en la Agencia Europea
de Medicina (EMA) como producto medicinal de terapia
avanzada (ATMP). Neuroplast recibio el estatus de far-
maco huérfano por lesion de la médula espinal para
Neuro-Cells® en 2019.

El ensayo clinico, aprobado por la Agencia Es-
paiiola del Medicamento y Productos Sanitarios
(AEMPS), durara en torno a un afio y en ¢l participan

pacientes de edad comprendida entre los 18 y los 40 afnos
con lesion medular traumatica completa motora (ASIA
Ay B) y con un nivel neurologico entre C6 y D12 y que
han tenido la lesion entre 1y 5 afios antes.

Los investigadores principales del ensayo son
los doctores Antonio Oliviero y Jorg Mey, cientificos
del Hospital Nacional de Parapléjicos, que cuentan con
la participacion de un equipo multidisciplinar integrado
por el jefe de Servicio de Rehabilitacion, Dr. Angel Gil,
y colaboradores; el Dr. Javier Blanco del Servicio de
Medicina Interna e UCI, la Dra. Angela Brocalero del
Servicio de Neurologia y el Dr. David Garcia Marco,
jefe del Servicio de Farmacia. El equipo investigador
también cuenta con el apoyo del Servicio de Hematolo-
gia del Hospital XII de Octubre de Madrid (Dr. Joaquin
Martinez Lopez, Dr.Thyco Baumanny Dra. Maria Liz
Paciello Coronel). La promotora de dicho ensayo es la
empresa holandesa Neuroplast BV

Precursores neurales en cultivo celular
Foto: Servicio de Microscopia del HNP




Celebramos de manera vir
reivindicando el papel de

a Comisiéon de Divulgacion
Cientifica del Hospital Nacio-
nal de Parapléjicos acometio
este afo la Semana del Cere-
bro de manera virtual, dadas las limita-
ciones que impone la pandemia de
COVID, por ello cientificos del centro es-
pecializado en lesién medular han reali-
zado videos con los recorridos por los
laboratorios, que durante los ultimos
nueve afios realizaban los estudiantes
procedentes de diferentes centros educa-
tivos de Espafia, de manera presencial.

Los videos, que pueden verse en
el canal de Youtube del centro, Infome-
dula TV, estan a disposicion de los estu-
diantes y profesores que lo demanden y
muestran la actividad cientifica con ex-
plicaciones de los propios investigado-
res del centro.

Los recorridos han consistido en
visitas virtuales a lo largo de diferentes
laboratorios o servicios de apoyo a los
laboratorios, donde se muestra el trabajo
que se realiza dia a dia en el centro para
llevar a cabo la investigacion, centrada




tual la Semana del Cerebro
la ciencia en la sociedad

La Sociedad la de

logia (SEN) organiza en octubre la Semana del
Cerebro. Una iniciativa de caracter formativo y educativo, que quiere servir como
herramienta de comunicacién social y divulgacion de la Neurologia,

www.semanadelcerebro.es !l

Un ce/eéro;m en an cuetpo SAIO

——————

principalmente en el Sistema Nervioso
Central. Ademas, también se ha realizado
un video para los més pequefios, cen-
trado en el papel primordial que juega
nuestro cerebro en la percepcién de dife-
rentes estimulos cognitivos.

Otra idea de fondo de esta inicia-
tiva es reivindicar la importancia de la
ciencia como la respuesta a los grandes
problemas de la humanidad, como las
enfermedades neurodegenerativas, los
traumas de dafian el SNC o la actual rea-
lidad que vive la humanidad con la pan-
demia del virus COVID-19.

Diez afios celebrando la investigacion
en el Sistema Nervioso Central

Por décimo aiio consecutivo el
Hospital Nacional de Parapléjicos se
suma, aunque esta vez de manera vir-
tual, a la celebracién de la Semana del
Cerebro, una campafia conocida mun-
dialmente como BAW, (del inglés Brain

Awareness Week), que habitualmente se
celebra del 11 al 15 de marzo, con el obje-
tivo de concienciar sobre la importancia
de la investigacion en el cerebro y el sis-
tema nervioso.

Impulsada por la fundacién esta-
dounidense DANA, que ha financiado
esta iniciativa, cuenta también con el
apoyo de la Federaciéon Europea de Neu-
rociencias (FENS) vy la participacion de
varios investigadores del centro.

Accede al video de los
investigadores del HNP




Una cientifica mejicana llevara a cabo
un estudio sobre neuroregeneracion
en el Hospital de Paraplejicos

Becada por el Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia de México, se incorpora al equipo
del Dr. Ernesto Doncel, en el grupo de Quimica Neuro-Regenerativa, para estudiar la
combinacion de tres tratamientos en un modelo cronico de lesion médula espinal.

1 Hospital Nacional de Parapléjicos creciendo como

foco de atraccion para investigadores de otros lugares

del mundo. El caso mas reciente es el de la bidloga

mexicana Vinnitsa Buzoianu, doctora en Ciencias por
la Universidad Nacional Autébnoma de México DF, quien se
ha incorporado al equipo del Dr. Ernesto Doncel, en el grupo
de Quimica Neuro-Regenerativa, para estudiar la combinacion
de tres tratamientos en un modelo crénico de lesion médula
espinal.

El Grupo de Quimica Neuro-Regenerativa (GQNR)
surge en el afio 2008 y esta integrado por profesionales clinicos
e investigadores basicos que buscan alternativas de tratamiento
para la lesion medular u otras patologias del sistema nervioso.
Entre sus lineas de investigacion esta el desarrollo de nuevos
compuestos obtenidos por sintesis quimica que son evaluados
para la regeneracion neuronal; estudio de polimeros bio-com-
patibles y bio-degradables como vehiculo de medicamentos o
sustrato para trasplante celular y también participan en el di-
sefio y evaluacion de compuestos que promueven la prolifera-
cién y diferenciacion controlada de células precursoras
neurales. En el GQNR se han entrenado jovenes investigadores
de diferentes universidades nacionales (UCLM, UCM, UAM,
URJC) o extranjeras como la Universidad Nacional Autonoma

de México, desde donde se ha incorporado recientemente la
Dra. Buzoianu.

La Dra. Vinnitsa Buzoianu lleva trece afios traba-
jando con proyectos relacionados con la lesion de la medula
espinal a nivel basico, “la investigacion la he realizado en el
Instituto Mexicano del Seguro Social y he estado estudiando
la combinacion de terapias de trasplantes de células madre y
tejido para la mejoria locomotora en un modelo animal cro-
nico de médula espinal”.

“Este afio me concedieron una beca para realizar una
estancia Posdoctoral por el CONACYT (Consejo Nacional de
Ciencia y Tecnologia de México), la primera que ofrece la beca
para hacer los estudios a la comunidad de Castilla-La Mancha
al Hospital Nacional de Parapléjicos”, afirma la investigadora.

El objetivo del estudio que llevard a cabo en el centro
de referencia nacional en lesion medular consiste en que la
combinacion de células precursoras neurales, mas tejido neural
y un compuesto quimico, puedan ayudar a que haya una rege-
neracion del tejido nervioso, la cual favorezca a una mejoria
en la funcion motora. “Aunque, es un proyecto de investiga-
cion basica tenemos gran interés en poder realizar mas adelante
estudios pre-clinicos y dar alguna alternativa a los pacientes
con lesiones medulares”, concluye la Dra. Vinnitsa Buzoianu.



La Fundacion del Hospital de Parapléjicos y
la Fundacion Soliss firman un convenio
para apoyar la investigacion en ELA

a Fundacion del

Hospital Nacional

de Parapléjicos y

la Fundacién So-
liss han firmado un conve-
nio de colaboracién, a
través de AdELAnte Casti-
lla-La Mancha para apoyar
la investigacién en Esclero-
sis Lateral Amiotréfica
(ELA) que se esta llevando
a cabo en dicho centro sa-
nitario.

AdELAnte Casti-
lla-La Mancha es la Asocia-
cion regional de enfermos
y familiares de Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ELA)
que naci6 en 2016 para dar
a conocer la enfermedad,
sensibilizar a entidades pu-
blicas y privadas y a la sociedad en general del im-
pacto que una enfermedad de estas caracteristicas
provoca, asi como recaudar fondos para fomentar
la investigacion cientifica. Es a finales de 2018
cuando se decide profesionalizar la entidad, ofre-
ciendo servicios y atendiendo a las personas enfer-
mas de la regién y sus familiares.

En este sentido, a través de AdELAnte
CLM, la Fundacién del Hospital Nacional de Para-
pléjicos ha firmado un convenio de colaboracion
con Fundacién Soliss, para apoyar la linea de in-
vestigacion sobre ELA liderada por la investiga-
dora del Hospital de Parapléjicos, Carmen
Ferndndez Martos, y que en la actualidad se basa
en determinar cual es el papel de la leptina y los
mecanismos que la relacionan con el metabolismo
alterado de pacientes con ELA, con el fin de tener
un mayor conocimiento sobre su aplicacién tera-
péutica, como una nueva frontera médica para el
tratamiento de dicha enfermedad.

Ala firma del convenio asistieron el conse-
jero institucional de Soliss, Celedonio Morales; la
investigadora del Hospital de Parapléjicos, Carmen
Fernandez; el presidente de AdELAnte CLM,

sde 1933

Fundacion

sOL

Seguros d

SOLISS

Seguros desde 1933

(De izda. a dcha.) José Antonio Diaz, Carmen Fernandez, Celedonio Morales y David Amores

David Amores y el responsable administrativo de
la Fundacién del Hospital Nacional de Parapléji-
cos, José Antonio Diaz.

Datos sobre la ELA

Se estima que en Espafia hay 4.000 perso-
nas enfermas de ELA, de las que 145, aproximada-
mente, son de  Castilla-La  Mancha,
diagnosticindose tres nuevos casos al dia y produ-
ciéndose tres muertes diarias.

La ELA es la tercera enfermedad neurode-
generativa en incidencia, tras la demencia y la en-
fermedad de Parkinson. En Espafa, la esperanza
de vida de los pacientes con ELA es de 3 a 5 afios,
aunque hay algunos casos de mayor superviven-
cia.

La edad media de inicio de la ELA se en-
cuentra entre los 58-66 afios y, en general, la inci-
dencia en hombres es ligeramente superior a la de
las mujeres. En el caso de Espafia, la edad media
de inicio es inferior a la observada a nivel mundial,
ya que aparece fundamentalmente entre los 40 y
70 afos, encontrandose la mayoria de las personas
en edad laboral.



WWW. DAralimpicos.es

lanza su especial sobre los
juegos paralimpicos de Tokio

La pagina web del Comité Paralimpico Espaiiol, www.paralimpicos.es, ha
puesto en marcha un apartado especial sobre los Juegos Paralimpicos de Tokio, con
toda la informacién y contenidos audiovisuales de la gran cita mundial del deporte
de personas con discapacidad, que se disputara entre el 24 de agosto y el 5 de sep-

tiembre de 2021.

1 especial Tokio ira ofreciendo du-

rante todos estos meses la informa-

cion actualizada referente a los

Juegos y al Equipo Paralimpico Es-
pafiol y durante el periodo de la propia com-
peticion se convertira en la principal
herramienta de difusiéon de informacion
sobre los Juegos en Espafia, con calendarios,
resultados actualizados en
tiempo real, noticias, fotos,
videos y podcasts para el
publico en general y tam-
bién servicios especificos
para los medios de comu-

Pagina Ohcial del Comité Paralimpico Lapafiol

de la discapacidad en cada deporte o los cri-
terios para que los deportistas espanoles se
clasifiquen para los Juegos, y “‘Multimedia’,
en la que se aglutinaran las noticias, fotos y
videos.

Durante los meses previos a los Jue-
gos se ird ofreciendo y actualizando toda
esta informacion general sobre la gran cita
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paralimpica y se prestard es-
pecial atencién a los depor-
tistas que vayan
consiguiendo su clasifica-
cioén o sus plazas para parti-
cipar en Tokio. A partir de
julio del afio que viene,
cuando ya esté definida la
composicion del Equipo Pa-
ralimpico Espafiol se po-
drén consultar las fichas de
cada uno de ellos, con el his-
torial y las pruebas y fechas
en las que competirdn en
Tokio.

Y cuando ya den co-
mienzo los Juegos, en agosto del
afio que viene, la pagina web se
convertird en el mejor sitio en el
que consultar horarios, resulta-
dos, medalleros, retransmisiones,
noticias, fotos, videos, etcétera,
todo ello interrelacionado con la
cobertura que se haré a través de
los perfiles del Comité Paralim-
pico Espaiol (CPE) en redes so-
ciales (Twitter, Instagram vy
Facebook) y que también tendran
una ventana de llamada en la ci-
tada pagina web.

Durante los Jue-
gos Paralimpicos de Rio

2016, la péglna Juegos Paraplimpicos de Atenas, 2004

Fotos: Carlos Monroy

www.paralimpicos.es
recibi6 un millén vy
medio de visitas (con un
incremento del 50% con
respecto a Londres
2012) y las redes socia-
les registraron un total
de 60 millones de im-
presiones en los perfiles
del CPE y en las campa-
fias en redes promovi-
das por el CPE.

Juegos Paraplimpicos de Atenas, 2004
Fotos: Carlos Monroy



Vela adaptada simulada

una buena terapia para mejorar la calidad de vida
de personas con lesion medular

La calidad de vida esta intimamente rela-
cionada con el bienestar de las personas. Numero-
sas investigaciones reportan las afectaciones en la
calidad de vida y salud de los lesionados medula-
res, tanto a niveles fisicos como psicolégicos. Estu-

a vela es una actividad

deportiva que reporta

beneficios fisicos,

psicologicos y so-

ciales a aquellos

que la practican.

Dentro de las poblaciones con

alguna discapacidad, tiene un

mayor impacto debido a las

caracteristicas, ejercicios y

movimientos propios de la
actividad.

Por otro lado, el uso
de simuladores y realidad vir-
tual ha aumentado en los tlti-
mos afios. El motivo de este
aumento, ademas del auge de
las nuevas tecnologias, es la
facilidad en la practica y la
seguridad de la misma que
ofrecen estas tecnologias. En
diversas disciplinas deporti-
vas ya se estan llevando a
cabo investigaciones con si-
muladores para conocer su im-
pacto en diversas patologias.

Uniendo todas estas ideas surgio el proyecto de
crear un protocolo de aprendizaje de la vela adaptada me-
diante un simulador nautico como herramienta para la me-
jora de la calidad de vida de personas con lesion
medular.Esta investigacion fue disefiada por el equipo de
docentes e investigadores Angel Camblor, Aarén Manza-
nares, Salvador Romero, Alexander Gil-Arias y Francisco
Segado, de la Facultad de Deporte de la Universidad Ca-
tolica San Antonio de Murcia (UCAM).

dios recientes han demostrado que el deporte no
solo aporta mejoras fisicas, tal y como se ha consi-
derado tradicionalmente, sino que proporciona
mejoras a nivel psicolégico, funcional y de calidad

@

de vida.

WNIVERSIDA

Angel camblor (con camiseta de la UCAM) con pacientes del HNP que han participado en el estudio

Dicho estudio ha sido llevado a cabo en las ins-
talaciones del Hospital Nacional de Parapléjicos de To-
ledo, siendo su principal objetivo conocer el impacto de
la vela adaptada mediante el simulador VSail-Trainer® en
personas que han sufrido una lesion medular reciente. Este
simulador, el cual esta disefiado por el laboratorio Virtual
Sailing y el equipo de trabajo del Dr. Norman Saunders
de la Universidad de Melbourne (Australia), es una herra-
mienta que permite reproducir condiciones de viento y na-
vegacion muy similares a las condiciones reales. De este



modo el sujeto realiza en la embarcacion los movimientos
propios de la actividad, tanto movimientos de cazado de la
vela, como de manejo del timon o escora de la embarcacion.

Para conocer el impacto del programa de aprendi-
zaje de vela adaptada mediante el simulador VSail-Trainer®
en personas con lesion medular se contd con once pacientes
del hospital, con lesion medular inferior a la primera vertebra
toracica, no teniendo ninguno de ellos experiencia previa en
la navegacion a vela, de los cuales seis sujetos formaron
parte del grupo experimental (que usaron el simulador como
terapia) y cinco del grupo control (que no lo usaron), a fin
de comparar si el uso del simulador de vela producia mejoras
en el proceso de rehabilitacion.

De este modo, el grupo experimental realizé un pro-
tocolo de seis semanas de aprendizaje y entrenamiento en el
simulador de vela, durante las cuales aprendieron a
navegar,efectuando diferentes recorridos de entrenamiento,
trabajando aspectos clave en su equilibrio, fuerza y control
postural.

Previo al protocolo los 11 sujetos realizaron una
serie de testpara medir la calidad de vida, funcionalidad,
equilibrio y fuerza de prension manual. Al término de las seis
semanas se volvieron a repetir los test a fin de comparar los
resultados.

Dichos resultados mostraroncambios interesantes
en los pacientes del estudio.Los sujetos que realizaron el en-
trenamiento en el simulador de vela obtuvieron mejoras en
tanto en la calidad de vidaautopercibida como en el nivel de
funcionalidad. Del mismo modo estos pacientes obtuvieron
mejoras en su fuerza de antebrazo y de estabilidad del tronco,
fruto de los movimientos de escora y el trabajo en inestabi-

lidad propio de la actividad de la vela adaptada.

Podemos concluir por tanto afirmandoque la prac-
tica de la vela adaptada simulada, como complemento de la
terapia en el hospital, es una herramienta novedosa e intere-
sante para las personas con lesion medular en fase aguda,
que potencia el trabajo de aspectos clave en su rehabilitacion.
El simuladorVSail-Trainer® permite realizar la actividad de
manera segura y controlada, pudiendo aprender una activi-
dad nueva mientras que se trabajan aspectos basicos de la
rehabilitacion, y siendo capaz de integrar en un futuro esta
actividad en la vida de los pacientes, llevandola a cabo en
situacion real, pues todo lo aprendido en el simulador es
100% transferiblea la practica de la vela en el medio acuatico
tradicional.

Desde aqui nos gustaria dar las gracias a todos los
pacientes que participaron en el estudio (Dani, Eduardo,
M? Carmen, Jennifer, Jordi, Mariana, Oscar, Rodrigo, An-
geles, Juan Ramon y
Domingo) asi como a
sus familiares, por su
gran predisposicion y
generosidad para con
este estudio. Del mismo
modo agradecer al
equipo y personal del
Hospital, en especial a
José Miguel Lopez, res-
ponsable de deportes y
al Dr. Francisco Tala-
vera, por su ayuda y co-
laboracion.
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Edu Valcarcel

Director de la Escuela de la
Real Federacion Espaiiola de Futbol
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a historia de Edu Valcarcel es una historia de superacion y de amor por el deporte.

Con solo afio y medio perdio la pierna izquierda en un accidente de trafico. Sin

embargo, su afan de superacion y lucha le llevaron a triunfar en la vida y cumplir
su suefio de poder vivir del deporte. Desde el afio 2008 ocupa el cargo de
director de la Escuela de la Real Federacion de Futbol Espafiola donde comenzo
entrenando a 70 nifios y hoy son mas de 850.

Por: Luna Muioz Anula / Fotos: RFEF / Edu Valcarcel



Bueno Edu, la tuya es una historia de
superacion y pasion por el deporte
pero para hablar de ella nos tenemos
que remontar practicamente a tu etapa
de bebé. ;No es asi? Cuéntanos qué te
sucedio.

Bueno la verdad que es una his-
toria que ya se me queda en el olvido.
Con afio y medio tuve un accidente y
perdi la pierna. Me pill6 un camion en
San Sebastian, al escaparme de la chica
que me cuidaba y sali a la carretera, con
tan mala suerte que pasaba un camion de
reparto por alli y me debid pasar por en-
cima o me golped porque perdi automa-
ticamente la pierna. Tuve una suerte
increible porque en ese momento pasa-
ban por la calle dos enfermeras que me
recogieron y me metieron en un taxi que
venia justamente detras del camion asi
que me trasladaron enseguida a la Cruz
Roja, que estaba cerquita, y a dia de hoy
lo puedo contar porque a cualquier nifio
que le pase algo asi se queda en el sitio.
Tengo entendido que recuerdas aque-
Ila experiencia con cierto sentimiento
de gratitud por lo rapido que se te
atendi6 y por haber podido salvar
sobre todo la otra pierna.

Es cierto que tuve suerte, la
gente alucina cuando lo cuento, fui afor-
tunado y tuve suerte porque de otra forma
me habria quedado ahi, seguro. Fijate que
hace unos afios tuve la suerte de conocer
tanto a la enfermera como al taxista, se
me presentaron y es algo que me pone los
pelos de punta. Sin su ayuda, si hubieran

pasado mas minutos, me habria des-
angrado seguro. Fue una suerte tre-
menda.

.Qué te transmitieron cuando te
los encontraste?

La enfermera fue una No-

chebuena que sali con mi mujer a
tomar algo, hace seis o siete afios.
Una sefiora de unos 60 afos, se
acerc6 a mi y me dijo ‘tQ eres
Eduardo’. Se presentd y me contd
que ella habia sido una de las dos
enfermeras que me auxili6. Después
del accidente yo estuve tres o cuatro
meses en el hospital porque me tu-
vieron que reconstruir la otra pierna. En
ese tiempo me visitaron y luego ya perdi
el contacto y hace unos cuantos afios
mas, se par6 un coche junto a mi, de ca-
mino a casa, y bajo su ventanilla. Me
dijo: “yo soy el taxista que te recogioé y
me manchaste toda la tapiceria, sinver-
giienza” (risas). Me quedé tan bloqueado
que me dio pena no haberles pedido el
contacto a ambos en ese momento por-
que tengo esa cosa de no haber vuelto a
saber de ellos.
Después del accidente, me imagino que
el apoyo de la familia ha sido una cons-
tante. ;No es asi? Hablanos de como
afronto esa situacion tu familia.

Pues si, yo soy el pequeio de
seis hermanos y en aquel momento, por
lo que me cuentan, mi madre lo pasé muy
mal. Ella ha sido una mujer muy fuerte,
trabajadora y constante y se mostraba asi
de puertas para fuera pero luego a sus
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VERDADERA SUPERACION
ESTA EN UNO MISMO, DA

QUE PIENSEN LOS DEMAS,
LO IMPORTANTE ES QUE
TU SIENTAS CADA DIA
QUE HAS MEJORADO Y
TE HAS SUPERADO

amigas les contaba sus miedos e inquie-
tudes sobre qué seria de mi, en el futuro,
y rompia a llorar. Tendria sus momentos
de hundimiento. Por otro lado, mis her-
manos y padres se volcaron. Yo era el pe-
quefio y tenia a siete personas conmigo.
Era el nifio mimado de la casa y al que
habia que cuidar, se me permitia todo.
;Dirias qué la tuya es una historia de
amor por la vida o amor por el de-
porte?

Es una historia personal de su-
peracion. Cuando me dicen, jqué ejem-
plo! Pues bueno, yo nunca lo he hecho
por los demas. Egoistamente, yo siempre
he pensado que me tenia que superar
cada dia. Mi madre siempre me decia "el
no ya lo tienes" y es una frase que se ha
quedado siempre en mi vida. ;Por qué no
vas a seguir? Esa ha sido mi historia. A
raiz de esto te das cuenta de que para
mucha gente eres un ejemplo y de que
eso les da fuerzas. Es una gozada, pero
yo siempre digo que la verdadera
superacion esta en uno mismo, da
igual lo que hagas, da igual lo
que piensen los demas, lo impor-
tante es que t sientas cada dia
que has mejorado y te has supe-
rado.

,Cuantos deportes has practi-
cado a lo largo de tu vida?
Muchos, muchisimos. Hice
afios de piragiiismo en playa de
La Concha, en San Sebastian, fui
subcampeén de Espaiia en Ci-
clismo, hice ski y competi en el
Campeonato de Espaila. También
Natacion y fui subcampeén de
Espaiia de 4X100 a crol con Eus-
kadi en Tenerife y bueno, por
probar, me falta lanzarme en pa-
racaidas pero me da miedo pen-
sar en el aterrizaje y mi pierna.
jHe probado hasta surf pero in-



tentar ponerme de pie
con una pierna sola,
imaginate, me pegaba
unos viajes! jUnas le-
ches en Zarautz! Yo era
siempre de probar todo
lo que tuviera delante y
ver si era capaz o no.
.Y en qué momento
comenzaste a entre-
nar?

Pues  desde
muy pequefio porque,
como no podia jugar en
equipos federados, en el
colegio donde estaba
vieron mi pasiéon y amor
por el fatbol y habia un
padre marianista que
siempre que me veia me
decia “tu seras entrena-
dor de futbol” y con trece afios para 14
ya me dieron mi primer equipo.
JEntonces esa pasion te acompaiid
siempre?

Si, siempre. Llevo 34 afios en-
trenando. Tenia la ilusién que tiene un
niflo que quiere ser futbolista pero luego
de repente acabas siendo arbitro, prepa-
rador, fisioterapeuta, algo en torno a tu
pasion. También hay otros que acaban
siendo otra cosa. Yo de pequefio, como
tenia claro que no podia ser jugador pues
tenia claro que entrenador.

Y en 1995 llegé el gran cambio que es-
perabas...

Si, tuve la suerte de que conse-
gui una beca de un afio para hacer elec-
trénica a través de la Fundacion Mapfre
en Madrid. Yo no queria ir porque vivia
en mi burbujita, en San Sebastian, y Ma-
drid me parecia una locura. Sin em-
bargo, gracias a aquello mi vida gird
completamente. Tuve la suerte de que al
lado de donde vivia habia un equipo de
futbol. El Rayo Majadahonda. Mi padre
dice que todo el mundo tiene un angel
pero que yo tengo tres porque habia un
campito de ftbol junto a la residencia y
un dia me vio un sefior y me dijo que
como jugaba, que tenia contactos en un
club de al lado y justo era el sitio al que
yo habia ido a preguntar. Este hombre
me vio y fue una luz. Dijo, “a este chico
hay que cogerlo” y empecé a la semana.
Me dieron un equipito de niflo, a la se-
mana siguiente otro y en un afo los
equipos de nivel mas alto. Y yo, encan-
tado. Eso duro 15 afios.

JEn qué momento empezaste a dedi-

carte en exclusiva al futbol?

Bueno, la beca que me trajo a
Madrid era para un afno. Al terminar la
temporada en junio me tenia que volver
a casa pero el club me ofrecio llevar el
deporte extraescolar y me puse a trabajar
de comercial para llevar la publicidad
sacandome unas pelas. Todo eso junto
me hizo decir que si y, a partir de ese
momento, pues mis padres no tuvieron
que volver a mandarme dinero.
JEntonces tu madre fue despejando
esas dudas sobre tu futuro?

Pues todo lo contrario, me
decia “mira el mas pequefio, el mas ra-
pido”. Ella vio que era un luchador in-
cansable pero decia que del deporte
logran vivir pocos. Pero bueno, lo he
conseguido y todavia, a dia de hoy,
puedo decir que vivo de lo que mas me
gusta.

JEn qué momento llega la RFEF?

Pues después de 15 afios -de
los 20 a los 35- entrené todas las edades,
es decir, desde pre benjamines al primer
equipo y un dia me llega la lla-
mada de Fernando Hierro, que
le habian hablado muy bien de
mi y me fui a entrevistar con
¢él y me dijo que queria hacer
una escuela.

Me imagino que esa llamada
no se te olvidara nunca,
Jverdad?

ijImaginate! Uno de
mis padrinos fue el periodista
Gaspar Rosety, que se nos fue
hace unos afios, ¢l fue mi pa-
drino. Un dia me llam6 y me

dijo que me queria a su
lado, de comentarista, me
llevo a radios, conferen-
cias y me dijo “he movido
mis hilos para intentar
que entres en la Federa-
cion Espaifiola porque ahi
es donde tienes que estar
por el ejemplo que eres” y
hasta hoy. Me llam¢6 Fer-
nando y asi fue. Llevo
desde 2008 alli como di-
rector.

.Y entrenador de futu-
ras estrellas?

Bueno, jhay de todo!

(risas) Hemos llegado a

tener 800 nifios en un afio.

Imaginate.

,Qué significa para ti

estar en la RFEF?
Es un orgullo personal, el
poder haber alcanzado un suefio, al final
tienes que currar y demostrar que eres
un tio valido, como tantas veces me han
dicho: jQué dificil estar tantos afios en
un puesto de responsabilidad”. Significa
sobre todo haber conseguido un suefo
que era aquel de nifio de vivir del fatbol,
que era una utopia, no tengo nada que
ver con los profesionales ni con la gente
que gana miles y miles de millones pero
puedo contar que me he hecho un hueco
en el futbol y que llevo 27 afios viviendo
de esto.
Inculcarles valores y educarles desde
el campo también es algo que te ha ca-
racterizado?

Yo no les inculco pero soy
muy pesado. Los entrenadores son los
de la tele, los demas somos educadores.
Llega una edad en la que poco puedes
educar pero siempre se puede ensefiar y
llevar por el buen camino a las personas.
Los educadores del deporte transmiti-
mos y entrenamos y tenemos una ima-

NO TENGO NADA QUE VER
CON LOS PROFESIONALES NI
CON LA GENTE QUE GANA
MILES Y MILES DE MILLONES,
PERO PUEDO CONTAR QUE
ME HE HECHO UN HUECO
EN EL FUTBOL Y QUE LLEVO
27 ANOS VIVIENDO DE ESTO




gen que para los alumnos es tan suma-
mente importante que todo lo que haga-
mos o digamos son ejemplos positivos o
negativos. Cuando me conocen, les puedo
contar mi vida, pero luego ya es el dia a
dia, que seas constante con tus ideales, no
dar las cosas por perdidas. Es inevitable
transmitir desde mi vivencia y yo soy un
tio que ha creido siempre que todo se
puede llegar a conseguir, que nunca pien-
ses que no, que hay que pensar que tal vez
o que si y al final soy un tio que lo trans-
mito y soy constante en ello porque me lo
creo. En eso soy muy positivo y para el
deporte y todo en la vida es importante y
si eres capaz de inculcarlo o asimilarlo,
pues fantastico.
.Se aprende también de la derrota?

Claro que si. Aceptar que has
perdido es dificil, y luego todo el mundo
tiene excusas en la derrota, llegan los en-
fados... Lo importante es saber enfocar
la derrota. Ya no te hablo de partidos.
Suspender un examen, perder a una per-
sona querida, un golpe con el coche...
Hay que levantarse y entender como ha
venido ese disgusto y ver si hay alguna
parte de solucion porque las cosas pasan
por algo a veces y hay que tener mas cui-
dado y hay que mejorar para que no
vuelva a suceder.
¢El humor también ha sido clave a la
hora de superar todos los impedimen-
tos?

Si, hay una frase con la que mo-
riré: Levantarse con el pie izquierdo es

tener un mal dia pero yo no lo
tengo. Pero vamos, que no se en-

gafie nadie, eso no significa que yo

esté todo el dia riéndome o feliz.

Yo tengo mi mujer, mis hijos, mi
trabajo en el que hemos sufrido
mucho por esta crisis. Todos tene-

mos problemas y cada uno le pone

la magnitud que considera a sus
problemas. Lo que si es cierto es

que muchas veces, de pequenas
historias hacemos grandes proble-

mas y esa es la clave.

Edu, ademas del deporte ;como surgie-
ron las charlas motivacionales que im-
partes?

Surgen en base a que un dia
estoy hablando y me dicen “;Por qué no
te preparas algo? Bueno, pues voy a con-
tar la historia y a prepararme antes para
contarla. jHe dado tantas! Incluso para
empleados de empresas como Vodafone.
Son un empujon de fuerza, adrenalina y
motivacion sobre todo para enfocar el dia
a dia, que a todos nos cuesta muchas
veces levantarnos y que depende de como
lo enfoques. También doy charlas de fat-
bol. Ahora con el confinamiento he dado
alguna por internet pero vamos que nunca
me he enfocado en ello, ha surgido solo.
En el Hospital de Parapléjicos hay mu-
chos pacientes que ingresan por acci-
dentes de trafico como fue tu caso, jte
gustaria para finalizar trasladarles
algin mensaje desde tu propia expe-
riencia?

Si, claro. Ademas, tuve una
temporada que iba bastante al hospital, en
San Sebastian. Me llamaba algin doctor
e iba para contarles a algunos pacientes
mi experiencia. Al final, lo que importa
es lo que cada uno piensa, cree y hace.
Antes me preguntaste por la familia y es
que... jes tan importante el entorno! Mu-
chas veces no es solo lo que te pase a ti
personalmente sino que no tengas un en-
torno que te encierre o te compadezca y
te tenga sumido en un agujero, sin darse
cuenta muchas veces. Em ese sentido, el
mejor consejo es que tan importante es
superarlo personalmente como que los
demads entiendan lo que te ha pasado y te
ayuden a tratarlo como algo normal. Ese
puede ser el mensaje mas fuerte y mas
importante que hay. Que la situacion de
cada uno, cada uno la tiene, pero los del
entorno hace que sea mas fuerte, mas
dura, mas positiva o menos positiva. Esa
es la clave.



Formamos parte del proyecto TAILOR dedicado
a disenar exoesqueletos y neuroproétesis
modulares centrados en el usuario

a Unidad de Biomecanica y

Ayudas Técnicas del Hospital

Nacional de Parapléjicos, par-

ticipa en un proyecto del Plan
Nacional de I+D, denominado TAILOR,
que consiste en el desarrollo de investi-
gacion necesaria para diseflar exoesque-
letos y neuroprotesis modulares, que
permitan su adaptacion a los déficits de
la marcha particulares de cada persona.

El proyecto TAILOR utiliza un
enfoque denominado “Disefio Centrado
en el Usuario” en el que los usuarios fi-
nales de estos sistemas (personas con pa-
tologia neurolédgica, personal clinico y
cuidadores) se involucran en todas las
fases del proyecto: desde la definicion de los requeri-
mientos iniciales, hasta la evaluacion final, con una es-
trecha interaccion durante las fases de disefio de
prototipos.

Segtin informa uno de los coordinadores de la
iniciativa, el ingeniero Antonio J. del Ama, para lograr
este objetivo, TAILOR desarrolla investigacion en las si-
guientes lineas:

La linea del disefio centrado en el usuario, en la
que participan diferentes grupos de usuarios para analizar
los requerimientos, preferencias y expectativas de los
usuarios finales, con el objetivo de incorporarlas en todas
las fases de desarrollo y evaluacion de los sistemas.

El desarrollo de métricas para la marcha, que
permitan la adaptacion y personalizacion de estas ayudas
técnicas a los déficits de la marcha especificos de cada
persona. En esta fase se investiga como evaluar la fun-
cioén de marcha para extraer datos objetivos y configurar
los médulos (articulaciones robdticas y numero de cana-
les de la neuroprétesis) de manera personalizada.Otra
linea de TAILOR concibe y disefia el exoesqueleto como
una plataforma de médulos, cada uno para una articula-
cion de la extremidad inferior -cadera, rodilla, tobillo-
con actuadores y sensores seleccionados para diferentes
necesidades, ademas de sistemas de fijacion adicionales,
que pueden configurarse y ensamblarse entre si para res-
ponder a un déficit de la marcha de un paciente en parti-
cular.

El proyecto TAILOR desarrolla un nuevo con-
cepto de neuroproétesis que incluye el disefio de los mo-
dulos y la conexién en red de los mismos para dar
cobertura a la estimulacion de la musculatura de una ar-
ticulacion. Se pueden combinar los médulos para movi-
lizar mediante estimulacion varias articulaciones.

Esta idea contempla, ademas, estrategias de
control hibridas para asistir la marcha del usuario que
combine de manera eficaz la estimulacion de la muscu-
latura dada por la neuroprotesis, con una actuacion robo-
tica.

El proyecto TAILOR incluye la posibilidad de
simular de manera virtual en ordenador el efecto que una
ayuda técnica tendria sobre el paciente. Para ello se pro-
duce una captura del movimiento de la marcha del
mismo, se integra en el programa de simulacion los mo-
dulos (exoesqueleto y/o neuroproétesis) y se verifica el
efecto que el sistema tendra sobre la marcha del paciente.

I+D+i Retos Investigacién

El proyecto corresponde al Plan Nacional de
I+D, en concreto fue financiado en la convocatoria 2018:
proyectos de [+D+i Retos Investigacion. Es un proyecto
a tres aflos cuya finalizacion tendra lugar en diciembre
del 2021. TAYLOR esta integrado por tres sub proyec-
tos.

El Hospital Nacional de Parapléjicos lidera la
primera de las tres fases del proyecto, en la que también
participa el Instituto Guttman de Barcelona, el investiga-
dor principal es Antonio J. del Ama que se centrara en el
desarrollo de las métricas de marcha y de la implemen-
tacion de las estrategias de Diseflo Centrado en el Usua-
rio; la fase del desarrollo de la Neuroprotesis modular y
las estrategias de control hibrido la coordina el Grupo de
Ingenieria Neural del Instituto Cajal (CSIC), cuyo inves-
tigador principal es Juan C. Moreno; y el desarrollo de
los exoesqueletos modulares y sistemas de simulacion
lo realizara el Laboratorio de Ingenieria Biomecanica de
la Universidad Politécnica de Catalufia, con Josep M.
Font como coordinador.




La web del proyecto alberga diferentes modelos de material
estratégico en la lucha contra el COVID-19

1 Hospital Nacional de Parapléjicos, participa
en el proyecto “3D4emergency”, iniciativa
para compartir en una web el conocimiento y
la experiencia de la tecnologia de fabricacion
en impresion 3D de material sanitario durante

la pandemia de COVID-19.
La web de este proyecto alberga diferentes modelos
de material estratégico en la lucha contra el COVID 19,
como valvulas para respiradores, hisopos para tomas de
muestras para PCRs o mascaras de proteccion facial, entre
otros, fabricados y validados por los miembros del pro-
yecto para que esta experiencia no se pierda y esté dispo-
nible para futuras situaciones de emergencia, cuando no
haya disponibilidad de equipos debidamente certificados.

OpenScience es un movimiento promovido por
los paises de la OCDE e impulsado por la Comision Euro- e
pea, que propugna el libre acceso por parte de los ciuda-
danos a los resultados de la investigacion cientifica, a los
datos, recursos, resultados, pensamientos, asi como a que
los resultados y descubrimientos de la investigacion cientifica
sean accesibles de forma universal y sin restricciones. En el caso
del proyecto “3D4emergency”, en la web se puede encontrar y
utilizar libremente toda la informacion sobre los disefios, ficheros
de impresion, materiales y los resultados de las pruebas y valora-
ciones efectuadas por los hospitales, asi como una direccion de
contacto para asesoria y apoyo.

Ademas del Hospital Nacional de Parapléjicos, partici-
pan en el proyecto el Hospital Universitario La Paz-IdIPAZ, el
Hospital Virtual Valdecilla, el Hospital U. Cruces-IIS Biocruces
Bizkaia y el Hospital Universitario Gregorio Marafion, junto con
el Instituto de Polimeros (ICTP-CSIC) y el Centro de Biologia
Molecular Severo Ochoa (CBMSO, CSIC-UAM), con la colabo-
racion de la empresa DOMOTEK Yy la Plataforma Tematica In-
terdisciplinar para el desarrollo de la Fabricacion Aditiva
(FAB3D-CSIC), coordinados para compartir sus experiencias en
el disefo, biocompatibilidad de los materiales, fabricacion y re-
sultados clinicos.

Antecedentes y justificacion

Durante los peores momentos de la pandemia de
COVID-19 en Espaiia y otros paises se produjo la rotura de stock
o0 la escasez de distintos elementos. Numerosos hospitales, centros
de investigacion, empresas e incluso ciudadanos reaccionaron y
se auto-organizaron para responder rapidamente a esa escasez me-
diante la denominada Fabricacion Aditiva o Impresion 3D.

La Impresion 3D tiene la ventaja que no es necesario
fabricar un molde, como ocurre en la fabricacion por inyeccion,

lo que permite disponer del producto final en poco tiempo y re-
producirlo comodamente. Aunque la fabricacion por inyeccion
permite mayores tiradas, la impresion por 3D es mas agil a la hora
de redisefiar el producto final. Ademas, la impresion 3D no re-
quiere rellenar el producto por completo, lo que da mas ligereza
al producto final y ahorra en material.

Esta tecnologia es relativamente econéomica y permitio
disenar y fabricar en el momento valvulas para respiradores, hi-
sopos para tomas de muestras para PCRs o mascaras de protec-
cion facial. Este material fue distribuido entre el personal sanitario
y asistencial de hospitales, centros de salud y residencias de ma-
yores; y fue usado cuando no habia otra alternativa comercial cer-
tificada de acuerdo con las normas sanitarias.

Pero esta experiencia hizo patente un problema en el di-
seflo y fabricacion por impresion 3D: la falta de un sistema de va-
lidacion suficientemente agil para seguir el ritmo y las
caracteristicas de esta tecnologia. Por ello, los participantes en
esta iniciativa, expertos en fabricacién 3D y centros referentes en
la lucha contra el COVID-19, apostaron por coordinarse para
compartir sus experiencias en el disefio, biocompatibilidad de los
materiales, fabricacion y resultados clinicos.

Ahora, con el patrocinio de Globalcaja, la Fundacion
del Hospital Nacional de Parapléjicos y SAMOS Medical Enter-
prise, han lanzado la pagina web
(https://www.3D4emergency.org) con los todos los modelos fa-
bricados y validados para que esta experiencia no se pierda y cual-
quier centro nacional o extranjero pueda hacer uso de ella en caso
de necesidad.



Pacientes y profesionales del hospital
autoequilibrado de marcha

a empresa francesa
dedicada a la inge-
nierfa para la neu-
orrehabilitacion,
Wandercraft, ha probado
en pacientes y profesiona-
les del Hospital Nacional
de Parapléjicos su exoes-
queleto insignia, llamado
Atalante, disefiado para si-
mular un patrén de mar-
cha humana mediante un
sistema dindamico auto
equilibrado, gracias a una
innovadora tecnologia ro-
bética que incluye algorit-
mos avanzados.

Segun la responsa-
ble clinica de la empresa,
Rebecca Sauvagnac “este
exoesqueleto esta dise-
fiado para permitir al personal
sanitario ofrecer una atencién
innovadora a las personas con
movilidad reducida en los hos-
pitales”.

El exoesqueleto, pro-
bado por pacientes y profesiona-
les del centro durante la sesion,
permite recrear la marcha hu-
mana ya que dispone de 12 mo-
tores accionados por algoritmos
que permiten simular los 12 ran-
gos articulares de las piernas
humanas: flexion-extension de
rodillas, movilidad de los tres
planos del espacio de las caderas
y también en los tobillos dis-
pone de dos rangos articulares
flexiones dorsales y plantares y pronosupinacion.
Gracias a los algoritmos mateméticos de marcha
dindmica Atalante crea una marcha totalmente
equilibrada para el paciente, al que le permite
mantener las extremidades superiores libres y
hacer movimientos en todas las direcciones del es-

pacio. Atalante es
personalizable
porque se puede
adaptar a la mor-
fologia de cada
paciente y a través de un servidor de Wandercraft,
que utiliza inteligencia artificial, se calculan las



trayectorias de marcha mas adecuadas a la mor-
fologia de cada paciente. Atalante también se
adapta al esfuerzo de cada paciente ya que dis-
pone de un sistema activo donde trabaja en
modo de asistencia, es decir el exoesqueleto
asiste al paciente si el no puede.

La empresa Francesa tiene en proyecto,
ademds, desarrollar un exoesqueleto personal
con el objetivo de "mejorar la movilidad de mi-
llones de personas con movilidad reducida, en
el hogar y en su vida diaria".

Segun el jefe de Servicio de Rehabilita-
cién del centro, el Dr. Angel Gil “esta es una
nueva iniciativa de nuestro Hospital, que abre
sus puertas a empresas tecnolégicas punteras
en neurorrehabilitacién de todo el mundo, ante
las que nos mostramos como potenciales socios
preferentes capaces de aportar valor afiadido,
bien a través de la realizacion de ensayos clini-
cos conjuntos con productos de tltima tecnolo-
gia o con el desarrollo de investigaciones y
evaluaciones que hagan aportaciones de mejora
en sus dispositivos”.

“A través de estas experiencias preten-
demos poder aportar a nuestros pacientes la
tecnologia mas puntera del mercado y seguir
posicionados como centro de vanguardia en re-
habilitacion”, afirma el Dr. Angel Gil. En este
sentido, ademas de con la empresa Wander-
craft, estamos en contacto con instituciones
como el Shirley Ryan AbilityLab de Chicago, el
hospital Mount Sinay de Nueva York, y otros
centros europeos.

Gran interés de los pacientes

También algunos de nuestros pacientes
han participado en las pruebas de exoesquele-
tos nacidos de proyectos europeos, como
HYPER, BIOMOT o, el més reciente, EXTEND
que han aportado conocimiento para la pro-
duccién de exoesqueletos.

Estas sofisticadas ayudas técnicas ya
estan en el mercado. Si bien se trata de un pro-
ducto de vanguardia tecnolégica muy especia-
lizado, del que se fabrican pocas unidades y

prueban el primer exoesqueleto
dinamica del mercado

cuyo coste supera facilmente los cien mil euros,
algo inalcanzable para la mayoria de las econo-
mias, es de esperar que con la evolucién de
estos productos y unas expectativas de fabrica-
cién en escala con el tiempo los exoesqueletos
se conviertan en productos con precios mds ase-
quibles.




Se constituye la primera asocia
de autonomos y empresarios

La AEAD se quiere convertir en la voz reivindicativa de las 54.900 personas con
discapacidad que han optado por la inclusién laboral a través del autoempleo

“ ueremos que no te sientas solo en reivin-
dicaciones y llamamientos a autoridades
competentes para lograr una verdadera
equidad empresarial y profesional de las
personas con discapacidad que optan por

el autoempleo y el emprendimiento, asi como también
queremos reducir la brecha laboral existente entre los
trabajadores con discapacidad por cuenta propia y
cuenta ajena, que a su vez es tan injusta y discrimina-
toria”, afirma Antonio Tejada, empresario social y ac-
tivista que impulsa esta organizacién junto a otros
doce auténomos y empresarios con discapacidad de
toda Espafa.

Ademas la AEAD fue presentada ayer oficial-
mente en sociedad en el foro econémico y financiero
‘CaixaBank Talks Live” dentro de la charla “Empresa
y discapacidad en la era Covid. De la amenaza a la for-
taleza” impartida por el propio Antonio Tejada. La
Asociacién nace para la representacion, gestion, de-
fensa y fomento de los intereses de los empresarios o
auténomos con discapacidad. Otros de sus fines sera
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ASOCIACION ESPANOLA DE EMPRESARIO!
Y AUTONOMOS CON DISCAPACIDAD

acorralar y perseguir discriminaciones y exclusiones
"para desactivarlas cuanto antes y lograr una partici-
pacion plena y normalizada de nuestro colectivo en el
mundo de la empresa y la economia. Ese es nuestro
principal objetivo", explica Tejada.

Segun el quinto informe publicado en 2020
por el Observatorio sobre Discapacidad y Mercado de
Trabajo en Espafa (Odismet), en la actualidad hay
mas de 54.900 empresarios y auténomos con discapa-
cidad en Espana. Debido a las escasas ayudas y aten-
cion que se presta a nuestro objetivo, tenemos
argumentos suficientes para dar un paso al frente y
pedir la palabra para hacer llegar nuestra realidad, de-
mandas y exigencias para cumplir con la ley, siendo
siempre coherentes y equitativos en nuestras peticio-
nes”.

“Queremos ser la voz de cada uno de ellos,
asi como de otros tantos miles y miles de emprende-
dores con discapacidad que hay distribuidos por todo
el territorio nacional y que quieren llevar a cabo sus
proyectos profesionales con éxito, seguridad y viabi-

A Cristina



cion estrictamente empresarial
con discapacidad en Espana

lidad. Por todos ellos y por el escaso o nulo caso que nos
hacen, nos ponemos en marcha”, afirma Antonio Tejada
como portavoz.

Ademas, Antonio Tejada destaca la importancia
de que “por primera vez en la historia de Espaiia, los
empresarios y emprendedores con discapacidad vamos
a estar representados en el sector empresarial y no en el
social, junto a la patronal y resto de empresarios y auto-
nomos. Incluso cerca del sector sindical que es donde
deberiamos haber estado desde siempre para defender
nuestros intereses sin desvirtuaciones de ningun tipo.
Este hito hard que seamos de ahora en adelante, un ver-
dadero agente interlocutor valido y un amplificador de
las necesidades del colectivo de la discapacidad al que
representamos, que no es otro que los trabajadores con
discapacidad por cuenta propia, ya sean empresarios,
auténomos o profesionales libres”.

Entre sus objetivos, la Asociacién Espafiola de
Empresarios y Auténomos con Discapacidad quiere tra-
bajar activamente para ser reconocida como la organi-
zacion empresarial mas representativa en el ambito
estatal de este sector profesional de la sociedad. Para
ello, apuesta por federarse o confederarse con entidades
de &mbito superior, y de esta manera, conseguir los ob-
jetivos marcados y un entorno favorable a la iniciativa
privaday al desarrollo de las actividades empresariales
y profesionales de las personas con discapacidad. Ade-
mas, la AEAD llevaré la voz de las personas con disca-
pacidad empresarias o trabajadoras auténomas o
profesionales por cuenta propia a las principales insti-
tuciones espafolas y de la Unién Europea.

Esta asociacién empresarial sin dnimo de lucro
y politicamente independiente, ofrecerd informacion,
asesoramiento y asistencia técnica, a organizaciones,
empresas, empresarios, trabajadores auténomos y pro-
fesionales por cuenta propia para potenciar el autoem-
pleo y el emprendimiento de las personas con
discapacidad. También asesorara a las propias empresas
que tengan o quieran incorporar a personas con disca-
pacidad a sus 6rganos de direccion.

Para cumplir con estos objetivo desde la AEAD
consideran muy importante “crear nuevas sinergias y
alianzas empresariales y profesionales, y, por consi-
guiente, crear mas riqueza y empleo tanto dentro del co-
lectivo como fuera, demostrando a su vez teson en los
procesos empresariales y talento a la hora de generar
economia y oportunidades”.

Por primera vez, los empresarios y
emprendedores con discapacidad
estaran representados en el sector
empresarial, y no en el social,
junto a la patronal y el resto

de empresarios y autonomos

En AEAD tienen cabida cualquier empresario y
auténomo que ejerzan una actividad empresarial o pro-
fesional, independientemente de su sector de actividad.
Actualmente es la tinica asociacién empresarial repre-
sentativa activa de este colectivo en la sociedad espariola
ya que recoge la herencia, testigo y legado de la Asocia-
cién Andaluza de Trabajadores, Auténomos y Empre-
sarios con Discapacidad ‘Si, Podemos’ constituida
legalmente en marzo de 2009 en Granada, de la Asocia-
ciéon Espafiola de Emprendedores con Discapacidad
fundada en octubre de 2011 en Madrid -ambas ubicadas
en el &mbito asociativo de la discapacidad y en el espec-
tro social-, y de la Cétedra de Investigaciéon Fundacion
Konecta-UR]JC para el fomento del emprendimiento de
las personas con discapacidad de la Universidad Rey
Juan Carlos, creada en junio de 2014 y que ha estado ac-
tiva hasta 2019.

La Asociacion Espafiola de Empresarios y Au-
ténomos con Discapacidad (AEAD) tuvo su punto de
partida en la ‘Jornada Internacional sobre Emprendi-
miento, Universidad y Discapacidad” (#discaEm-
prende4). En el evento, convocado por la Catedra de
Emprendedores con Discapacidad de UR]C, y que conté
con el apoyo de OHL, Ayuntamiento de Tres Cantos, La
Ciudad Accesible y el Observatorio de la Innovacién de
Madrid, referentes del mundo de la empresa a nivel na-
cional ya mostraron su interés en esta iniciativa empre-
sarial “por la situacion de abandono existente a sus
intereses y reivindicaciones histéricas”. Entre ellos los
presidentes de la Confederacién Espatfiola de la Pequena
y Mediana Empresa, CEPYME (Gerardo Cuerva), de la
Confederacién Espafiola de Asociaciones de Jévenes
Empresarios, Ceaje (Fermin Albaladejo) o la Vicepresi-
denta de la Federaciéon Nacional de Asociaciones de Tra-
bajadores Auténomos (ATA), Celia Ferrero.



Eurocaja Rural colabora con Parapléjicos mediante la
donacion de material de ocio para los pacientes

Eurocaja Rural ha donado distinto
material, como camisetas, gorras, libros
y altavoces bluetooth al Hospital Nacio-
nal de Parapléjicos para respaldar la im-
portante labor de acompafiamiento de
los pacientes que tienen limitadas las sa-
lidas del centro, asi como las visitas de
sus familiares, como consecuencia de la
COVID-19.

Los diferentes articulos donados
se destinaran a premiar las iniciativas la-
dicas organizadas por el hospital, a tra-
vés de su servicio de Rehabilitacion

1%

Fundacién

EUROCAJA RURAL

Complementaria, tales como concursos
literarios y de otra indole, y actividades
de ocio y tiempo libre.

El director médico del Hospital
Nacional de Parapléjicos, Juan Carlos
Ardau Cristobal, ha sido el encargado de
recibir esta colaboracién, junto a la res-
ponsable de Rehabilitacion Complemen-
taria, Cristina Vicente Pulido, quienes
han mostrado su agradecimiento por la
donacion de estos recursos que ayudaran
a hacer mas llevadera la estancia de los
pacientes en el centro.



Juguetes para los pacientes del area infantil

del HNP, gracias a Asociacion Sonrisas

‘Asociacién Son-
risas’” ha hecho entrega
de varios lotes de jugue-
tes donados por las em-
presas Imaginariun y
Carrefour Espana, para
los pacientes del area de
Rehabilitacion Infantil
del Hospital de Paraplé-
jicos.

Ademas de ju-
guetes interactivos vy
educativos que se repar-
tiran entre los pacientes
mas pequeiios, la dona-

cién consta de una consola Nintendo Wii
que amenizara la estancia en el hospital
de los pacientes mas jévenes que perma-
nezcan ingresados durante estas fechas

navideiias.

‘Asociaciéon Sonrisas” es una ONG
compuesta por civiles en colaboracion con
Fuerzas y Cuerpos de Seguridad del Es-
tado, Fuerzas Armadas y Servicios de
Emergencias, que centra su labor en los
nifios mas vulnerables.

Breas Medical dona un asistente de tos al Hospital de Parapléjicos

La empresa sueca Breas Medical
ha donado un asistente de tos para el
tratamiento de fisioterapia respiratoria
que se lleva a cabo con los pacientes del
Hospital de Parapléjicos, a través del

area de fisioterapia.

Breas Medical es una empresa,
con sede en Suecia, dedicada al desarro-
llo y distribucion de productos médicos
respiratorios innovadores, entre otras li-

neas de mercado.
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La periodista Sol Villanueva gana el V concurso
de relatos del Hospital de Parapléjicos
patrocinado por Linde Healthcare

Bajo el lema, “Una mirada al futuro” el V certamen literario ha contado con
la participacién de 17 concursantes entre pacientes y familiares

a periodista Sol Villa-
nueva, en la actualidad pa-
ciente del  Hospital
acional de Parapléjicos,
ha sido la ganadora del V certa-
men literario con el relato titulado
“Al otro lado de la puerta”. Patro-
cinado por Linde Healthcare, esta
nueva edicién se ha llevado a cabo
bajo el lema de “Una mirada al fu-
turo” y ha contado con la partici-
pacién de 17 concursantes entre
pacientes ingresados, familiares y
profesionales.

Atrapada en un cuerpo al
que apenas reconoce y que va re-
cuperando la movilidad lenta-
mente, la autora Sol Villanueva
teje en “Al otro lado de la puerta”
un relato intimista que parte de su
realidad en una habitacion del Hospital de Parapléjicos,
para mirar su futuro en distintos momentos a través del
ojo de la cerradura de una puerta, hasta acabar en una
habitaciéon que contiene en sus paredes escritas tres pa-
labras: deseo, en rojo; esperanza, en verde, y perseve-
rancia en azul.

El segundo premio ha recaido en M?* Dolores
de Leén por el relato “jAy! sus manos” en el que la au-
tora evoca todo lo que eran capaces de hacer las manos
de su madre, a las que acaricia con ternura ahora que
padece la enfermedad de Alzheimer, que se ha llevado
los recuerdos de su progenitora.

El tercer premio ha correspondido a Sergio
Maldonado por el relato “El hombre que no queria
cambiar”. Daniel, el protagonista de esta historia, se
pregunta: ;qué pasa si reajustas los valores y priorida-
des de tu vida y los pones en el orden que siempre de-
bieron estar?, ;Qué pasa si cambias la forma de vivir tu
vida?

El certamen, organizado por el Servicio de Re-
habilitacién Complementaria de Parapléjicos y la em-
presa Linde Healthcare, ha contado con la participacién
de 17 concursantes, entre pacientes, familiares y profe-
sionales del centro especializado en lesién medular.

El valor de las historias

El acto de entrega de premios ha tenido
lugar en el antiguo gimnasio del Hospital de Para-
pléjicos, lo que ha permitido guardar las distancias
de seguridad adecuadas, y ha contado con la presen-
cia del director del Hospital Nacional de Parapléji-
cos, Vicen¢ Martinez y el delegado de Linde
Healthcare en Toledo, Tomas Sanchez, ademaés de los
concursantes.

Durante la entrega de premios el director de
Parapléjicos ha agradecido a los participantes su cre-
atividad y generosidad por compartir estas historias
de gran valor que, al contarlas, nos enriquecen a
todos".

Por su parte el director de Linde Healthcare
en Castilla-La Mancha, José Luis Garcia Paniagua, ha
enviado un mensaje de agradecimiento a los premia-
dos y organizadores y ha destacado que “este con-
curso literario de Linde es una de las iniciativas de
responsabilidad social corporativa de la empresa de
la que mas orgullosos nos sentimos, pues permite a
mucha gente que estad viviendo una situacién com-
plicada expresar sus emociones, sentimientos y pen-
samientos a través de unos relatos de gran calidad”.



engo los ojos cerrados. Los abro. Enfrente

hay una puerta. Me acerco, inclino la espalda,

miro por el ojo de la cerradura y ahi esta el fu-
turo. Estoy sentada en una silla electronica frente a un
ordenador. Las manos las reposo sobre una almo-
hada que llevo en el regazo. Las miro y muevo ligera-
mente los dedos. Es todo lo que puedo hacer con
ellas, asi que las animo a que espabilen y recuperen
cuanto antes sus habilidades, esas que me permiten
echarme un bocado a la boca, beberme un trago de
agua, rascarme la nariz, darme un brochazo de colo-
rete 0 ponerme las gafas para que sea innecesario
agrandar la letra y ver lo que escribo.

En la pagina virtual estampo una letra tras
otra. Las elijo con un ratén que manejo con la barbilla.
Intento leer mas abajo, saber qué pone en los parra-
fos siguientes, pero estan en blanco. La hoja se va re-
llenando poco a poco, caracter tras caracter. Se me
hace imposible adivinar lo que escribiré.

Cierro los ojos. Los vuelvo a abrir y de nuevo miro al otro lado de la puerta que se halla frente a mi en busca de mi futuro.
Estoy acostada en la cama de un hospital. Me siento tranquila. Dos personas vestidas con uniformes blancos me apartan la sabana que
me cubre y me lavan con una esponja y jabon. Me quedo cubierta de una espuma suave. Una toalla aspera como una lija me raspa la
piel y acaba de golpe con la agradable sensacion del lavado. Es ahora cuando tomo consciencia de mi estado: estoy atrapada en un
cuerpo al que apenas reconozco y que va recuperando movilidad lentamente, tan despacio que, a veces, rozo el limite de la paciencia.

En ocasiones me sitlio tan cerca de esa frontera que puedo oir mis gritos y sentir brotar mis lagrimas. Mi cara, mi pelo, mis
manos, todo esta raro. Reconozco que llegué a esta situacion poco a poco, dia tras dia, semana tras semana, afio tras afio, y luego, de
repente, sucedio. Asi ocurren todas la cosas. Si ese es el futuro, entonces quiero volver al presente.

Es otro dia. Vuelvo a mirar por el ojo de la cerradura de la misma puerta. Reparo en algo que hay al fondo. Creo que siempre
ha estado ahi pero me habia pasado inadvertido hasta ahora. Presto atencion, ¢ qué es? Imposible discernir entre esa neblina. Todo es-
fuerzo es vano, asi que desisto y echo la mirada a la izquierda. Observo que estoy cerca de una mesa sobre la que hay una bandeja. La
bandeja contiene un bol con gazpacho, un plato llano con pescado blanco cocido, un melocotén duro y un chusco de pan. Alguien me da
de comer. Me cuesta mover la comida dentro de la boca. Mis manos reposan sobre la aimohada. Termino de comer y me acuestan.
Siento alivio. Me doy cuenta de que estoy cansada. Caigo en un suefio hondo y grato.

Es un nuevo dia. Hoy he olvidado en qué lado de la puerta estoy ¢ dentro o fuera?, ¢ en el presente o en el futuro? Voy al gim-
nasio, pedaleo en una bici estatica, si me fallan las fuerzas la maquina me mueve. a la izquierda hay un enorme ventanal, detras, arboles
y un camino que lleva al rio. El agua esta verde y serena, inmovil, pareciera que solo yo me muevo, que soy la Unica parte viva del pai-
saje. Despierto. No sé qué dia es hoy ¢ miércoles o jueves?, ¢,2, 3? No sé. Es septiembre, eso seguro. Calculo que voy camino de ocho
meses en el hospital. Le doy vueltas a ese pensamiento. Se me viene a la cabeza una cancion de Sabina:

- ¢ Quién me ha robado el mes de abril?

- ¢Como pudo sucederme a mi?

- ¢ Quién me ha robado el mes de abril?

- Lo guardaba en el cajon, donde guardo el corazon.

Me digo a mi misma ¢,quién me esta robando todos estos meses? Me temo que el azar, o puede que el ladron sea yo mismo.
Cierro los ojos.

El otro lado del ojo de la cerradura me ofrece hoy una sonrisa en mi cara. ES una sonrisa sincera, relajada, intensa, de esas
que pueden con todo. Ahora puedo ver con claridad lo que ayer era borroso. Lo que intuia en la pared de enfrente es, claramente, otra
puerta. Me acerco, miro, y detras también estoy yo. Ahi llevo la misma sonrisa. Mi cuerpo se parece mas al que recordaba. Estoy de pie,
seguro, fuerte, en paz. En la pared de la izquierda puedo leer en letras grandes y rojas la palabra 'DESEQ'. En la pared de enfrente, en
verde, 'ESPERANZA'y a la derecha, en azul Klein, 'PERSEVERANCIA'. A mi espalda oigo cerrarse la puerta con llave. Desaparece.
¢Qué me importa? Ni puedo ni quiero volver alli. Me quedo aqui. Elijo este cuarto.

Por: Sol Villanueva / llustracion: Luis P. Riesco




Si sonries a la lluvia, el sol saldra para sonreir contigo’
gana el VIII Certamen de Cuentos Cortos del Hospital de Parapléjicos

La autrora del relato ganador es la expaciente del hospital, Mamen Movellin. Ademas,
el segundo premio ha sido para Sonia Zamora, por su relato 'Guerrera', mientras que el tercer
cuento premiado ha sido 'Las gafas', de Tina Ruiz, también expaciente del centro.

l cuento titulado 'Si
Esonries a la lluvia, =

el sol saldra para
sonreir contigo', de
Mamen Movellan, expa-
ciente del Hospital Na-
cional de Parapléjicos, ha
sido el ganador del oc-
tavo Certamen de Cuen-
tos Cortos que el centro
hospitalario organiza a
través de la psicologa cli-
nica, M? Angeles Po-
zuelo y que va dirigido a
pacientes, expacientes,
familiares y profesiona-
les.

Es el octavo afo
consecutivo que la doc-
tora Pozuelo convoca este certamen literario, a
través de su blog 'Afrontando la lesién medular'
y en el que han participado un total de 30 rela-
tos.

El segundo premio de esta octava ediciéon
ha sido para Sonia Zamora por su relato 'Gue-
rrera', mientras que el tercer cuento premiado ha
sido 'Las gafas', de la expaciente del Hospital de
Parapléjicos, Tina Ruiz.

Segun la doctora Pozuelo "la escritura
tiene una probada eficacia terapéutica porque fa-
vorece la expresion de sentimientos y emocio-
nes, al tiempo que ayuda a reflexionar y a
integrar la experiencia traumatica, es lo que se
conoce como Psicoescritura”.

Asi pues, con esta iniciativa se pretende
poner en valor los talentos y potencialidades
ocultos de las personas que participan, ya sean
pacientes o familiares del Hospital de Parapléji-
cos que acaban de experimentar una lesiéon me-
dular, o aquellos que ya han afrontado su lesién.

-

Mamen Movellan con
la Dra. Pozuelo

Foto: Carlos Monroy
-—

Votaciones a través de Facebook

Tal y como ya se hizo en las seis edicio-
nes anteriores, los 30 relatos recibidos se han pu-
blicado tanto en el blog ‘Afrontando la lesién
medular’, como en el Facebook del Hospital de
Parapléjicos, de tal manera que han sido los lec-
tores internautas quienes han elegido los relatos
finalistas del certamen.

Ademas, la votaciéon de un jurado com-
puesto por profesionales del Hospital de Para-
pléjicos ha sido decisiva para seleccionar los tres
cuentos ganadores que han obtenido sendos pre-
mios.

En este sentido, el primer premio con-
siste en un fin de semana, para dos personas, en
la casa rural adaptada 'El Rinconcito de Gredos',
en Avila; mientras que el segundo y tercer pre-
mio constan de una comida para dos personas
en el restaurante 'Venta de aires', en Toledo, y
un lote de cuentos cedidos por la libreria tole-
dana 'Taiga', respectivamente.



Cultura

Si sonries a la lluvia, el sol saldra para sonreir contigo

Por: Mamen Movellan / Ilustracion: Luis P. Riesco

acio en julio y crecia rapido, sus plumas y sus alas cada dia mas fuertes y bonitas. Aprendid

pronto a volar porque era inquieta y rebelde. Amaba el sol y le ponian triste los dias lluviosos.

Le protegia mama pero poco a poco dejé de escuchar esos consejos que le impedian volar
libre y que no conseguia entender bien.

Comenzé a moverse sola por lugares peligrosos, con vientos fuertes que complicaban sus
vuelos. Se magullaba a menudo contra arboles y edificios, sus alas se dafiaban y no se ocupaba de
repararlas, era fuerte y podia seguir volando.

Pero empezaron a agobiarle las mismas rutas, las que recordaban el dolor de cada golpe.
Decidié irse lejos, cerca del mar, era un gorrion con alma de gaviota.

No imaginaba que el golpe alli iba a ser tan fuerte, sus alas se quebraron para siempre.

Tuvo que regresar, junto a los suyos el sufrimiento seria menor. Supo que no podria volver
a volar, pero también descubrio que con el agua de esa lluvia que nunca le habia gustado, podia
limpiar las heridas, las nuevas y las que habian cerrado en falso y ain supuraban pus.

Empezaron a formarse cicatrices, algunas muy visibles pero tan bien curadas y tan fuertes
que parecian dibujadas, como tatuajes.




Guerrera

Por: Sonia Zamora / [lustracion: Isa senra

y sonrie como si no se sometiera el alma.
Guerrera, la que tropieza, cae, se levanta y vuelve a caminar.
Guerrera de luz, brillaras en los confines de la tierra
y te alzarés con tu espada sobre la oscuridad que acecha.
Tu leyenda sera épica y tus victorias, hazafias de epopeyas
iTe amaran en el desdén de la noche
y en la primera luz del postrero dia!
Vuelve a desplegar tus alas sin temor
porgue tu vuelo serd majestuoso
y te alzara donde habitan las estrellas,
ellas se arrodillarén ante ti
y te guiaran alli donde moran tus suefios,
ue esperan para ser rescatados de las cadenas del miedo.
Y en los desvarios de la vida danzards mas brillante, mas serena, mas
humana, mecida en los brazos de la libertad.

G uerrera, la que llora en silencio los vaivenes del destino

Dedicado a mi hermana




Las gafas

Por: Tina Ruiz / [lustracion: Luis P. Riesco

uenta la leyenda que una ola maldita azotd al mundo, dejandolo sumido en una in-

mensa pandemia en el que todos los humanos luchaban por sobrevivir, tratando de

evitar que un cada vez méas poderoso virus colonizase sus organismos.

Cierto dia, un joven recibi6 la visita de un misterioso mensajero proponiéndole dos
posibles soluciones a los problemas: deberia elegir entre formar parte de un “comité de ex-
pertos” que buscarian la salvacion del mundo de manera equitativa o0 aceptar una cajita que
contenia unas gafas.

-Cada vez que te las pongas,
alguien, en algun lugar del mundo
morira por el virus -le dijo al
joven-. A cambio recibiras
60.000 euros.

Tras varios dias
de dilema moral, decidi6
apostar por él. Esas
gafas le ayudarian a
cumplir proyectos, sue-
filos y ambiciones... Ade-
mas, asi ayudaria a muchos
a terminar con su desgraciada
vida. Viajes, mansiones, lujos....
iSe sentia afortunado y poderoso!

Una mafiana desperto
con un inmenso dolor de ca-
beza, tos, pérdida de olfato y
gusto, empeorando rapida-
mente.

Golpeo las gafas tra-
tando de romperlas en un
intento desesperado de dar
marcha atras, pero era de-
masiado tarde. Alguien,
en algin lugar del
mundo, habia decidido
aceptar unas gafas que
impedian ver més alla de
uno mismo.




ARRANCA

VENDO VOLVO adaptado para minus-
validos con acelerador de aro en volante
(acelerador KS Wireless), desmontable
(puede conducirlo cualquier persona
con pedales) con boton economizador
de consumo. También incluye una pe-
queiia griia muy util para subir sillas de
ruedas, handbikes, etc. En perfecto es-
tado. No fumador. Duerme en garaje.
Con 46.000 km. Incorpora todos los ex-
tras. Con neumaticos nuevos, revisiones
al dia e ITV recién pasada. Regalo una
Tule de 550 litros y rueda de repuesto
original. Se puede ver sin compromiso.
Si lo quieres sin adaptacion, puedo qui-
tarla sin problema, lo haria en dos dias.
PRECIO. 30.000 €.

Fernando. Tel.: 670603473 o e-mail:
fercaba007@gmail.com.

SE VENDE Vehiculo todo terreno Peu-
geot-Jabato (mod. Unico), adaptado
con rampa eléctrica. Aire acondicio-
nado. Reductora.5 velocidades. 5 pla-
zas. 7.800€ Ideal campo y distancia
cortas. juandevillegas@yahoo.es.

Tel.: 649 11 80 14.

SE VENDE PUEGOT 807 2.2 HDI, 136
CV 5 PLAZAS

con capacidad para silla de ruedas.
cinco afios de antigiiedad. La adaptacion
consiste en rampa trasera manual con
anclajes automaticos y dos escalones la-
terales eléctricos, homologada. Precio:
11.000€. Preguntar por Dolores. Teléfo-
nos.: 91 889 18 31/

626 77 27 87.

BUSCO VEHICULO ADAPTADO
para poder conducirlo desde la propia
silla de ruedas y que me proporcione la
mayor autonomia personal posible.
Persona de contacto José Ramon Porras.
Teléfono: 622 1591 21.

VENDO VEHICULO ADAPTADO

En venta Ford Mondeo tdci, 130 cv, 5
puertas con tan s6lo 59.000 km. Esta
adaptado para conducir con las manos, lo
puede conducir cualquier persona con o
sin discapacidad tan solo tocando un
boton y va equipado de todo.

Teléfono: 629 10 75 16. E-mail:
gabriellorenteagenjo@hotmail.com.

VENDO CRYSLER VOYAGER 2.5 SE
Con caja adaptada para silla de ruedas. 5
Plazas + 1 de discapacitado. 135.000 Km.
Afio 95. Muy buen estado. Precio 6.000€.
Teléfono: 609 78 12 00

E-mail: kemiz24@hotmail.com.

VENDO MERCEDES VIANO 2.0 CDI
AUTOMATICO

Para conducir desde la silla de ruedas me-
diante un joystick, freno/acelerador hi-
draulico esfuerzo 0, comandos de luces,
intermitentes y limpiaparabrisas por voz,
ayuda para aparcar con sensores acusticos
y luminosos (PARKTRONIC), control de
velocidad (TEMPOMAK), dos puertas
laterales eléctricas, volante multifuncion,

[=] 525, =]

E Accede ala web
infomedula.org

sistema EZ-LOCK de anclaje de la silla,
acceso al vehiculo mediante plataforma
eléctrica, matriculacion 4/2008, 6.000
kms, ITV hasta abril 2012.

Teléfono: 654 55 85 30

E-mail: robertofuentefria@hotmail.com.

SE VENDE AUDI A4 2.0 TDI 140 CV
Multitronic de 2007, adaptado para per-
sona con movilidad reducida, acelerador
electronico de guate y freno en mano dere-
cha. Muy buen estado. ITV recién pasada,
neumaticos nuevos, mantenimiento al dia.
Precio: 9.500€. Tel.: 680727394 (Javier).

EMPLEO

SENORA SERIA Y RESPONSABLE,
DE 33 ANOS, SE OFRECE PARA TRA-
BAJAR

Con titulacion de auxiliar de jardin de
infancia. No se descartan otras profe-
siones.

Esperiencia como dependienta y en lim-
pieza de inmuebles.

Preferiblemente mananas.

Carné de conducir y coche propio.
Preguntar por Fatima.

Teléfonos: 650005101 y 925494044.
LOGOPEDA-LOGOTERAPEUTA

Soy Pilar, logopeda. Estoy interesada en
trabajar en Toledo. Tengo algo de expe-
riencia con lesionados medulares. Intere-
sados pueden contactar conmigo.
Teléfono: 650904930

E-mail: mptm_2 @hotmail.com.

KDM MONTAIJES DE PLADUR
Hacemos tabiques y trasdosados, muebles
y baldas, aislamiento térmico y actstico,
techos continuos y desmontables. Con-
tacta con Kike o con Diego.

Teléfonos: Kike: 607736227 /

Diego: 607736228.

TECNICO ATENCION SOCIO
SANITARIA

Quiero trabajar de asistente socio sanita-
rio en Toledo.

Teléfono: 670 69 63 13

E-mail: raquelillasc@hotmail.com.

TERAPEUTA OCUPACIONAL

con experiencia en rehabilitacion fisica.
Teléfono: 675 09 04 74

E-mail: begofrancos26_1@hotmail.com.

VIVIENDA

ALQUILO CHALET EN ARGES
(TOLEDO)

Se vende chalet amueblado, completa-
mente adaptado para personas en silla de
ruedas: puertas, bafos, espacios, etc.

La Planta baja es de 169 m?, se compone
de 2 dormitorios y 2 bafios. Posee tam-
bién 1 servicio.

La Planta alta es de 61 m? se compone de
2 dormitorios y 1 bafio. Tiene hueco para
instalar ascensor desde el tendedero.

En el dormitorio principal, adosado al
techo, dispone de un polipasto (de cama a
bailo), es de 15,90 m2.

El bafio principal de 7,15m?, Cocina y
tendedero de 20,30 m?. Salon despacho
de 41,05 m2.

Parcela de 500 m?, Garaje de 28 m?. Cale-
faccion y tres habitaciones con bomba de
calor. Precio: 206.000€.

Teléfonos de contacto: 925293449 /
647778345 (Javier / Inmoarges).

OTROS

VENDO COLCHON HILL-ROM AN-
TIESCARAS

Colchon Hill-rom, clinactiv de baja pre-
sion alterna para tratamiento de tlceras.
Tamafio: 203x85x18 cm. Cinco areas de
presion baja individual, incluyendo un
area exclusiva para el talon. Ajuste de
presion en tiempo real con el sistema de
control de presion vario advanced. Facil
de usar, unidad de inflado compacta, li-
gera y silenciosa, desinflado rapido por
rep. Leds indicadores de la evolucion del
ciclo alternante, alarma de caida cama.
Funda de cobertura protex, bacteriosta-
tica, impermeable, traspirable, de facil
limpieza y elasticidad para eliminar las
fuerzas de friccion. Menos de un afio de
uso. Precio: 1.500€. Tel.: 644 44 65 66

VENDO SILLA PERMOBIL C300
CORPUS 3G R-NET

De color rojo, con elevacion eléctrica del
asiento para su basculacion. Regulacion
eléctrica del respaldo 150°. Reclinacion
eléctrica de los reposapiés. Reposacabe-
zas Shortback Skay. Cinturén de seguri-
dad autotraccion. Conjunto de ganchos
para mochila. Comprada en diciembre de
2014 por 14. 000€. Muy buen uso.
Precio: 7.000€. Teléfono: 644 44 56 66
VENDO SILLA CON BATERIA. En
perfecto estado. Valorada en 6.000€, se
vende por 4.700€. También cojines an-
tiescaras (370€) y tabla de transferencia
(180€). Tel.: 649 56 59 83 (Almudena).

VENDO SILLA DE RUEDAS marca
Kiischall Elity en muy buen estado y
muy ligera.

Permite abrir las ruedas para actividades
deportivas.Contactar con Francisco.
Teléfono: 695 40 33 19.

VENDO SILLA SALVAESCALERAS
LIFTKAR 1, GRUA HOP + ARNES Y
SILLA DE RUEDAS BASIX AUTO-
PROPULSABLE, todo a estrenar y
con un 30% de descuento sobre su
precio.

Teléfono: 629 75 98 90.

SE VENDE SILLA DE RUEDAS
ELECTRICA INVACARE STORM 4
XPLORE con poco uso. Tiene

asiento RECARO, GTRAC (mejora
de traccion) y barra para empujar
como extra. De serie tiene suspension
regulable, ruedas todo terreno y 5 ve-
locidades. Nueva cuesta unos 8.000 €
y se vende por 2.500€.

Contactar con Juan Antonio.
Teléfonos.: 637199205 / 945140435.

VENDO SILLA DE RUEDAS
ULTRALIGERA.

La silla tiene so6lo 2 afios y se vende
por no poder usarla tras una operacion
de espalda.

Marca Clours. Modelo RazorBlade.
Regulable en altura (respaldo y respo-
sapies) de chasis rigido, con respaldo
abatible. De color rojo y talla 38.
Ruedas delanteras FrogLeg, con
amortiguacion. Absorbe mejor los
baches y escalones. Laterales de fibra
de carbono, muy resistentes. Respaldo
acolchado y regulable en tension.
Ruedas traseras recién cambiadas.
Céamara y cubierta completamente
nuevas. Precio: 2.900€ (su precio en
ortopedia estd por encima de los
4.000€). Preguntar por Sonia.
Teléfono: 600 990 694.

SE VENDE RAMPA PARA COCHE.
Muy econdémica.
Tel.: 616 098 569.

VENDO TABLA DE TRANSFEREN-
CIAS nueva. Precio: 100€.
Tel.: 644 44 65 66.

VENDO SILLA DE RUEDAS con
muy poco uso. Permobil C400 Corpus
Low Rider. Ruedas macizas, delante-
ras motrices (lo que aumenta la esta-
bilidad) y traseras pivotantes. Permite
elevar el asiento para levantarse y
bascularlo (20°), variar el angulo del
respaldo (de 90° a 135°) y del reposa-
piernas, grabar configuracion en me-
moria. Bateria en buen estado.
Reposabrazos regulable (altura, an-
gulo y profundidad). Refuerzo lum-
bar. Reposacabezas. 7.000€ (50% del
precio original). Tel.: 91 304 26 20
(Santiago).

VENDO HANDCYCLE Dragonfly de
Rio Movility.Cambio Shimano nexus
de 8 velocidades, freno contrapedal,
rueda de 12 pulgadas, freno de apar-
camiento de disco, nueva, con salva-
cadena anadido. 800€.
celestinomartinez2005@gmail.com
Tel.: 660 33 20 77 (Celestino).

Como anunciarte

El Tablon de anuncios es un servicio gratuito de

Infomédula

Para publicar tu anuncio:

Envianos un e-mail a elopezh@sescam.jccm.es con el texto
del anuncio y un teléfono de contacto.

También puedes llamar al teléfono 925 24 77 05.



Escucha los contenidos del Espacio Fundacion Telefénica donde quieras y cuando quieras.
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espacio.fundaciontelefonica.com
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