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Desde el agradecimiento,
brindamos por el futuro

ienvenido querido

lector a una nueva

edicion de la revista
Infomédula que, como con-
secuencia de este tiempo
marcado por la epidemia de
Covid-19, definitivamente
presentamos en su formato
online.

Al hilo de la ac-
tualidad vemos como, tras
un ingente esfuerzo investi-
gador, logistico, operativo y
de coordinacion, la vacuna
ya es una realidad en la
Union Europea desde el pa-
sado mes de diciembre de
2020, con la administracion de las primeras dosis de las vacunas de Pfizer y Moderna® vy, final-
mente, la controvertida vacuna de Astra Zeneca.

Como venimos informando en ediciones anteriores, el Hospital Nacional de Parapléjicos
ha tenido desde el inicio de la pandemia dos objetivos: proteger a sus pacientes y profesionales y
colaborar con el Servicio de Salud de Castilla—La Mancha.

Al constituir el personal sanitario uno de las prioridades de vacunacion podemos decir
que todos nuestros profesionales, incluidos los no sanitarios, ya se encuentran vacunados. Asi-
mismo, el HNP ha sido el primer centro de Castilla-La Mancha que ha vacunado a sus pacientes
frente a la Covid-19 con la vacuna de Moderna® y lo seguimos haciendo de manera sistematica.

Deseo, asimismo, expresar mi agradecimiento a los pacientes y a sus familiares y amigos,
por su esfuerzo y colaboracion en circunstancias tan dificiles. Gracias por actuar de manera soli-
daria ante las exigencias y restricciones que nos hemos visto obligados a implementar durante
esta pandemia y por entender que, detras de todo esto, se encuentra la idea de cuidarnos y de
cuidar.

Por otra parte hemos considerado que, ante tanta sobredosis de informacién sobre el
Covid y en medio de esta fatiga pandémica que, en mayor o0 menor grado, todos padecemos habia
que hacerle un guifio al futuro. Asi que dedicaremos nuestra portada y tema principal de la publi-
cacion a la actividad que llevan a cabo nuestras comparieras de Terapia Ocupacional Infantil. Con-
tar como trabajamos desde esta perspectiva para mejorar la calidad de vida de los mas pequefios
con lesion medular nos ha parecido una bonita manera de brindar con todos vosotros por la vida
y la esperanza.

Feliz lectura.

Sagrario de la Azuela
Directora del Hospital Nacional de Parapléjicos
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Por: Mila Lépez Vernet

s una pregunta que muchos no saben res-

ponder o a la que podemos buscar motivos

que puedan justificar ambas respuestas.
Por lo general, las personas dudan y no dan res-
puesta.

Y, qué es mejor, ¢nacer o que surja en la
infancia una discapacidad, o que aparezca ya en
la edad adulta?

Yo no soy capaz de responder a esa pre-
gunta, sin embargo la inmensa mayoria de la gente
tiene la osadia de responder. Muchas personas a
lo largo de mi vida me han dicho que yo “lo llevo
mejor porque estoy ya acostumbrada”, “no he co-
nocido otra cosa” o incluso en una ocasion “que
el medio me ayuda” comparandome con otra per-
sona que tuvo una lesién de adulta. Este Gltimo
comentario todavia no lo he llegado a compren-
der.

Y no, no me lo dicen s6lo personas sin
discapacidad, sino también personas que han te-
nido una discapacidad sobrevenida ya de adultos.

Segun tanto por unos como por otros,
como llevas desde tu infancia con una discapaci-
dad es todo mas facil, ya estas adaptado, no has
notado la pérdida de nada.

En mi caso particular, yo he caminado en
mi infancia. Algunos se piensan que naci sentada
en una silla. Y por eso mismo yo no me atrevo a
decir a nadie que lo lleva mejor por nacer con una
discapacidad. Yo he podido caminar, correr y no
tener problemas de esfinteres, por ejemplo. Du-
rante pocos afios pero, pude. Otros no han podido
saber lo que es eso en toda su vida.

Al llevar toda la vida con una discapaci-
dad los problemas fisicos son mayores a la larga. Mas
tiempo sentado, mas escaras en toda tu vida, mas problemas
de osteoporosis, mas infecciones...

Otros han podido ir a una escuela sin problemas
de accesibilidad, han podido trabajar durante unos afios e
incluso cotizar para poder cobrar una incapacidad. Mientras
unos dejan de trabajar al sufrir una discapacidad otros con
la misma lesién y padeciéndola desde hace afios, deben tra-
bajar para poder vivir porque han nacido con ella o les so-
brevino durante la infancia.

Yo no soy capaz de decirle a nadie que ha tenido
un accidente o una enfermedad y de repente ha visto su vida
totalmente cambiada “tienes suerte, peor seria si hubieras
nacido asi”. Ni se me ocurre porque esa persona esta su-
friendo de repente lo que yo llevo viviendo toda una vida 'y
no es ninguna suerte de ninguna forma.

Cuando una persona sin discapacidad te dice que

es mas facil en tu caso supongo que busca un motivo para
justificar que haces una vida como cualquier otra persona
(dentro de ciertas limitaciones) porque ain cuesta creer en
esta sociedad que una persona con discapacidad sale de casa
y hace una vida. Te ven, piensan que ellos no podrian si les
sucediera y la Unica justificacion que encuentran es que td
no has conocido otra cosa.

Cuando alguien con discapacidad que ha tenido un
accidente o enfermedad en la edad adulta te lo dice lo que
pienso es que su vida ha cambiado de repente y alin no han
asumido que pueden seguirla, para ellos yo “ya estoy acos-
tumbrada”. Siento decirles, que “a ésto no se acostumbra
nadie”, simplemente haces tu vida.

No es cuestion de, desde cuando tienes una disca-
pacidad, sino de como eres t0 y de cémo decides afrontarla.

Todos piensan en el huevo y la gallina pero nadie
se acuerda del gallo.



Por: Kenneth Iversjo

uando empecé a escribir en esta

revista os hablé sobre significa-

dos e interpretaciones, en este ar-

ticulo vengo a darle una vuelta de tuerca

y a intentar profundizar un poco mas para

ayudarte entender y tomar conciencia de

la necesidad del ser humano de darle sen-

tido a su experiencia y las repercusiones
que eso tiene, jvamos a por ello!.

Un significado es el sentido que
le otorgamos a algo: ya sea a una palabra,
una frase, un gesto, una experiencia, un
pensamiento, un deseo, una decisién, un
concepto o una idea. Y cuando digo otor-
gamos me refiero a que se lo damos nos-
otros o lo aceptamos cuando otros nos lo
comunica.

Para sobrevivir en este mundo,
para manejarnos en la vida, necesitamos
entender cuéles son las reglas de este
gran juego; y en el camino de la com-
prension, cogemos lo que vemos, 0imos
y sentimos en la vida, lo relacionamos e
interpretamos dandole un sentido deter-
minado.

Por ejemplo:

- Si alguien llega tarde a una entrevista
de trabajo, puedo interpretar que el trabajo no
le importa demasiado.

- Si mi pareja me prepara un plato de
comida que me encanta, puedo interpretar que
me quiere mucho.

- Si descubro que esa compafiera de tra-
bajo, con la que no me llevo bien, ha sido quién
ha cogido mi comida del frigorifico de la sala
de trabajadores, puedo interpretar que lo ha
hecho para fastidiarme.

Los significados no existen en si mis-
mos, como digo, son interpretaciones formadas
y creadas por nosotros para darle sentido a
nuestra experiencia. Y aungue esto es asi, en
muchos casos los llegamos a vivir como verda-
des absolutas. Los seres humanos estamos con-
tinuamente buscando un significado a nuestra

vivencia. Necesitamos imperiosamente darle
sentido a nuestra experiencia, puesto que es
nuestra manera de entender lo que vivimos.
So6lo somos capaces de entender la vida si
somos capaces de darle sentido, de interpretarla
y asignarle un significado. A traves de ellos
respondemos preguntas como: ¢qué es?, ;por
qué?, ¢para qué? o ;,como puedo? Crear este
entendimiento, construirlo de forma consciente,
nos ayuda a comprender nuestro mundo. De
este modo, una persona que no encuentra o que
no sabe darle sentido a su existencia es suscep-
tible, no s6lo de los mas profundos sufrimien-
tos, sino también de estar al borde de la locura;
mientras que el individuo que es capaz de crear,
construir y moldear conscientemente los signi-
ficados de sus experiencia vital a su antojo, go-
zaré de una inmensa libertad.



Una vez que comprendemos que
nuestra forma de interpretar el mundo, que
nuestra manera de darle sentido a la vida es
subjetiva, nuestra, personal, podemos empe-
zar a plantearnos no solamente como ven el
mundo otras personas, sino también cémo
podemos empezar a manejar esas interpreta-
ciones, como podemos hacerlas mas utiles y
decidir qué nos gustaria cambiar. Si nos ha-
cemos maestros en el manejo de nuestras in-
terpretaciones ;donde esta el limite?
Recuerda que esas interpretaciones van aso-
ciadas a sensaciones y emociones, lo que quiere
decir que segun sea nuestra interpretacion, nues-
tro significado, vamos a conseguir asociar senti-
mientos de bienestar o malestar a las experiencias
que Vvivimos.

Cambiemos las interpretaciones de los
ejemplos anteriores:

- Quizas si alguien llega tarde a una entre-
vista de trabajo, podria pensar que ha encontrado
mucho trafico en el camino o alguna otra dificul-
tad en la carretera que le ha impedido llegar a su
hora.

- Quizas si mi pareja me prepara un plato
de comida que me encanta, podria pensar que era
la Unica comida que quedaba en la nevera ese dia.

- Quizas si descubro que esa compafiera
de trabajo, con la que no me llevo bien, ha sido
quién ha cogido mi comida del frigorifico de la
sala de trabajadores, podria pensar que se ha con-
fundido sin querer.

La motivacion basica que nos empujara a
manejar las interpretaciones que hacemos sobre
el mundo es reducir el malestar y generar mas
bienestar. Por ejemplo, si me despiden del tra-
bajo, puedo interpretar la situacion enfocandome
en las nuevas posibilidades que se abren, a la hora
de interpretar esa situacion puedo elegir pensar
que es un buen momento para estudiar aquello
que tenia pendiente y que me permita mejorar en
mi profesion; también puedo elegir pensar que se
me plantea la oportunidad de cambiar el rumbo
de mi carrera laboral. De este modo, no solamente
me quitaré el malestar y la sensacién de pérdida
o fracaso de encima, sino que también estaré cre-
ando una sensacidn que me aporta en la situacion.

Con este pequefio cambio de actitud per-

La motivacion basica que nos empujara
a manejar las interpretaciones que
hacemos sobre el mundo es reducir el
malestar y generar mas bienestar

sonal en la manera de pensar que nos permite ele-
gir como interpretar las experiencias que vivimos,
tenemos un gran paso andado en el camino hacia
nuestra felicidad. No es ninguna utopia, ni un po-
sitivismo extremo, se trata sencillamente de con-
trol basico de uno mismo para crear la vida que
queremos.

Cuando estés hablando con alguien de tu
alrededor escuchale atentamente y reflexiona
sobre: ¢Qué quiere decir para ti que esta persona
se haya comportado de esa manera? Es decir
¢,como estas interpretando lo que escuchas? ¢po-
drias interpretarlo de otra manera? ;Qué interpre-
tacion le esta dando él o ella ha lo que te esta
contando?.

Piensa alguna situacion que hayas vivido
y que haya sido dificultosa para ti, una vez que la
tengas visualizada, piensa ¢como la interpretaste?
A continuacién piensa ;,como habrian interpre-
tado esa misma situacién otras personas de tu en-
torno?. Por ultimo piensa en alguien que
consideres sabio o que sea un referente para ti
como persona: un profesor, un autor o un profe-
sional que te parezca una autoridad, incluso po-
drias ser alguien del mundo de la ficcion o
alguien ilustre tipo Gandhi, Einstein, Milton
Erickson, etc. Cuando lo tengas visualizado
piensa en ;como hubiera interpretado esta per-
sona tu misma situacion dificultosa?.

Espero haberte inspirado y sembrado la
semilla de la curiosidad hacia este proceso de ma-
nejar nuestras interpretaciones. También que
hayas percibido que no importa tanto lo que su-
cede como lo que uno interpreta, pues es esta in-
terpretacion es la que realmente nos afecta e
influye, jadelante!



Por: Juanma Aznarez / llustracién: Luis P. Riesco

omo decia aque-

Ila cancidn de fi-

nales de los 80,
corren malos tiempos
para la lirica (Golpes
Bajos) y parece que no
somos capaces de alzar
el vuelo. Para superar la
soledad compramos
mascotas y terminamos
cuidando a los perros
como a nifios y a los
nifios como a perros. Asi
las cosas, me congratulo de vivir bajo la defini-
cion basica que un dia me dejo en herencia mi
padre: busca viejos lefios para la hoguera, viejos
libros para leer y viejos amigos con los que con-
versar.

La Navidad se presentaba atipica, des-
lucida y sin ese palpito de otros afios. La pan-
demia estaba en todas partes. Los bares
semivacios, la gente con mascarilla y te dabas
cuenta que el mundo habia cambiado de un dia
para otro.

Uno de los mejores regalos que me
puedo permitir en estos tiempos tan malos para
la lirica es encontrarme con mis viejos amigos.
Esa gente con la que sentarte un rato y que es
un regalo para los sentidos.

El dia plomizo no me quito las ganas de
ir al Hospital de Parapléjicos a tomarme un café
caliente con Miguel Angel y mi sorpresa fue
que cuando llegué también habia tenido la
misma idea otro gran amigo, Fernando. Me en-
canta hablar con ellos de periodismo, de los ma-
labares que tiene que hacer el compafiero
Miguel Angel para sacar una revista que es un
monumento a la resistencia. La revista ayuda no
solo a conocer realidades que no caben en otros
sitios, emociones de colaboradores que nos
cuentan como llevan sus vidas y superan sus
retos y de reportajes que ponen en valor la cali-
dad cientifica que se produce en sus laboratorios
y despachos. Me gusta mucho Infomédula. Es
un gran acierto. Fernando, en cambio, es escri-

tor, divulgador y motiva-
dor para aquellos que
quieren ir mas alld y em-
prender. Ensefia a en-
frentarse a la vida sin
temor, a luchar por ideas
por muy descabelladas
que parezcan para cons-
truir el futuro. Un café
con ellos es una gozada
de la que sales con una
sonrisa. Como cuando de
pequefio me iba al cine a
ver una pelicula de Bruce Lee y salia creyén-
dome invencible.

La vida, obviamente, no es igual para
todos. Fernando nos volvid a contar una de esas
fabulas con las que €l argumenta sus ideas y po-
siblemente es una de las que mas me gustan.

La fabula de «El pescador y el ejecu-
tivo» es un maravilloso cuento para ayudarnos
a reflexionar sobre cudl es el verdadero éxito
que perseguimos:

Cuentan que un famoso ejecutivo de la
Bolsa neoyorquina se tomd unas vacaciones, las
primeras en quince afnos. Estaba paseando por
el muelle de un pequefio pueblo de la provincia
de Huelva cuando un pescador de atunes atraco
su barca. Mientras el marinerola amarraba al
muelle, el ejecutivo le felicité por el tamafio y
la calidad de su captura.

- ¢(Cuénto ha tardado en que picara ese
pez? -le pregunto.

- No mucho. Contestd laconico el pes-
cador.

- ¢Por qué no se ha quedado mas rato
pescando?

-Ya tengo bastante para cubrir las nece-
sidades de mi familia -respondié mientras ba-
jaba el precioso pescado.

-Pero, ¢qué hace usted el resto del dia?
- seguia interrogando el bréker.

- Pues ... me levanto tarde, pesco un
rato, juego con mis hijos, hago la siesta con mi
mujer, que nos encanta y, al atardecer, paseo por

FABAENEIND



el pueblo, tomo un vino y toco la guitarra con mis
amigos. Tengo una vida muy activa, muy ajetre-
ada.

El famoso ejecutivo se quedo perplejo.

- Mire, no se tome a mal lo que le voy a
decir — y el marinero andaluz se paré y atendio al
americano - Tengo un Master en Administracion
y Direccion de Empresas y podria ayudarle. Es
mas,tendria que dedicar mas tiempo a la pesca.
Con lo que recaudara, podria comprarse una barca
de mayor tamafio. Con esa barca podria capturar
mas atunes, que luego podria vender para comprar
mas barcas. Al final tendria toda una flotilla.

El alto ejecutivo sigui6 des-
granando las ventajas de su método.
“En lugar de vender su pescado a un
intermediario podria venderlo direc-
tamente a los consumidores, y eso
mejoraria sus margenes. Podria ter-
minar abriendo su propia fabrica y
asi controlaria el producto, el proce-
samiento y la distribucion. Claro que
entonces tendria que dejar el pueblo
y mudarse a la ciudad para poder di-
rigir la expansién de su empresa”.

El pescador estaba absorto en
el discurso,hasta que por fin pre-
gunto.

- ¢ Y Cuanto tardaria en hacer
todo eso que dice usted?

- Quince o veinte afios. \Vein-
ticinco a lo sumo. Estimé con sol-
vencia el gran economista.

- ¢y luego?

El afamado ejecutivo soltd
una carcajada.

- iEso es lo mejor de la histo-
ria! Cuando fuera el momento, po-
dria salir a bolsa y vender todas sus
acciones. Ganaria millones.

-¢Millones? ;/Qué haria yo
entonces?

El prestigioso consultorse
quedd parado, reflexion6 y continud
con su argumento.

- Pues podria jubilarse, le-
vantarse tarde, pescar un rato, hacer

la siesta con su mujer, y al atardecer, pasear por
el pueblo, tomar un vino y tocar la guitarra con
Sus amigos.

Al decir todo esto el economista, de re-
pente, sacudio la cabeza, se despidi6 del pescador
y con la cabeza baja despareci6. Cuentanque, al
finalizar sus vacaciones, presentd su dimision en
la empresa.

Una vez mas, me encanté el cuentecillo.
Es verdad, muchas veces nos complicamos la vida
de manera increible. Valga esta fabula por los que
apuestan por vivir una vida de verdad y de paso,
muchas gracias Fernando y Miguel Angel.
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Por: Vicente Orts

oy me gustaria hacer una pequefia llamada de

atencion por los precios de los productos "orto-

pédicos”, esos que necesitamos y que no son ca-
pricho, sino necesidad.

No hablo de comprar una silla de ruedas de mil
o de cinco mil euros, hablo por ejemplo de los repuestos
que puedan necesitar las sillas, como son rodamientos,
cubiertas, camaras, ruedas, tapizados, piezas que se
rompen por el uso, etcétera.

Mi silla tiene algo mas de diez afios, soy una
de esas personas que desafortunadamente no tiene un
poder adquisitivo que me permita cambiar de silla segln
se van rompiendo o saliendo sillas mas modernas y
menos pesadas.

Asi que me toca ir reparando y haciendo man-

tenimiento a la silla, incluso fabricando partes de la
misma que se han roto. Por suerte me apafio con estas
cosas. Puedo comprar los recambios a través de internet
y hacer los arreglos y mantenimiento necesarios, aparte
de contar con la inestimable ayuda de algunos amigos
para tales menesteres. Si estos productos que se van des-
gastando, como un rodamiento o una simple cubierta, la
tuviera que comprar en la ortopedia, el precio por el
mismo recambio puede costar entre tres y cinco veces
mas que en una tienda de bicis, por ejemplo, o en Inter-
net. Y hablo del mismo producto, marca, tamafio y mo-
delo.

Hay piezas que no puedes escapar de la ortope-
dia pero otras muchas las encuentras en otros sitios a
unos precios mucho més razonables.

Ahora estd muy de moda las ruedas
eléctricas con bateria que se enganchan a
la silla. Es otro aparato que tiene un precio
inflado, tiene un precio que puede llegar a
multiplicar por siete el costo de fabrica-
cion. Esta claro que para muchos puede
parecer un articulo de lujo o un capricho,
pero cuando se trata de una necesidad, la
verdad es que duele saber que existen mu-
chas cosas que pueden mejorar nuestra ca-
lidad de vida y que se hacen inalcanzables
0 cuestan un sacrificio de afios poder con-
seguir alguno de estos productos.

En mi caso vivo en un sitio donde es
imposible moverse con la silla por la can-
tidad de cuestas que hay. Por otra parte, en
mi casa no puedo utilizar una silla de rue-
das eléctrica porque es una casa pequefia y
no esta adaptada para el tamafio que tienen
estas sillas.

Una rueda eléctrica me da la oportuni-
dad de poder salir de casa para ir a com-
prar una medicina o recoger a mi hija del
colegio.

Cuando se sufre una enfermedad o dis-
capacidad el dinero te asegura una calidad
de vida que no podemos llegar a imaginar
hasta que nos sucede algo o tenemos a al-
guien cerca con estos problemas. No es lo
mismo poder pagar una sesion de fisiote-
rapia semanal, que pagar tres o no poder
pagar ninguna.

No es lo mismo moverse en una silla
que pesa ocho kilos que en una de cuatro.

Tener una discapacidad es algo que
sale muy caro, en el sentido amplio de la
palabra.

Os deseo suerte en esto y deciros que
invirtais en salud, que es lo mejor que hay
para poder maximizar la calidad de vida
que nos haya dejado la lesion.



Por: Manuel Ruiz

Llega sin avisar, entre la penumbra se empieza a anunciar.
Leves “chispazos” revolotean, la carga eléctrica se hara eterna.

Comienza el nublo, el relampago se observa,
sentiras el trueno a la corta espera.

No podras esconderte, viene con fuerza,
tu misma persona serd la presa.

A veces fugaz, a veces intensa..
Sea como sea es mala la expenenma

El rayo ha impactado, quemado todo queda.
jAtencion! jQué de chispas! jSe abre la veda!

Se fue el nublo, se abrieron claros... 4
iNo te despistes, reversible es la tormental
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Personalmente
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Exberienci LG

Por: Barbara Corvillo, Irene Garcia y Sandra Moya

omos tres estudiantes de sexto de medicina

que durante una semana hemos tenido la

gran oportunidad de completar nuestra for-
macion en el Hospital Nacional de Parapléjicos.
Ante la propuesta de realizar una rotacién volun-
taria por este centro, no dudamos ni un segundo y
decidimos emprender este viaje. Para nosotras,
esta experiencia no solo ha supuesto una amplia-
cion de conocimientos medicos, sino una satisfac-
cion personal dificil de describir. Sin embargo, lo

vamos a intentar.

Estos dias, hemos ido pasando por di-
ferentes servicios: planta de rehabilitacion de
adultos, planta de rehabilitacion infantil, con-
sulta de psicologia, consulta de neurologia, ta-
lleres de sexualidad, etc. y, en cada uno de
ellos, hemos adquirido enormes aprendizajes
y verdaderas lecciones de vida. Estamos tan
acostumbrados al ruido de los coches, al estres
o al ritmo frenético de la vida que, sin em-




bargo, no valoramos
aquellos pequefios mo-
mentos, personas y ges-
tos que son los que
verdaderamente le dan
sentido.

De esta forma,
ha sido inevitable em-
patizar con los pacien-
tes de manera mucho
mas directa a la que
puede suceder con pa-
cientes en otras circuns-
tancias. Se trata de personas que antes tenian unas
vidas determinadas y, que por unas razones u
otras, de un momento a otro, se han visto obliga-
dos a reinventarlas. Volviendo a casa, nos pregun-
tamos ¢qué hariamos nosotras si nos viésemos
en esta situacion?, ¢tendriamos que cambiar
nuestra futura profesion o nuestras aficiones?,
¢como cambiarian nuestras relaciones persona-
les?, ¢a qué cosas dejariamos de darles impor-
tancia y cuales cobrarian mas sentido? En
definitiva, ¢;como se veria modificada nuestra
escala de valores? A todas esas preguntas nos
cuesta obtener respuesta, pero el hecho de pa-
rarnos a reflexionar sobre ello, nos parece una
gran leccion, siendo digno de admirar como las
personas afectadas por una lesion medular son
capaces de sobreponerse y reidentificarse.

Por otra parte, como alumnas, nuestra
vision de la medicina se basaba en lo que mas
conociamos: los hospitales convencionales, ca-
racterizados por las estancias cortas-medias en
las que la finalidad era principalmente sanar fi-
sicamente. Sin embargo, tras esta rotacion, nos
hemos dado cuenta de que la labor del Hospital
Nacional de Parapléjicos va mas alla. Su razon
de ser se fundamenta en que, mediante un abor-
daje multidisciplinar, se aprenda a convivir de
la manera mas sana fisica, social y psicoldgi-
camente con algo tan complejo, a todos los ni-
veles, como es la lesion medular.

Por ello, uno de los aspectos mas llama-

Es complejo decirle a un paciente con lesion
medular que entiendes como se siente.
Por mucho que intentemos ponernos en

su piel, no es posible lograrlo al maximo

tivos y que merece la pena tener siempre pre-
sente, es la importancia de este trabajo en
equipo. Fisioterapeutas, terapeutas ocupacio-
nales, logopedas, psicologos, enfermeros, au-
xiliares, medicos, etc. son algunos de los
muchos profesionales que trabajan dia a dia
con estos pacientes, tratando de mejorar al méa-
ximo su calidad de vida, tanto a nivel fisico
como emocional, en probablemente, uno de los
momentos mas complicados de sus vidas.

Ademas de ello, ;qué puede ser de
mayor apoyo que el contar con alguien que esta
atravesando una situacién similar? Es complejo
decirle a un paciente con una lesién medular
que entiendes como se siente, por mucho que
intentemos ponernos en su piel, no es posible
lograrlo al maximo. Sin embargo, estar rodea-
dos de personas que si pueden comprender de
primera mano sus miedos, preocupaciones y
resto de emociones, representa un papel funda-
mental en este proceso. De esta manera, el pro-
pio paciente pasa a formar parte de este equipo
multidisciplinar tan caracteristico.

Gracias a esta breve pero intensa rota-
cion hemos podido conocer las historias de per-
sonas maravillosas y aprender enormemente de
su fortaleza y de la de sus familias. A su vez,
nos ha servido para recordar la importancia de
la humanizacion de nuestra profesion y llevar-
nos aprendizajes, personales y profesionales,
para toda la vida.



Lesion medular en el HNP
2020: 238 pacientes
nUevos

El balance de ingresos del afio 2020 de |3 Direccion Médica del Hospital Nacional de
confirma la tendencia de los Gltimos afios gue muestran el aumento de ingresos como
consecuencia de caidas casuales, que con 48 casos suponen mas del 20 % del total
entradas en el centro.
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De los 34 ingresos que han tenido lugar durante el dltimo afio por accidentes de
trafico, 16 fueron como consecuencia de accidentes de automaovil, 17 casos de
siniestros con moto y un accidente de camidn..
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Las caidas casuales se

de ingreso en

El balance de ingresos del afio 2020 de
la Direccion Médica del Hospital Nacional de
Parapléjicos confirma la tendencia de los ultimos
afios que muestran el aumento de ingresos como
consecuencia de caidas casuales, que con 48
casos suponen mas del 20 por ciento del total en-
tradas en el centro.

Segun los datos que reporta el director
médico del centro, Juan Carlos Adau, en el afio
2020 se atendieron en el Hospital Nacional de
Parapléjicos un total de 238 pacientes nuevos con
lesion medular aguda. De ellos, los ingresos por
traumatismos representaron el 48,3 por ciento,
mientras que las lesiones no traumaticas, enfer-
medades neuroldgicas con afectacion de la mé-
dula espinal, han supuesto el 51,7 por ciento.

De los 34 ingresos que han tenido lugar
durante el ultimo afio por accidentes de trafico,
16 fueron como consecuencia de accidentes de
automovil, 17 casos de siniestros con moto y un
accidente de camion.

Los accidentes deportivos han sumado
este afio un namero significativo con 28 casos,
de los cuales 9 fueron accidentes de bicicleta,
una tendencia emergente, 8 zambullidas, 3 esca-
ladas, 2 accidentes de esqui, 2 en cama elastica,
laccidente de buceo, 1 de moto deportiva, 1 caso
de caida practicando senderismo y el primer caso
de parkour, nuevo deporte de origen francés, en
el que las personas que lo practican utilizan su
cuerpo para superar los obstaculos urbanos que
se encuentran a su paso realizando acrobacias.

Otro aspecto destacable es que se produ-
jeron 8 ingresos por intento de suicidio y 2 pre-
cipitaciones no muy claras en contexto de
intoxicacion.

Mas hombres que mujeres

El 65 por ciento de las personas ingresa-
das en el Hospital Nacional de Parapléjicos son
hombres, frente al 35 por ciento de mujeres. La
mitad de los pacientes superan los 45 afios, y
aproximadamente un 25 por ciento de estos nue-
VOs ingresos tenian mas de 60 afios.

Por nivel de lesion en la columna, des-
tacan claramente las lesiones producidas a nivel



confirman como primera causa traumatica
el Hospital Nacional de Parapléjicos

dorsal o lumbar de la columna, es decir las paraplejias,
que han supuesto el 58,4 por ciento de los ingresos;36,5
por ciento lo conforman lesiones a nivel cervical o te-
traplejias y el 5,10 por ciento restante responde a pato-
logias como Guillain Barre y otros.

Las enfermedades que han provocado lesién
medular han sido en primer lugar de origen vascular,
12,6 por ciento; tumoral, 11,4 por ciento; las debidas a
patologia osteoarticular, 10,20 por ciento; seguidas, por
altimo, las que se han producido como complicacion de

intervenciones quirdrgicas, 5,10 por ciento, inflamato-
rias 4,60 por ciento, infecciosas 4,20 por ciento y otras.

Respecto a la procedencia de los pacientes, la
Comunidad de Madrid encabeza la lista con 80 casos;
seguida de Castilla-La Mancha, 56; Castilla-Leon, 21;
Andalucia, 20; Extremadura, 14 ; Murcia 13 ; Valencia
8; Cantabria , 8 ; Baleares, 6 ;Navarra, 3 ; Galicia, Pais
Vasco, Melilla y La Rioja con 2 casos respectivamente
y 1 procedente de Canarias . El Hospital ha tenido tam-
hién 6 pacientes de nacionalidad americana y 4 africana.

La toledana Sagrario de la Azuela,
nueva directora del HNP

La economista
toledana Sagrario de la
Azuela ha sido nombrada
nueva gerente del Hospi-
tal Nacional de Parapléji-
cos, sustituyendo en el
puesto a Viceng Martinez
Ibanez, actual director de
Ordenacién Profesional
en el Ministerio de Sani-
dad. Con este cargo, De
la Azuela asume, tam-
bién, el de directora de la Fundacion de dicho hospital
para la Investigacion y la Integracion.

La nueva gerente ha desarrollado durante
once afios su carrera profesional como directora de
Gestion en el Complejo Hospitalario de Toledo y an-
teriormente, durante la época INSALUD, como sub-
directora de la citada institucion sanitaria. Desde el
afo 2012, hasta su nuevo nombramiento, de la Azuela
ha ocupado el puesto de directora de Gestion en el
propio Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo,
ambito en el que cuenta con una dilatada y reconocida
experiencia.

Licenciada por la
Universidad  Complu-
tense de Madrid en Cien-
cias EconOmicas vy
Empresariales, Sagrario
de la Azuela cuenta con
una formacion especiali-
zada en direccion y ges-
tion de organizaciones
sanitarias, recursos hu-
manos, gestion logistica,
liderazgo y calidad asis-
tencial, entre otros, a través de prestigiosas institucio-
nes, como ESADE, la Universidad Carlos Ill, la
Escuela Nacional de Sanidad o el Instituto de Forma-
cion Continuada de la Universidad de Barcelona.

El objetivo de Sagrario de la Azuela es con-
solidar el liderazgo del Hospital Nacional de Paraplé-
jicos como centro puablico de referencia nacional en
el tratamiento integral e investigacion de la lesion me-
dular, impulsando un proceso de crecimiento y mo-
dernizacidn, apostando siempre por la eficiencia y la
transparencia, y poniendo al paciente en el centro de
todas las actuaciones.

sescam s




El nuevo patronato de la Fundacion del Hospital
Nacional de Parapléjicos se volcara en la creacion
de Instituto de Investigacion de Castilla-La Mancha

El consejero de Sanidad y nuevo presidente de la Fundacion del HNP,
Jesus Fernandez destaca la gran experiencia en el &mbito de la investigacion
y la gestion de los nuevos integrantes del patronato

La Fundacion del Hospital Nacional de Pa-
rapléjicos cuenta con un nuevo patronato cuyo ob-
jetivo prioritario serd la promociéon de la
Investigacion en la de la region a través de la cre-
acion del futuro Instituto de Investigacion de Cas-
tilla-La Mancha.

Segun ha explicado el consejero de Sani-
dad de Castilla-La Mancha y nuevo presidente de
la Fundacién del Hospital Nacional de Parapléji-
cos, JesUs Fernandez, “todos los miembros que
componen el patronato son personas que poseen
amplios conocimientos en el &mbito tanto de la in-
vestigacion como de la gestion, y contribuiran a
hacer realidad el Instituto de Investigacidn de Cas-
tilla-La Mancha y a la promocion de la ciencia”,
con este fin el patronato ya ha propuesto a los
miembros que formaran parte de la Comision
Cientifica, integrada por destacados investigadores
de toda Castilla-La Mancha.

El cambio en el patronato de la Fundacion
del Hospital Nacional de Parapléjicos proviene del
acuerdo del pasado mes de diciembre, en el que se

aprobé la modificacién de sus estatutos y la con-
siguiente reestructuracién de su composicion.

El nuevo patronato

La reciente convocatoria extraordinaria ha
contado con los nuevos patronos, presididos por el
consejero de Sanidad, JesUs Fernandez, y la direc-
tora gerente del Servicio de Salud de CLM, Regina
Leal, como vicepresidenta. Los vocales del actual
patronato son los siguientes: La directora general de
Planificacion, Ordenacion e Inspeccidn Sanitaria del
SESCAM, Carmen Encinas; el asesor del Servicio
de Coordinacion Sociosanitaria, Rodrigo Gutiérrez;
el director general de Asistencia Sanitaria, José An-
tonio Ballesteros; el jefe de servicio de Rehabilita-
cion del HNP y responsable del Laboratorio de
Biomecanica, Angel Gil, el coordinador de Investi-
gacion del centro, Eduardo Molina y el vicerrector
de la Facultad de Ciencias de la Salud de la Univer-
sidad de Castilla-La Mancha, Alino J. Martinez. La
directora de la Fundacién es la gerente del Hospital
Nacional de Parapléjicos, Sagrario de la Azuela.

Integrantes del nuevo patronato de la Fundacion
del Hospital Nacional de Parapléjicos

Foto: Carlos Monroy



Fundacion Eurocaja Rural entrega una de
sus ‘Ayudas Sociales’ al proyecto de la
Investigadora Laura Mourino

El presidente
de la Fundacion Euro-
caja  Rural, Javier
Lopez Martin, acompa-
fiado del director de
Relaciones Institucio-
nales de Eurocaja
Rural, Miguel Angel
Escalante Pinel, y la ge-
rente de la Fundacion
Eurocaja Rural, Susana
Cortés Martinez, ha en-
tregado a la directora
del Hospital Nacional
de Parapléjicos, Sagra-
rio de la Azuela, un
cheque de 4.000 euros
para colaborar en uno
de sus proyectos de in-
vestigacién sobre la
COVID-19.

Uno de los ga-
nadores fue este pro-
yecto liderado por la
experimentada investi-
gadora Laura Mourifio Alvarez, denominado “Tra-
tamiento con heparina en pacientes con
COVID-19: diferencias en funcion de la presencia
0 no de lesion de la médula espinal’.

Este programa se convocé en octubre de
2020 para conceder cinco ‘Ayudas Sociales’ a pro-
yectos de investigacion cientifica cuya finalidad
fuera conocer, diagnosticar, tratar, curar y evitar el
contagio y la propagacion de la enfermedad provo-
cada por el coronavirus.

Lopez Martin ha destacado que este tipo de
acciones desarrolladas por la Fundacién que pre-
side son “absolutamente gratificantes”. En primer
lugar, sefialé al Hospital Nacional de Parapléjicos
como referencia internacional, tanto por su funcion
médica y asistencial, como por el extraordinario
grado de innovacion y desarrollo evidenciado en
sus proyectos de investigacion, asi como por la
constante labor de integracion social de sus pacien-

(De izda. adcha) Las investigadoras del HNP, M2 Eugenia Gonzalez Barderas y Laura Mondillo;
la gerente del centro, Sagrario de la Azuela; el presidente de la Fundacién

Eurocaja Rural, Javier Lépez; el director de Relaciones Institucionales,

Miguel Angel Escalante y la gerente de dicha Fundacién, Susana Cortés.

Foto: Carlos Monroy

tes. Igualmente, quiso felicitar al centro hospitala-
rio por el gran esfuerzo que supone dicha labor in-
vestigadora, y animé a continuarla e incluso
intensificarla por ser “méas necesaria que nunca,
como se ha venido demostrando”.

En segundo lugar, ha resaltado que, para la
Fundacion Eurocaja Rural, es un “auténtico privi-
legio poder formar parte de un proyecto que puede
suponer un gran avance cientifico en la lucha con-
tra una enfermedad cuyos efectos han sido drama-
ticos”. Y ha sefialado que se trata de “uno de los
muchos caminos que recorre esta Fundacion para
ayudar a la sociedad en general y, como no, a las
personas que tenemos mas cerca”.

Por su parte, Sagrario de la Azuela agrade-
ci6 a la Fundacion Eurocaja Rural su iniciativa, re-
conociendo su implicacion y compromiso con
quienes mas lo necesitan, especialmente en los mo-
mentos mas dificiles, como ha sido la crisis pade-
cida por la pandemia.



Un estudio nos situa en el top 25 de los
mejores hospitales publicos de Espaia

La Direccion del Hospital de Parapléjicos felicita a todos los trabajadores por el resultado
del estudio realizado por el diario El Espafiol, que nos sitia entre los 25 mejores hospitales pu-
blicos del pais, concretamente en el nimero 13 del ranking.

El diario El Espafiol ha realizado un ranking
independiente para seleccionar del conjunto de centros
publicos del pais los 25 mejores hospitales, entre los que
se incluyen Hospital Nacional de Parapléjicos, depen-
dientes del Servicio de Salud de Castilla-La Mancha.

Para la seleccion de centros de excelencia se
han evaluado pardmetros de calidad incluidos en los dis-
tintos indices de reputacion sanitaria, asi como la res-
puesta en la atencion de pacientes criticos y ampliacion
de espacios para hospitalizacion de enfermos COVID,
segun ha informado la Junta en nota de prensa.

Asimismo, se han utilizado indices de exce-
lencia que miden parametros de calidad como el ela-
borado por el Instituto de Coordenadas de
Gobernanza y Economia en base a la percepcién de
los profesionales que trabajan en cada uno de los
centros, los resultados del Monitor de Reputacion
Sanitaria, la seleccion de los premios Top 20 o las
certificaciones de Centros, Servicios y Unidades de
Referencia del Sistema Nacional de Salud.

El potencial investigador del Hospital Nacional
de Parapléjicos es uno de los puntos fuertes que destaca

este ranking del centro con diez grupos consolidados de
Investigacion Bésica, dos méas de Investigacion Clinica
y seis grupos emergentes de Investigacion Clinica.
Entre los proyectos punteros que desarrolla, el
ranking de los 25 mejores centros publicos espafioles
destaca el proyecto Tailor dedicado a disefiar exoesque-
letos y neuroprétesis modulares centrados en el usuario.
Asimismo el informa destaca que durante el pe-
riodo de pandemia Parapléjicos ha habilitado una planta
entera para responder a la presion asistencial en coordi-
nacion con el Hospital Virgen de la Salud de Toledo.

Consulta el ranking en
la web de El Espaiiol
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Reivindicamos el papel de las cientificas en

I

#Di1aMujeryNinaenCiencia

La Unidad de Investigacion del Hospital Nacional de Parapléjicos celebrd el Dia Internacional de la
Mujer y la Nifia en la Ciencia, en colaboracion con la Sociedad Espafiola de Neurociencia (SENC).

sta iniciativa, que tiene su origen en la Asam-
E blea General de las Naciones Unidas de 2015,
busca que cada 11 de febrero se reconozcay vi-
sibilice el trabajo de la mujer en la Ciencia y se pro-
muevan préacticas que favorezcan la igualdad de género,
desterrando asi viejos roles que limitan el ingreso de
las jovenes en los ambitos de la ciencia y la ingenieria.
La comision organizadora, formada por las
cientificas Maria Cristina Ortega, Juliana M. Rosa, Te-

resa Mufioz, junto con el también investigador David
Reigada, disefiaron un programa con charlas divulgati-
vas, dirigidas a nifias y nifios estudiantes de ESO, For-
macién Profesional, universitarios y al publico en
general interesado en acercarse al mundo cientifico.
La recientemente nombrada directora del Hos-
pital Nacional de Parapléjicos, Sagrario de la Azuela,
ofrecié una perspectiva sobre la brecha de género y pro-
pondra algunas soluciones que se podrian implementar




FATIGA CENTRAL

a nivel de gestion para su reduccién. También, la jefa
del Servicio de Neumologia, primera mujer al frente
de un servicio del HNP, Claudia Gambarrutta, sumo
una vision historica de los cambios que ha observado
en el papel de la mujer en el centro especializado en
lesion medular.

Las investigadoras Vanesa Soto, M2 Isabel Si-
novas, M2 Eugenia Gonzéalez y Angela Marquina ha-
blaron de sus proyectos cientificos en el centro.

Asimismo, la Directora de Corporate Affairs
de Merck, Ana Polanco, compartieron su experiencia
en el camino de impulsar la transformacion social
desde el ambito empresarial en materia de economia
y mujer, como integrante del comité ejecutivo de la
plataforma ClosinGap, formado por doce grandes
compariias que operan en Espafia.

La comisién organizadora incluy6 también
una vision méas global de la situacion de la mujer en
otros ambitos, como el deporte, para lo que cont6 con
la participacion de la periodista y directora de Comu-
nicacion de la Real Federacion de Karate, Almudena
Mufoz y la policia nacional e integrante de la Selec-

11 DE FEBRERO 2021
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cion Espafiola absoluta de Karate, Laura Palacio.

Por su parte, el jefe del Grupo de Neurofisio-
logia Experimental y Circuitos Neuronales, Juan de
los Reyes Aguilar, disertd sobre la importancia que
ha tenido y tiene la mujer en el desarrollo de la acti-
vidad investigadora de su laboratorio.

Los contenidos online (no presenciales de-
bido al Covid) se pueden visitar en formato de video,
en las plataformas y redes sociales del HNP: Infome-
dula TV en YouTube, Facebook, Twitter e Instagram
(@HNParaplejicos), con el hashtag:
#DiaMujeryNifiaenCiencia

Una historia de educacion y sensibilizacion publica

En la actualidad mujeres y nifias aun encuen-
tran barreras de muchos tipos que dificultan su pre-
sencia en multiples &mbitos formativos y laborales,
también en el mundo cientifico. Existe una tendencia
a pensar que ya se esta cerrando la brecha entre el ni-
mero de hombres y de mujeres en ciencia; sin em-
bargo, las estadisticas nos arrojan datos que permiten
concluir lo contrario.



N
‘El primer abrazo’
Fotografia ganadora del
prestigioso premio
World Press Photo 2021.
El autor es el danés
Mads Nissen

Fue la mafiana de un martes 17
de marzo de 2020 cuando el Hospital
Nacional de Parapléjicos confirmé el
primer caso de Covid-19, se debi6 a un
contacto cercano con un pariente infec-
tado. Hace tan solo un afio y unos
meses, la palabra Covid no existia para
el comin de los mortales, luego la
oimos en relacion con el exético mer-
cado de un lejano lugar Ilamado
Wuhan, en China. El virus se
adentr6 en Europa a través de
Italia y aln nos parecia algo
ajeno. Lleg6 a Espafia via Cana-
rias, hasta que ahora el Covid
marca la agenda sanitaria, la po-
litica, la economia y condiciona
nuestra cotidianidad con norma-
tivas, recomendaciones y proto-
colos para prevenir, proteger, controlar, atender y
tratar a la poblacion.

El coronavirus, ya ha dejado mas de 3 millones
de muertes en todo el mundo con una letalidad desigual

Lo que
en lo qu

Cada dia laborable en la sala de
juntas del HNP, a las 9 de la mafiana, el Dr.
Antonio Ruiz Moruno, responsable de Me-
dicina Preventiva del centro, abre su libreta
escrita a mano y subrayada con rotulado-
res fosforitos. Ante la atenta mirada de los
miembros de la comision del Covid-19 co-
mienza a formular el mantra de preguntas:
¢Como va el hospital?, ;Como va la region
y el pais? ¢Como va Europa? ¢Como va la
vacuna?... El especialista despliega ademas
curvas, indices, tablas, estudios comparati-
vos, estadisticas, porcentajes e infografias.
Todo ayuda para tratar de explicar una si-
tuacion que, a pesar del tiempo transcu-
rrido, adn nos sigue pareciendo por
momentos irreal, insdlita, surrealista...Y
asi llevamos mas de un afo.

Por: Miguel A. Pérez Lucas / Fotos: Carlos Monroy

en cada territorio. Espafia, es en este momento
el decimoctavo pais del mundo con mas muer-

tos con coronavirus por numero de habitantes.
Durante este afio y pico hemos vivido un estado de
alarma, la nueva normalidad y un sinfin de restriccio-
nes, normativas y limitaciones, como las areas perime-
tradas, a la carta en funcion de la evolucion del virus.



hemos aprendido
1e va de pandemia

Seria la Ciencia la que ofreciese una respuesta,
y en un tiempo récord llegd la primera vacuna, de la
empresa Pfizer, que abri6 un nuevo horizonte de espe-
ranza. Pronto a Pfizer se sumaron las vacunas de méas
empresas farmacéuticas de occidente: Moderna, Astra
Zeneca y Janssen; por su parte Rusia, con Sputnik, y
China han producido las suyas. Estos nombres prota-
gonizan la actualidad, junto al incesante chorreo de
casos gue se han sucedido por oleadas, y ya van cuatro,
gue parecen responder a una reaccion causa efecto tras
las vacaciones estivales, puentes, fiestas navidefias o
Semana Santa.

Al cierre de nuestra redaccion se habian vacu-
nado casi la totalidad de los trabajadores del centro,
segln fuentes de Medicina del
Trabajo un total de 460 profesio-
nales del HNP, tanto sanitarios
COmo no sanitarios, tenian inocu-
ladas las dos dosis de la vacuna
de Moderna. Por otra parte,
segn informa el Servicio de
Medicina Preventiva, en el caso
de los pacientes tan solo dos se- -
manas después de que se autori-
zase en Europa el uso de la
vacuna Moderna se inicié una
vacunacion sistematica de los
pacientes con lesién medular in-
gresados en nuestro centro , un
hecho pionero que se continua
llevando a cabo . Al cierre del

mes de abril se habian vacunado 119 pacientes y 11
cuidadores con un total de 274 dosis administradas.
Mas de un afio después la comisién del Covid-
19, integrada por el equipo directivo del centro, junto
con Medicina Preventiva, Medicina del Trabajo, la
Unidad de Comunicacion, Atencion al Usuario y Re-
habilitacion, sigue tomando el pulso diario a la situa-
cion repasando como van los pacientes, los
trabajadores, qué aspectos de gestion y de comunica-
cién hay que considerar en esta situacion de crisis.

¢Qué hemos aprendido por el camino?
La necesidad de apoyar a la Ciencia. Gracias
al incesante trabajo de los cientificos. Aunque no lo sa-




bemos todo, en un tiempo récord hemos aprendido
mucho sobre la naturaleza y estructura del virus y sus
variantes, un virus ARN de tipo zoon6tico, cuyo agente
causal es el ya conocido SRAS-Cov 2 que puede alcan-
zar una letalidad del 10 %. Tiene una estructura de ca-
dena ARN sencilla con espicula, nucleocéapsida
membrana y envoltura proteica

Sabemos mucho mas sobre sus mecanismos
de accion, transmision y multiplicacion celular. El
virus se puede propagar a través de pequefias particu-
las liquidas expulsadas por una persona infectada a
través de la boca o la nariz al toser, estornudar, hablar,
cantar o resoplar. Esas particulas liquidas tienen dife-
rentes tamafios, desde las méas gran-
des ‘goticulas respiratorias’ hasta las
mas pequefias, llamadas ‘aerosoles’,
siendo estas las que han tomado
mayor relevancia y por tanto la im-
portancia de la ventilacion.

El valor del compromiso hu-
mano. Gracias al esfuerzo de pacien-
tes, junto con sus familiares y
amigos, que han colaborado en cir-
cunstancias tan dificiles y han ac-
tuado de manera solidaria ante las
exigencias y restricciones que nos
hemos visto obligados a implementar
durante esta pandemia. Los pacientes
han entendido, al igual que los traba-
jadores del hospital, que detras de
todo esto se encuentra la idea de cui-
darnos y de cuidar.

Hemos aprendido mucha cul-
tura de la autoproteccion para adop-
tar medidas preventivas eficaces. Nos
convertimos expertos en asepsia,
mascarillas, distancia de seguridad y
ventilacion, equipos de proteccion;
comportamiento social: dejamos de
besarnos y abrazarnos, ya no nos
damos la mano, y solo intuimos la
sonrisa detras de la mascara por la
chispa de la mirada y las sutiles arru-
gas en los ojos. Tenemos cuidado con
el contacto estrecho y el tiempo de
contacto. Conocer, en definitiva, qué
es lo que de verdad funciona y lo que
no desechando aquellas medidas con
poca evidencia cientifica que forma-
ron parte del teatro pandémico.

Hemos aprendido mucho
sobre el periodo de incubacion del
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Material genético
del virus. Es lo que
infecta a la célula.

Covid-19, los aspectos clinicos de la enfermedad, la
eficacia, coste y fiabilidad de las pruebas diagndsticas:
PCRs, test de antigenos, TMA, test rapidos, CLIA /
ELISA...Hemos visto, por ejemplo, como la hodro-
xicloroquina no funciona, tanto que norteamericana
FDA suspendié su uso.

Los medios de comunicacién estan jugando
un rol protagonista, a la fiesta se han adherido las pu-
jantes redes sociales, definitivamente signo ineludible
de nuestro tiempo. No deja de ser una ironia que,
cuando un contenido tiene éxito en las redes se dice
que se viraliza, lo cual tiene su caray su cruz.

Durante la pandemia estamos viendo co6mo

Ayuda a infectar
a otras células.
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por la misma autopista, y en casi en paralelo, trans-
curre la informacion oficial, las opiniones impro-
visadas, la fuentes cientificas, los bulos, los
negacionistas y sus teorias conspiranoicas, el pos-
tureo, los mensajes destinados a obtener rédito
politico, la informacion de los mercaderes y la in-
dustria farmacéutica, las ocurrencias, los exabrup-
tos y las opiniones razonadas y razonables. Asi
que una de las cosas que también estamos en pro-
ceso de aprender es a diferenciar la paja del grano
entre la ingente y variada informacién. Nada
mejor que una informacién correcta de una fuente
fiable...

Uno de los aspectos més positivos desde el
punto de vista de la utilidad de las redes sociales
ha sido la rapida diseminacion de contenidos para
prevenir el Covid-19 entre la poblacion: ventila-
cion, higiene de manos, distancia de seguridad, uso
de mascarilla para evitar que las gotitas con Covid-
19 se expandan y contagien, junto con otras medi-
das higiénicas.

La importancia de la comunicacién interna
mediante diferentes medios, desde el pasquin, a la
megafonia, pasando por la intranet.

En el Hospital Nacional de Parapléjicos las
redes nos permitieron conectar con nuestros pa-
cientes y expacientes para, al menos de manera vir-
tual, comunicarles que no estan solos, que les
gueremos, les apoyamos y que deseamos que asi lo
sientan. En consecuencia, bajo el paraguas de la

etiqueta (o hashtag) #CuidadosHNP, profesionales
de distintos ambitos del centro, coordinados por la
Unidad de Comunicacion, realizaron y difundieron
numerosos videos con consejos, decalogos e infor-
macion de interés, tanto para el colectivo de perso-
nas con lesién medular, como para la poblacién en
general durante los dias de confinamiento.

Hemos aprendido a ser mas solidarios y
trabajar en equipo. Como no podia ser de otra ma-
nera, el Hospital Nacional de Parapléjicos forma
parte de las estructuras sanitarias dispuestas para
ayudar con el SESCAM y con la Consejeria. Asi
compartimos nuestro espacio, la zona antigua del
centro, con pacientes afectados por el Covid-19
procedente del Hospital Virgen de la Salud, ce-
diendo asimismo nuestra UCI con once puestos
equipados para la mejor atencion de estos pacien-
tes y aportando aparataje y otros recursos mate-
riales

Nuestra experiencia ha sido objeto de dos
articulo cientificos publicados la revista interna-
cional Spinal Cord, en la que el equipo de los ser-
vicios de Medicina Interna y de Rehabilitacion
comparte su experiencia e iniciativas apara aco-
meter el cuidado de pacientes con lesion medular
en relacion con el coronavirus. Y en la Revista
Espafiola de Salud Publica, el pasado 13 de julio,
en el que se recoge la incidencia de casos asi
como de las medidas organizativas y preventivas
tomadas desde el 11 de marzo de 2020.



El Dia Internacional de la Silla de Ruedas

#International WeelchairDay

1 Dia Internacional de la Silla de Ruedas
E es siempre el 1 de marzo y es un dia
anual de eventos y actividades que tie-
nen lugar en todo el mundo cuando los usuarios

de sillas de ruedas celebran el impacto positivo
que tiene una silla de ruedas en sus vidas.

Desde su lanzamiento por primera vez
en 2008, se han celebrado celebraciones en Aus-
tralia, Nepal, Senegal, Sudafrica, Bangladesh,
Pakistan, Reino Unido y Estados Unidos de
Ameérica.

Ha crecido afo tras afio y esperamos
que 2021 sea méas grande y mejor que nunca.
Los objetivos del Dia Internacional de la Silla de
Ruedas son: permitir que los usuarios de sillas
de ruedas celebren el impacto positivo que tiene
una silla de ruedas en sus vidas.

Para celebrar el gran trabajo de los mu-
chos millones de personas que proporcionan si-
llas de ruedas, que brindan apoyo y cuidado a
los usuarios de sillas de ruedas y que hacen del
mundo un lugar mejor y mas accesible para las
personas con problemas de movilidad.

Reconocer y reaccionar constructiva-
mente ante el hecho de que hay muchas dece-
nas de millones de personas en el mundo que
necesitan una silla de ruedas, pero no pueden
adquirirla.




Expertos europeos subrayan el papel clave
de las normas en las politicas publicas
de accesibilidad en Europa

os principales expertos europeos en ac-

cesibilidad han subrayado el papel deci-

sivo de las normas técnicas en el

impulso de las politicas de accesibilidad
en Europa. Esta es una de las principales conclu-
siones del taller virtual ‘Criterios comunes de ac-
cesibilidad del entorno construido: resultados del
Mandato M /420" que, organizado por Fundacién
ONCE vy la Asociacién Espanola de Normaliza-
ciéon, UNE, ha tenido lugar este lunes.

Entre estos expertos se encuentran repre-
sentantes de Administraciones Puablicas, perso-
nas con discapacidad, consumidores 'y
arquitectos, que han destacado la importancia de
esos documentos como herramientas eficaces
para el dia a dia de las personas con discapacidad
y de la sociedad en general.

Estas normas, que se estan desarrollando
bajo el impulso de la Comision Europea, poten-
ciaran la implementacién de la Convencién de la
ONU sobre los derechos de las personas con dis-
capacidad, asi como de la Estrategia para las per-
sonas con discapacidad 2021-2030 de la CE.

En el evento, se ha presentado la primera
norma europea sobre accesibilidad del entorno
construido, la EN 17210:2021 Accesibilidad y usa-
bilidad del entorno cons-
truido. Requisitos
funcionales. Esta nueva
norma, que supone un hito
en accesibilidad, es de gran
ayuda a todos aquellos
profesionales implicados
en el encargo, disefio,
construccion o gestiéon de
edificios y de espacios ur-
banos. La norma define los
requisitos  funcionales,
prestacionales, lo que da
una gran flexibilidad para
elegir entre las distintas so-
luciones técnicas posibles. .

Esta norma, que
serd adaptada al catalogo

europeo de normalizacién CEN-CENELEC JTC
11, responsable del desarrollo de las normas eu-
ropeas de accesibilidad en el entorno construido.
Espana ha tenido un papel protagonista en esta
norma europea, tanto desde la secretaria de UNE,
como en el propio liderazgo del proyecto por
Fundacion ONCE, entre otros.

Ademas, en el taller se han anunciado los
proximos documentos normativos en este am-
bito: los Informes Técnicos FprCEN/TR 17621 y
FprCEN/TR 17622, que se encuentran en fase
final de aprobacién. Estos muestran criterios téc-
nicos con los que cumplir la norma, y explican
coémo evaluar la conformidad.

En el encuentro han participado, entre
otros, Katarina Ivankovic-Knezevic, directora de
Asuntos Sociales de la Direccién General de Em-
pleo, Asuntos Sociales e Inclusiéon de la Comisién
Europea; Jestis Hernandez Galén, director de Ac-
cesibilidad Universal e Innovacién de Fundacién
ONCE y presidente del CEN/CLC/]JTC 11; Cin-
zia Missiroli, directora de Normalizacion y Solu-
ciones Digitales de CEN-CENELEC; Tatiana
Aleman, directora Gerente del Ceapat y Javier
Garcia, director general de la Asociaciéon Espa-
nola de Normalizacién, UNE.
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Retomamos las salidas culturales y de ocio

1 Servicio de Rehabilitacion Complementaria

del Hospital de Parapléiicos, a través de su area

de Animacién Sociocultural, ha retomado las

salidas culturales y de ocio de los pacientes,
tras mas de un afo suspendidas debido a las restric-
ciones por el Covid-19.

Tal y como explica la responsable del Servicio
de Rehabilitaciéon Complementaria, Cristina Viciente,
el obejetivo que se persigue con estas salidas es, fun-
damentalmente, “conseguir que los pacientes se in-
tegren en actividades normalizadas y se enfrenten y
aprendan a superar las dificultades y barreras socia-
les y arquitecténicas que mas adelante irdn encon-
trando al volver a su entorno habitual. Con este tipo
de actividades, los pacientes logran dinamizar su es-

tancia en el hospital y comparten la experiencia de
ocio con otros pacientes que estan en condiciones si-
milares, lo que resulta muy gratificante para ellos”.

“Las excursiones son la actividad mas de-
mandada en Animacion Sociocultural, dentro del
hospital. Cuentan con una gran aceptacion, ya que es
el modo idéneo de romper con la rutina del ingreso.
Ademas, trabajan la destreza en el manejo de su silla
de ruedas fuera del entorno hospitalario y en un am-
biente ltdico y atractivo”.

En el mes de abril, los pacientes visitaron el
‘Zoo Koki’, de Val de Santo Domingo y la ermita de
Santa Maria de Melque. Para el proximo mes de
mayo estd prevista una visita al parque tematico Puy
du Fou, en Toledo.




Yes, you can.’

La silla activa Klischall Super Ligera ha sido concebida para los usuarios mas activos
y experimentados.

Con un chasis rigido y tubos hidroformados de aluminio, la Ktischall Super Ligera
ofrece rigidez, estabilidad y resultados de desplazamientos optimizados.

Su look moderno y dinamico ofrece la mejor relacion entre ligereza y durabilidad

THE KSL es una silla de ruedas totalmente hecha a medida, con un disefio depurado que
le permite competir a nivel de peso con algunas sillas de carbono, gracias a su peso de
transporte super reducido ja partir de 4,3 kg solamente!

La Kiischall KSL es la silla de ruedas ideal para los usuarios que quieren renovar su K-
Series gracias a sus similitudes en la posicion de sentado.

Ya puede visualizar la Klischall KSL de sus suefios gracias al configurador visual,
nuestra nueva herramienta digital que le permitira configurar un modelo completo con
todas las opciones y tener una estimacion del peso final.




por: Ramoén ROj aS. Expaciente del Hospital Nacional de Parapléjicos

a pasado mas
de un afio desde
que empez6 a
extenderse por
todo el mundo el
maldito virus
COVID-19. La OMS lo declar6
como pandemiay a partir de en-
tonces, con todas las medidas y
precauciones, nos cambié la
vida a todos; tanto, que dejamos
de vernos con los familiares y
con amigos, atentos todos los
dias a las cifras que nos comuni-
caban por television.

Para mi, igual que para
la mayoria, era como atender a
las noticias y tener la sensacion
de que era algo ajeno, aceptando
con miedo y precaucion una si-
tuacion nunca vivida, insoporta-
ble, dificil de comprender y sin
saber como atajarla. Pero
cuando entrd en casa, inespera-
damente, nos hizo ver la dureza,
la agresividad y la gravedad que
puede llegar a tener.

Fue el dia 18 de Diciembre de 2020, cuando
cansado de aguantar los sintomas en casa, me fui a
Urgencias y alli me quedé, ingresado, grave y con
poca posibilidad de recuperacion inmediata. Fue el
principio de una situacion llena de incertidumbre para
los que estaban fuera, mi esposa Esperanza y mi hija
Marta, quienes sufrieron lo indecible durante los dias
de gravedad extrema. En mi caso, por el hecho de
estar sedado y tan medicado, el sufrimiento pasaba
inadvertido, excepto algunos momentos, escasos, en
los que tenia algo de lucidez. Pasaron bastantes dias
hasta que comencé a darme cuenta de la situacién y
pude medio coordinar la realidad, de los suefios y alu-
cinaciones, porque los dias anteriores no era capaz de
diferenciarlo. Hubo suefios que me machacaban en la
cabeza y no era capaz de saber si habia sido una vez
0 es que se repetian noche tras noche. Las fechas no

me coincidian en la mente, cuando escuchaba al per-
sonal sanitario hacer comentarios y no conseguia co-
locar en el tiempo, en mi tiempo, los acontecimientos.
Esta situacion duré més en la realidad que en miy
cuando ya pude tener mas dias de lucidez y pude
comprender lo que me estaba pasando, mi sufri-
miento estaba en lo que habian pasado fuera, mi fa-
milia.

Independientemente de estar intubado, asis-
tido con oxigeno y en una UCI oscura y en la que solo
veia las luces del techo, no habia nada mas tormen-
toso que la inmovilidad, no poder mover ni un dedo.
Me producia una tristeza enorme y una incertidumbre
que me llenaba y me anulaba cualquier razonamiento
positivo; igual que no poder hablar, lo que impedia
la comunicacion con el personal sanitario y con el ex-
terior. Pasaron unos cuantos dias, 27 para ser exactos,



y tras las pruebas correspondientes, se confirmo el ne-
gativo de COVID vy sali de la UCI del Hospital Virgen
de la Salud, de Toledo. Acertada decision tuvieron los
médicos al llevarme al Hospital Nacional de Parapléji-
cos, el dia 13 de enero de 2021. También me ingresaron
en UCI, pero era otra cosa, yo también estaba un poco
mejor, aunque muy hinchado (me sacaron casi 20 litros
de liquido) y muy desmejorado, sin afeitar, parecia un
vagabundo. Lo mejor es que se permitian visitas de los
familiares y Esperanza pudo visitarme algunos dias.
iQue subiddn! Volver a vernos me dio la vida, y a ella
también, después del sufrimiento que habia
tenido. Ya tenia en qué pensar durante todo el
dia, las siete de la tarde; pero las cifras de
contagios empez6 a subir de nuevo y se aca-
baron las visitas, otra vez la tristeza.
A partir de estar en este hospital fue
cuando los fisios me empezaron a dar las se-
siones de recuperacion, tanto respiratorias
como de movilidad y vimos el principio de la
luz. Tengo que agradecerles tantas atenciones
y tanto carifio a esos profesionales, que nunca
podré olvidarlos. Yo no soy de los que creen
en la suerte (ya dijo Neruda que la suerte era
el pretexto de los fracasados) pero si doy las
gracias a los que tomaron la decision de lle-
varme a este hospital, donde la recuperacion
ha sido, sin lugar a dudas, mucho mas efectiva
que en cualquier otro sitio. Se despertaron mi
voluntad y mis ganas viendo como cada dia
me movia mejor. Cambié tanto mi actitud
que, seguramente, influyé en mi rapida recu-
peracion. Los dias pasaban con otras circuns-
tancias mas positivas, con otros objetivos
puestos en el dia siguiente, esperando las
horas en que trabajabamos y siempre con la
satisfaccion de ver mis logros.
Llego el dia de subirme a planta, otra
sabia decision. Planta tercera, donde no habia
poscovid, raro, inusual por lo visto, pero asi
fue. Para mi era un lujo, el personal extraor-
dinario, desde los celadores hasta el médico,
todos, incluidos cocineros, porque la comida
era abundante y buena, al menos para mi.
También empezaron las actividades como la
terapia ocupacional y el gimnasio. Entonces
tenia tiempo y cordura para recordar lo ocu-
rrido, para darme cuenta de lo que podria
haber perdido y me ayudaba para valorar las
cosas que en la vida diaria pasaban desaper-
cibidas por la rutina, pequefias cosas insigni-
ficantes que para mi tuvieron un gran valor;
el movimiento de los dedos, manos, pies, etc.

Poder hablar, las palabras “te quiero” que nos intercam-
bidbamos mi mujer, mi hijay yo, y que son tan necesa-
rias. No podemos dejar que pasen los dias sin repetirlas.
Gracias al buen hacer de las fisioterapeutas que
me atendieron y, posiblemente también a mi actitud, mi
recuperacion fue rapida y bastante completa, aunque to-
davia queda mucho por hacer. Siempre estaré agradecido
a todos los profesionales que me han tratado en todo mo-
mento y especialmente a los de este Centro, asi como
también a M2 Angeles Pozuelo y a Elena L6pez por
darme la oportunidad de escribir este testimonio.

Agujeno negra,
cata gue ewvaelue
gy ascurece al dea.
Despertar lento
gue desespena g entristece
tasta la dejadey;
basgueda de alegria
de duersa ¢ luay
woo cnunda, forcejea,
cbamina con valor
gue wos sale, wos brota.
Lacta en el thornizonte,
entre wabarrones,
el Sal se arrastra,
difeecl amanecer,
tere s buy ¢ calor
al genal, alimentard
con voluntad ¢ valor,
waestrnas vuelas.

Ramon Rojas



Terapia Ocupacional infantil
Aliados de tu

independencia

Por: Elena Lopez
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i Terapeutas ocupacionales del HNP
Toi Sierra

Auxiliar de enfermeria del HNP

Silvia Ceruelo
Médico Rehabilitador del HNP

Mamen Fernandez
Psicéloga clinica del HNP
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33 infomédula ESPECIAL Terapia Ocupacional infantil

Un poco de historia
Los inicios de 1a unidad

El drea de Terapia Ocupacional infantil del
Hospital Nacional de Parapléjicos comenz6 su anda-
dura en 1974, con la inauguracién del propio centro.
En aquel momento trabajaban alli una auxiliar de en-
fermeria, Tofii Sierra, y una terapeuta ocupacional,
Pilar Remesal. Diez afios después, se incorporé otra
terapeuta, Pilar Gonzalez, que ha permanecido en esta
unidad hasta este mes de abril en que ha llegado el mo-
mento de su jubilacién. Tras mas de 45 afios de anda-
dura, las tres tienen claro cudl es la esencia de esta
unidad: "trabajar siempre por y para el paciente".

La sala de Terapia de nifios fue montada por
las terapeutas Julia Cortés y Elena Diaz, junto a la auxi-
liar de Enfermeria, Tofii Sierra. Al poco tiempo, Julia se
traslad6 al hospital Virgen de la Salud de
Toledo y Elena se cambi6 al departa-
mento de Terapia de adultos del HNP,
quedéndose Toni Sierra con Pilar Reme-
sal, quienes sentaron las bases del depar-
tamento de Terapia Ocupacional
infantil.

Durante los dos primeros afios
Unicamente llegaban a la unidad pa-
cientes, nifios, con lesiones medulares
causadas por espina bifida y con niveles
de lesion similares (paraplejia) y edades
afines. En aquella época la dotacién de
material especifico para rehabilitacion
fisica era muy escasa, "practicamente
se reducia a unas colchonetas, sin em-
bargo contdbamos con numerosos ar-
ticulos para manualidades y juegos de
mesa", explica Pilar Remesal.

Tras mas de 45 afios traba-
jando con los pacientes mas pequefios
del hospital, Toni Sierra, ya jubilada, re-
cuerda cémo ha evolucionado el trabajo diario,
fundamentalmente en lo que a materiales y recur-
sos se refiere. "Cuando empezamos, contdbamos
con materiales escasisimos para las adaptaciones.
Teniamos, basicamente, gomaespuma, escayolas y
pieles. Recuerdo que improvisabamos los punzo-
nes con los tubos de las antenas de televisién y los
tapones de los tubos de laboratorio. Ha habido cam-
bios espectaculares y radicales desde los inicios
hasta ahora. Sobre todo en lo que a materiales se re-
fiere o a la incorporacién de las ortopedias y de las
nuevas tecnologias".

"La imaginacion caracterizaba nuestro tra-

Pilar ReéMesal (dcha) y

s Pilar Gonzalez (primera por
# laizda.) y Tofi Sierra (dcha.)
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Tofii Sierra con una paciente



ESPECIAL Terapia Ocupacional infantil

bajo. Una de las cosas que més nos preocupaba era la
estética del nifio y el posicionamiento, tanto del tronco
como de las manos. Habia que dotarle, por ejemplo, de
un guante bonito, con una estética acorde a su edad.
Para mi era primordial. Recuerdo que les preguntaba-
mos: -;De qué equipo de fiitbol eres?-, y yo les hacia el
guante con un trozo de piel de los colores de su equipo.
El objetivo era estimular al paciente, haciamos la adap-
tacion siempre pensando en él, en como podiamos es-
timularle y que la estética fuera acorde a sus gustos y a
su edad. Lo fundamental para nosotros siempre era el
paciente", asegura Tofii Sierra.

Durante los primeros afos, el método de tra-
bajo consistia en una sesién individual con la terapeuta
para el entrenamiento en las actividades de la vida dia-
ria (AVD), que eran el objetivo prioritario para conse-
guir el mayor grado de independencia de los pacientes.
En esta misma sesion se realizaban otras tareas que, di-
sefladas por la terapeuta y segtin las capacidades del
nifo, su ejecucion les obligaba a realizar determinados
movimientos para potenciar la musculatura de miem-
bros superiores y la movilidad articular.

"Paralelamente, durante la sesién y aprove-
chando la dotacién de material Iidico y de manualida-
des que teniamos, el resto de los nifios, dirigidos por
Toni, la auxiliar del departamento, se dedicaban a tera-
pia recreativa para trabajar funciones de estimulaciéon
cognitiva como la memoria, atencién, lenguaje, orien-
tacién espacio-temporal, motivacion, etc. Al trabajar en
grupo, lograbamos que adquiriesen procesos de socia-
lizacion", comenta Pilar Remesal.

A partir de estos primeros afios comenzaron a
ingresar en el hospital de modo paulatino nifios y ado-
lescentes de diferentes edades, con lesiones debidas a
diversas causas y con variacion en los niveles de lesion.

"Ya no solo eran nifios parapléjicos, sino también tetra-
pléjicos e incluso tetrapléjicos con lesiones muy altas
(C1-C4), esto provoco la necesidad de un cambio en la
dindmica del trabajo de la unidad. Ya no podiamos apli-
car tratamientos grupales, puesto que las edades y ni-
veles de lesiéon eran muy diversos y por tanto las
dificultades y necesidades de cada paciente eran dife-
rentes y requerian de un tratamiento individual y total-
mente personalizado".

En Terapia Ocupacional infantil el objetivo
prioritario ha sido siempre el mismo: "alcanzar el ma-
ximo grado de independencia funcional del paciente
pediétrico, a través de las AVD. De ahi el persistente
entrenamiento de éstas. Nuestro objetivo siempre ha
sido lograr que los nifios viviesen de la manera mas au-
ténoma posible e integrados en la sociedad", aclara Pilar
Remesal.

En 1984, una de las terapeutas ocupacionales
del area de adultos del HNP, Pilar Gonzélez, empez6 a
combinar su jornada laboral en adultos con el drea de
terapia infantil. "Trabajaba media jornada en adultos y
media en nifios y desde el primer momento supe que
'nifios' era lo mio. Este drea tenia algo especial. Y es que
el paciente era, y sigue siendo, el centro de todo. Aqui
se trabaja por y para el paciente y esa esencia que me
ensefaron mis compaferas, se mantiene en la unidad
desde los inicios".

La importancia de un buen posicionamiento
Uno de los hitos més importantes de esta uni-
dad fue la instauracién del tratamiento postural. Segtn
cuenta Pilar Remesal "la ausencia en el mercado de si-
llas de ruedas infantiles obligaba a nuestros pacientes
a utilizar las de adulto, con el riesgo de malformaciones
posturales que esto conllevaba, pues al propulsarla el
nifo tenia que hacer un movimiento de balanceo de
tronco para llegar a las ruedas, ya que podia dar
lugar a desviaciones de columna. Cuando la lesion
se produce antes de la pubertad, los pacientes pre-
sentan una alta incidencia de complicaciones muscu-
loesqueléticas producto del crecimiento, tales como
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escoliosis y luxacion de caderas. A pesar de la
falta de recursos tales como sillas de ruedas in-
fantiles, teniamos que conseguir que el pa-
ciente mantuviera una posicion en sedestacion
lo mas alineada posible, y para ello, tanto Tofii,
la auxiliar, como yo confeccionabamos de
forma artesanal unos asientos posturales a la
medida de cada nifio, con apoyos laterales de
tronco que evitaban las inclinaciones laterales.
A principios de los 90 ya empezaron a salir al
mercado sillas para nifios y sistemas de posi-
cionamiento en sedestacion y otros elementos
posturales que favorecian el proceso rehabili-
tador y evitaban deformidades".

Pilar Gonzalez habla de la importancia
del posicionamiento del nifio en la silla de rue-
das. "Para nosotras ha sido y sigue siendo lo
fundamental, porque cuando un nifio va bien
posicionado en su silla, se evitan muchisimas complica-
ciones. Si el nifio va mal posicionado, con el tiempo, sur-
gen deformidades esqueléticas, como oblicuidades
pélvicas, escoliosis, cifosis, etc., que si no se corrigen ter-
minan dando problemas de deglucién, respiratorios y di-
gestivos, entre otros. Incluso, puede verse afectada la
vision en los nifios con lesiones muy altas que tienen que
ir tumbados, ya que su angulo de visién no es el correcto.
Hay que colocar bien todo, desde la pelvis, que es la base
del posicionamiento, hasta la cabeza. El posicionamiento
es una actuacion basica que favorece la calidad de vida del
pacientes".

"Tenemos que concienciar al paciente, y a sus pa-
dres de la importancia que esto tiene y ensefiarles a que
sepan detectar cudndo van mal sentados y aprender a co-

.

Pilar Remesal y Tofii Sierra con
Ana de la Pefia, otra de las
_.terapeutas del HNP que paso
por Terapia Ocupacionaljinfantil
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rregir las posturas incorrectas. Es fundamental. Para mi el
posicionamiento es el arte de colocar en la posicién co-
rrecta y de forma estable a la persona que esta sentada, te-
niendo en cuenta los conceptos basicos de biomecénica y
una buena observacion', asegura Pilar Gonzalez.

El papel de los padres

Los padres juegan un papel primordial en el tra-
bajo diario de Terapia Ocupacional infantil y en ese em-
pefio por sacar el mayor partido posible a la lesion del nifio
paciente del Hospital Nacional de Parapléjicos.

Y es que, tal y como explica Pilar Gonzalez "los
padres son la referencia de sus hijos. Si unos padres no
estan bien, no esta motivados, sus hijos se apagan, no tie-
nen animo de lucha, por eso es importantisimo también
trabajar con los padres, infun-
dirles ese espiritu de lucha y
darles a entender que hay que
luchar para que su hijo pueda
vivir la vida como cualquier
otro nifio. Nuestra labor ha sido
y es importante con el paciente,
pero también con sus padres".

Son muchos los nifios
que han pasado por el drea de
Terapia Ocupacional infantil
del HNP y a todos, desde que
llegan, se les muestra el que ya
se ha instaurado como em-
blema de la unidad, un mural
de 'Blancanieves y los siete en-
anitos' que pintaron Tofii Sierra
y Pilar Remesal durante los pri-
meros afios de andadura, y que
decora una de las paredes de
este area junto al lema: "Aqui
no esta permitido tener miedo
ni decir no puedo".
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El presente

El terapeuta ocupacional
interviene cuando existe alguna di-
ficultad, derivada de una proble-
matica a nivel fisico, psicolégico,
social o ambiental, en el desem-
pefio ocupacional del nifio o el
adolescente en las actividades de la
vida diaria (AVD), en el ambito
educativo o en el juego u ocio, que
son las actividades principales que
éstos desarrollan en su dia a dia.

La gran mayoria de los
nifios y adolescentes que llegan al
Hospital Nacional de Parapléjicos
tienen afectacion de la medula es-
pinal, ya sea congénita o adqui-
rida, y otro porcentaje de ellos
algan tipo de tetraparesia de etilo-
logia diversa; por lo que, general-
mente, una de las caracteristicas
principales de nuestros pacientes
es que tienen pérdida total o par-
cial de la movilidad y de la sensi-
bilidad en los miembros superiores
y tronco, en los miembros inferio-
res o en ambos. En los casos mas
adversos, también pueden tener
dificultades para comunicarse, para deglutir e incluso
incapacidad para respirar por si mismos. Por lo que en
la mayoria nuestros pacientes las areas del desempefio
ocupacional van a estar afectadas en mayor o menor
medida.

La intervencién es muy variada debido al
rango de edad que existe en los pacientes que llegan al
Hospital de Parapléjicos, y que van desde un bebé lac-
tante hasta un adolescente que roza la adultez, por eso,
tanto las técnicas y estrategias de intervencién como
los recursos con los que contamos, van a ser muy di-
Versos.

Cuando un paciente comienza el tratamiento,
el primer paso es reunirnos con los nifios y sus padres
y realizar una valoracién que determine las areas que
estan afectadas, cudles son los aspectos que estan difi-
cultando ese desempefio, cudles son las preocupacio-
nes y prioridades de los padres y cudles son los
intereses del nifo. Con esta informacién se planteardn
los objetivos y se planificard la intervencion.

La intervencién desde terapia ocupacional va
a estar dirigida a que tanto el nifio como el adolescente
puedan ser lo mas auténomos posibles, para ello se en-
trenaran las areas afectadas (juego, AVD y colegio) en-
sefiando nuevas estrategias, adaptando las actividades

o el entorno y proporcionando productos de apoyo que
faciliten tanto el desempefio ocupacional como el ma-
nejo y cuidado del paciente. Cuando éstas no se pue-
dan trabajar directamente, sera necesario intervenir
primero para mejorar los componentes o requisitos de
las mismas.

(Qué requisitos debemos trabajar previamente?

Denominamos requisitos a los aspectos en los
que hay que intervenir en un primer momento para
que se puedan realizar actividades mas complejas; por
ejemplo, para comer necesitamos que la mano llegue a
la altura de la boca, para tirar una pelota necesitamos
que las dos manos se puedan llevar a la linea media,
para dibujar necesitamos que se pueda sujetar un lapiz,
etc.

En el Hospital de Parapléjicos, dadas las carac-
teristicas de los pacientes, los requisitos van a ir enca-
minados tanto a prevenir las deformidades como a
conseguir o mejorar las capacidades de los nifios. Por
eso, lo que principalmente vamos a trabajar va a ser el
tratamiento postural de los miembros superiores, el
posicionamiento, el desarrollo psicomotor y la estimu-
lacién sensorial y el control motor, la coordinacién y la
motricidad fina.
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antes de corregir la

/ Foto 1: El brazo del nifio
posicién de la mufieca

Tratamiento postural de

miembros superiores

Foto 2: Férula de extension
de mufieca que

corrige la postura

Es un aspecto esencial en los nifios y ado-
lescentes con lesiéon medular. Un control de los

miembros superiores mediante diferentes posicio-
namientos de los miembros superiores y el uso de
férulas es basico para conseguir una mejor funcio-
nalidad de los hombros, los brazos y las manos,
evitar deformidades futuras y permitir que el nifios
se pueda desenvolver de una manera mas auté-
noma.

La mayoria de las férulas estan confeccionadas a
medida debido al pequefio tamafio y a las necesidades es-
pecificas de cada nifio. Segtin el objetivo que nos plante-
emos elegiremos el tipo de material y el disefio para que
se adapten lo maximo posible a la funcién requerida para
cada nifio.

Posicionamiento

Es otro de los aspectos claves de la intervencién en nifios
y adolescentes con afectacién medular/neurolégica. Debido a la
falta de sensibilidad y de musculatura que les permite sostener
el cuerpo de un modo adecuado, existen grandes posibilidades
de que se adquieran posiciones incorrectas y deformidades en la
columna, el cuello, los pies y las manos principalmente. Por ello
es fundamental que se lleve a cabo un buen posicionamiento ini-
cial y un continuo seguimiento posteriormente. En los mas pe-
quefios es importante debido al continuo crecimiento, y en los
adolescentes debido al gran cambio corporal que se produce de
una manera abrupta lo que requiere una su-
pervision mads precisa y constante. También es
importante que los pequefios y adolescentes
El nifc unavez adquieran y reconozcan las sensaciones de
posicionhdo estar bien sentado desde los primeros momen-
correctamente tos que se produce la sedestacion para evitar
problemas musculo-esqueléticos més acusa-
dos en un fututo y ser asi mas funcionales. Vi-
gilaremos también el posicionamiento de los
ninos en la cama para que sea lo mas correcto
posible.
Va a ser esencial ensefiar a los familiares
a colocar correctamente al joven, asi como re-
alizar un continuo seguimiento del posiciona-
miento periddicamente para ir modificando y
adaptando al crecimiento los diferentes ele-
mentos relacionados con la sedestacién del pa-
ciente.



Desarrollo psicomotor y
estimulacion sensorial

En edades mas tempranas se
intervendré tratando de lograr y re-
forzar los hitos del desarrollo pro-
pios de su edad: girar la cabeza o el
cuerpo hacia un lado, llevar las
manos a la linea media, ponerse boca
abajo o boca arriba, mantenerse sen-
tado, pasar de tumbado a sentarse, o
reptar entre otros. La adquisicién de
estas habilidades les van a permitir
dirigir la mirada hacia un juguete y alcanzar, sostener
un objeto entre las manos, desplazarse hacia un objeto
que esta fuera de su alcance, jugar sentado, etc. Todos
estos aspectos van a ser esenciales para poder jugar y
realizar actividades de la vida diaria.

También se trabajara el esquema corporal para
que tengan conciencia y aprendan a cuidar los miem-
bros que no tienen movilidad o sensibilidad. Y otro as-
pecto importante que se trabajara serd la estimulacién
sensorial para proporcionarles el mayor ntimero de ex-
periencias posibles a nivel sensorial: ofreciéndoles di-
ferentes tipos de presiones y texturas en las zonas que
tiene sensibilidad, proporcionandoles experiencias ves-
tibulares controladas con el columpio, ensefidndoles
estrategias para calmarse, etc.

Todo este trabajo va a permitir que el nifio des-
cubray utilice sus capacidades sensoriales y motoras,
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mejorando la organizacién e integraciéon de éstas y de
las funciones perceptivas y representativas, que tenga
sensacion de logro y una imagen positiva de si mismo,
y que cuente con herramientas para poder resolver ta-
reas sencillas.

Control motor, fuerza,
coordinacion y motricidad fina

En ocasiones, hay que realizar un
trabajo previo de control motor, coordina-
cién y destreza manipulativa para que pue-
dan realizar posteriormente actividades mas
complejas y significativas. Sino se tiene su-

ficiente estabilidad para coger un objeto, suficiente mo-
vilidad para sacar una camiseta, suficiente fuerza para
coger el cepillo de dientes, destreza para sujetar un
lapiz en un primer momento, es necesario trabajar pre-
viamente esos aspectos para que el resultado final

pueda ser satisfactorio.

Es importante optar por actividades significa-
tivas para el nifio que se iran graduando y adaptando

para que este se sienta motivado y confiado.
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Areas del desempeiio ocupacional

Actividades de la vida diaria

Las Actividades de la vida diaria (AVD) son
las actividades que realiza una persona a lo largo del
dia. Las basicas son elementales e imprescindibles en
el ser humano para poder subsistir, estan dirigidas a
uno mismo y suelen tener un componente de auto-
matizacién. Algunas de ellas serian la alimentacién,
el vestido, el aseo y el arreglo personal, el uso del in-
odoro, la movilidad funcional y el descanso.

Habra que tener en cuenta la edad, las capa-
cidades, posibilidades e interés del nifio para plan-
tear su entrenamiento, y éstas pueden ir
desde conseguir que un bebé se ponga un
chupete para calmarse o agarre el biberén,
pasando porque un nifio de dos aflos ma-
neje una silla de ruedas, otro de 7 afios se
vista solo y colabore a la hora de la ducha,
0 que puedan manejar una silla de ruedas
con mando de mentén, o ser completa-
mente independiente y llegar, incluso, a
pasar a la silla de ruedas desde el suelo.

Las actividades de la vida diaria
instrumentales son mas elaboradas que las
bésicas e implican la capacidad de tomar
decisiones y resolver problemas de la vida
cotidiana. Algunas de estas actividades se-
rian el manejo del teléfono o del ordenador,
comprar un alimento o bebida en un bar,
hacer la cama, poner la mesa, coger un au-
tobtis, manejar dinero, etc.

Estas actividades estdn mas relacio-
nadas con el ambito doméstico y comunita-

rio y es importante trabajarlas para que cuando se
vayan a casa se sientan mas seguros y confiados, y
perciban que pueden colaborar en casa y tener una
participacion socialmente mas activa.

Uno de los aspectos a los que cada vez se po-
tencia més es manejo del moévil y del ordenador, ya
que hoy en dia son las herramientas que, a pesar de
poder grandes limitaciones de movilidad, les conec-
tan con el exterior y les ofrecen un mundo de posibi-
lidades.
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Detalle de la adaptacion
para el manejo del ratén
de ordenador con el pie

La escuela

El colegio y el instituto es donde los
nifios y adolescentes pasan gran parte de su
dia. Alli aprenden y se relacionan con otros
companeros. Desde terapia ocupacional tra-
bajamos para que puedan estar integrados y
puedan participar en el mayor namero de
actividades posibles.

Con los nifios mas pequefios se van
a trabajar las habilidades que son necesarias
para realizar actividades como colorear, es-
cribir o cortar, utilizando estrategias, pro-
ductos de apoyo, o adaptando los materiales
y el mobiliario escolar a sus necesidades,
mientras que con los adolescentes se va tra-
bajar el acceso al ordenador o tableta para que pue-
dan seguir las lecciones y hacer los deberes del
instituto.

Las nuevas tecnologias permiten a algunos
nifios poder ser més auténomos en las actividades
escolares. El uso de tabletas o de ratones especiales,
junto con las versiones digitales de los libros de

Laiflﬁ‘

texto estdn facilitando la independencia de muchos
de estos nifios y adolescentes.
También se va a asesorar sobre la accesibi-

lidad del aula, del patio y del propio colegio o ins-
tituto para que estos entornos sean espacios
facilitadores en lugar de ser una barrera para la in-
tegracion.
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Juego y ocio

El juego es la ocupacién principal de los nifios
pequerios y es fuente de conocimiento y de diversion.
A través del juego los nifios aprenden sobre sus habi-
lidades, sus limitaciones, sobre los roles, sobre como
funciona el mundo. Aprenden a explorar, a resolver
problemas, a respetar, a frustrarse. etc. El juego es esen-
cial para un nifio.

En terapia ocupacional utilizamos el juego
como herramienta de interven-
cién y es el hilo conductor de
muchas de las actividades e in-
tervenciones que realizamos
con los nifios, pero también uti-
lizamos el juego per se para
que el nifio experimente mo-
mentos de disfrute y placer.
Ensefiar a los padres a jugar
con sus hijos y asesorarles
sobre los juguetes o juegos mas
convenientes, es otro abordaje
que también realizamos desde
terapia ocupacional.

En la actualidad, las
nuevas tecnologias también
estan proporcionando la posi-
bilidad de jugar de una manera
auténoma a nifios con grandes
problemas de movilidad, e in-
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cluso les permiten poder jugar con otro nifio.

El ocio es para los adolescentes el equivalente
del juego para los nifios. Es el tiempo dedicado a acti-
vidades satisfactorias y gratificantes decididas por uno
mismo y proporciona entretenimiento, diversiéon y pla-
cer.

Una buena valoracién de los intereses y gustos
del adolescente va a generar una intervencién més mo-
tivadora y ajustada en el hos-
pital, y va a proporcionarle
actividades significativas y
apetecibles cuando se vaya de
alta.

En ocasiones, las nuevas tec-
nologias son la principal ma-
nera de poder acceder a
posibilidades de ocio de una
manera auténoma. Poder es-
cuchar la musica que te gusta,
ver el nuevo capitulo de la
serie que te tiene atrapada, o
ver como respiran las redes so-
ciales sin necesidad de ayuda
es muy importante para favo-
recer la autoestima, el sentido
de competencia y la privaci-
dad que necesita el adoles-
cente.



Intervencion

La intervenciones desde terapia ocupacio-
nal infantil van a ser muy variadas debido al gran
rango de edades que existe entre unos pacientes y
a la variabilidad de lesiones que tenemos en hos-
pital.

Siempre que se pueda se van a trabajar di-
rectamente, tanto las actividades de la vida diaria,
como el juego, como las actividades escolares en-
sefiando estrategias o técnicas que les permitan re-
alizarlas nuevamente, en otros casos sera necesario
trabajar previamente las habilidades o requisitos
minimos que requiere la realizacién de esas activi-
dades para que estas resulten exitosas y no generen

frustracion. Pero los tres pilares en los que se va a
basar nuestra intervencién van a ser: la modifica-
cion y adaptacién del entorno, los productos de
apoyo y el contacto continuo con los padres.

Algunas de las técnicas que utilizamos en
terapia ocupacional infantil en este hospital son:
Reentrenamiento de las Actividades de vida dia-
ria, Aprendizaje orientado a tareas, Therapy Mirror,
Realidad Virtual, Terapia de Observaciéon Accion,
Terapia Sensoriomotriz, Abordaje de control
motor, Estimulacion sensorial, Técnicas de ferulaje,
Therapy Maps, Ejercicio terapéutico cognoscitivo
(Perfetti).

Modificacion y adaptacion del entorno

Un elemento bésico para el terapeuta ocu-
pacional es el entorno ya que este impacta directa-
mente en el desempefio ocupacional. Un entorno
puede ser facilitador ayudar a que el nifio pueda
llevar a cabo una accién o actividad, o por el con-
trario ser un elemento que dificulte el desempeno
como pueden ser las barreras arquitecténicas, una
tarea demasiado exigente o
un horario mal planificado
y desequilibrado a nivel
ocupacional.

El terapeuta ocupa-
cional va a modificar y
adaptar el entorno para que
este sea un aliado, por ello
va a estudiar y valorar los
espacios, el mobiliario, los
elementos, las actividades,
los aspectos sensoriales y
los materiales entre otras
cosas. De esta manera, ten-
dré en cuenta por ejemplo
la altura e inclinacién de las
mesas, la altura de la cama
o del lavabo; la duracién,
intensidad y ritmo de las ac-
tividades planteadas; la
textura, resistencia, peso o
forma de los objetos con los
que trabaja; o el sitio donde

colocar el ratén o un pulsador para manejar el
teléfono movil o un ordenador, entre otras cosas.

También va a ser el encargado de aseso-
rar en materia de accesibilidad qué es lo mas
conveniente tanto en la casa como en el colegio
para que el nifio pueda ser lo més funcional y
auténomo posible.
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Productos de apoyo

Los productos de apoyo son dispositivos esen-
ciales para facilitar la ocupacién tanto del nifio como de
los adolescentes. Se pueden utilizar en un primer mo-
mento mientras se adquieren las habilidades y destrezas
necesarias, y posteriormente retirar cuando no se nece-
siten; pero gran parte de nuestros pacientes también los
van a necesitar cuando se vayan a casa. Estos dispositi-
vos son muy variados y les van a permitir realizar acti-
vidades como comer, lavarse los dientes, peinarse,
magquillarse, vestirse, manejar un teléfono o un ordena-
dor, desplazarse, jugar o estudiar entre otras cosas de
manera independiente,
actividades que de no
ser por los productos
de apoyo no podrian
realizar de manera au-
ténoma, eficiente y se-
gura.

Aunque mu-
chos productos de
apoyo se comercializan
y se pueden encontrar
en el mercado, normal-
mente no existen en ta-
llas pequetias, por eso,
desde terapia ocupa-
cional infantil confec-
cionamos muchos de
ellos personalizdndo-
los y adaptandolos a
las necesidades especi-
ficas de cada nifo.

Productos de apoyo que mas utilizamos:

Productos de apoyo a la movilidad y transferencias.
Productos de apoyo para la alimentacién.
Productos de apoyo para el vestido.

Productos de apoyo para el aseo personal.
Productos de apoyo para el entorno escolar.

Productos de apoyo para el acceso al teléfono mévil, tableta y ordenador.

g 0 0 0 0 03

Productos de apoyo para el juego/ocio.
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Los padres
aliados indispensables

Los padres son parte esencial del
tratamiento en terapia ocupacional infan-
til. Ademas de los gustos e interese de los
nifios y adolescentes es importante tener
en cuenta las inquietudes y prioridades de
los padres también.

Con los padres se va a trabajar
orientandoles y ensefidndoles a manejar
los todos los aspectos vistos anteriormente:
el posicionamiento tanto en la silla como
en la cama, la correcta colocacidon de las fé-
rulas, como manejar al nifio para facilitar
las actividades de la vida diaria, como
jugar con sus hijos y qué juguetes son los
mas adecuados, qué adaptaciones necesi-
tarfa la vivienda para ser ac-
cesible, el manejo y uso de
los productos de apoyo que
van a utilizar sus hijos y de
qué manera pueden poten-
ciar los intereses y gustos de
sus hijos y mejorar su la
participacion social en el en-
torno comunitario.

La Terapia ocupa-
cional es una profesién hu-
manista e integradora que
observa al individuo desde
una globalidad. Desde el
departamento de terapia
ocupacional infantil siem-
pre tenemos en cuenta este
manera de entender esta
disciplina y por eso nuestras
actuaciones siempre  se
basan en conocer las necesi-
dades de los nifios, los ado-
lescentes y los padres.
Aunque en algunos ambitos
sigue siendo una gran des-
conocida, creemos que
nuestro trabajo es esencial
para que tanto los nifios
como los adolescentes pue-
dan ser mas funcionales en
sus entornos, puedan parti-
cipar activamente, y puedan
desempefiar los roles que
les corresponden como
nifios que son.
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y llévate un REGALO SEGURO

GANA MAS AUTONOMiA con tu alquiler o compra
E INDEPENDENCIA

SMOOV one es un motor que al instalarse en una silla de ruedas
manual, la convierte en una silla accionada eléctricamente, lo que
incrementa considerablemente la movilidad, autonomia y flexibilidad
del usuario. El dispositivo se desacopla y acopla a la silla en un
instante, en cualquier lugar.

Podras superar obstaculos incluso haciendo el caballito gracias a su
rueda giratoria flexible, maniobrando con mas libertad. Tiene una
autonomia de 20 Km y mucha potencia para impulsar usuarios de
hasta 120 Kg, Podras subir cuestas de hasta un 16% de inclinacion.
Alcanza una velocidad maxima de 10 Km/h.

Con SMOOV one disfrutaras mucho mas al hacer la compra, dar
largos paseos, empujar el carrito del bebé, subir cuestas o rampas
muy inclinadas, bajar y subir bordillos, recorrer largas distancias sin
sentirte fatigado.

Es pequeiio, discreto, de bajo peso, y su manejo e instalacion por el
propio usuario es muy facil. Se puede adquirir directamente en la
web del fabricante www.smoov.com, contando con un servicio de
pre-venta y pos-venta en Espafa. También ofrecen la opciéon de
alquiler para probarlo antes. Una opcion muy ventajosa, ya que te
descuenta el importe cuando decidas comprarlo.

Para ampliar aiin mas sus prestaciones, incluye una App para
Android e iOS desde la que podras configurar y visualizar varios
parametros de SMOOV one, como autonomia de las baterias, veloci-
dad, modos de conduccion, registro recorridos, incremento de
velocidad, entre otras funciones.

Mas informacion en: www.si

SMO2V

E-DRIVE PARA USUARIOS ACTIVOS
EN SILLA DE RUEDAS
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Intervencion desde Terapia
FAM

PARTICI

Requisitos:

v Tratamiento postural

v Posicionamiento
v Desarrollo psicomoto:

v Control motor, fuerza

Actividades
de la vida
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Ocupacional infantil del HNP
ILTA

PACION

de miembros superiores

ry estimulacion sensorial

. coordinacién y motricidad fina

1ela
tuto)




El futuro

El futuro nos depara nuevas formas de hacer
que se combinan con aspectos tradicionales del hoy. El
futuro estd en las nuevas tecnologias y las ultimas in-
vestigaciones avalan que ese es el camino a seguir.
Nosotros nos hemos incorporado introduciendo dis-
positivos que ahora mismo estan a nuestro alcance y
con la certeza de que en un futuro contaremos con dis-
positivos mas avanzados.
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En los préximos afios, nuestro objetivo princi-
pal seguird siendo dotar a nuestros pacientes del
mayor grado de autonomia posible mediante las téc-
nicas y herramientas usadas actualmente, pero poco a
poco estamos incluyendo nuevos dispositivos, que las
nuevas tecnologias ponen a nuestro alcance, como una
herramienta mas en la rehabilitacién de nuestros pa-
cientes.

Realidad virtual

La Realidad virtual se enmarca como comple-
mento a la terapia ocupacional convencional ya que
permite a la persona interaccionar y entrenar en una
simulacién del ambiente de la vida real generado a
través de un software.

Los sistemas de realidad virtual facilitan la re-
peticién de tareas funcionales dirigidas a objetivos
concretos en un entorno controlado proporcionando
un mayor feedback ya que el nifio puede visualizar la
accion.

El terapeuta ocupacional es el encargado de
monitorizar las sesiones de realidad virtual, para
adaptarlas a las necesidades del nifio y realizara las
adaptaciones pertinentes en el equipo o en el entorno
para que el nifio pueda participar activamente du-
rante la sesién de tratamiento.

Planteamos las sesiones de realidad virtual
como una herramienta mas en el tratamiento ofrecido
desde el servicio de Terapia Ocupacional infantil,

para incrementar la funcionalidad de los miembros
superiores, el tronco y las manos; y mejorar la des-
treza manual y las capacidades cognitivas . Todo esto
repercute directamente en el incremento de la auto-
nomia de los nifios durante las realizacién de sus ac-
tividades cotidianas y en su participacion en las
mismas, asi como en la mejora de su confianza y la se-
guridad en si mismo.

Cada vez es mas frecuente el uso de estos dis-
positivos en el campo de la neurorrehabilitacién ba-
sandose en numerosos estudios que fundamentan su
eficacia y aplicacién en pacientes con trastornos mo-
tores de la mano y de los miembros superiores con un
origen neurolégico, siempre, bajo la supervisiéon y
monitorizacién del terapeuta ocupacional.

Actualmente en el departamento de Terapia
Ocupacional estamos utilizando dispositivos como
Leap Motion, Nintendo Switch, Gafas para 3D y Gafas
de realidad virtual Oculus, con muy buenos resulta-
dos tanto en la intervencién como en la aceptacion por
parte de los pacientes.
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Robotica

La Robética es otro de los elementos que que-
remos incluir en un futuro préximo en nuestras se-
siones de Terapia Ocupacional.

Los dispositivos robéticos facilitan la realiza-
cién de actividades activas, activo-asistidas, activida-
des pasivas y tareas con resistencia activa ajustando
asi el grado de asistencia y/ o resistencia a las necesi-
dades especificas de cada nifo.

Estos robots permiten generar una gran can-
tidad de repeticiones del movimiento y/o tarea de-
mandada de la manera exacta que precisamos.
Estudios mas recientes
coinciden en que la recu-
peracion de la funciona-
lidad de los miembros
superiores y de la mano
en enfermedades neuro-
légicas esta estrecha-
mente relacionada con la
cantidad de repeticiones
y con la regulacién de la
intensidad de las activi-
dades propuestas a cada
nifio.

Como en los dis-
positivos de realidad vir-
tual es el terapeuta
ocupacional el que selec-
ciona qué tipo de dispo-
sitivo robético se adapta
a las necesidades especi-
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ficas de cada nifio, teniendo en cuenta en todo mo-
mento las dificultades en su desempefio ocupacional
y el tipo de lesiéon que tiene. Este tipo de herramientas
se conforman como un gran elemento motivador
para los nifios, ya que la interfaz visual se puede
adaptar a través de juegos ladicos que simulan acti-
vidades de vida diaria.

Entre algunos de los dispositivos robéticos
de los que se podrian beneficiar nuestros pacientes se
encuentran Armeo Spring Pediatrico, Amadeo, Diego,
Pablo, etc.

Paciente interagttiando
con un brazo robeético

impresion 3D

La impresién 3D es otro de los aspec-
tos en los que estamos trabajando actual-
mente en el departamento, con la intencién de
explotar en mayor medida en un futuro. Los
productos de apoyo fabricados en 3D y he-
chos a la medida de los méas pequefos son
una realidad con la que ya contamos. Produc-
tos de apoyo y dispositivos disefiados e im-
presos en la impresora 3D que tenemos en el
departamento nos proporcionan soluciones
mas estéticas y asequibles econémicamente a
las que elabordbamos o habia que comprar en
el mercado.
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El futuro pasa por continuar creando dis-
positivos cada vez mas complejos que cubran las
necesidades de los nifios y adolescentes ingresa-
dos en nuestro hospital, cuyo colectivo es muy
pequeiio y con unas peculiaridades muy concre-
tas, pudiéndose beneficiar tanto ellos como otros
nifios con patologias afines. Productos completa-

mente personalizados que se adapten a los re-
querimientos del nifio y que les permitan tener
un mayor grado de autonomia en su vida coti-
diana.

Sin duda, el futuro para la Terapia Ocu-
pacional infantil es prometedor por la cantidad
de posibilidades y nuevos retos que presenta.

ogemos el testigo de manos de una gran profesional, Pilar Gonzilez, que nos deja toda su sabi-
duria y buen hacer de mds de 37 arios de trabajo de en este hospital. Su exquisito trato al paciente,
su humanidad y la excelencia en el trabajo son sus principales serias de identidad. Ella, junto a

nuestra querida Torii Sierra nos dejan su legado de tantos arios de buenas prdcticas. Y porque ese
legado estd conformado por grandes comparieras que pasaron por el departamento y dejaron también su
impronta, queremos darles también las gracias por aportar su granito de arena a Julia Cortés, Pilar Re-
mesal, Elena Letamendia, Ana de la Peria, Alicia Oliva, Eva Garcia, Eva Velasco, Prado Fernindez y al-
guna otra que seguro que se nos queda en el tintero sin nombrar. Muchas gracias a todas. Esperamos
continuar esta nueva andadura consolidando la madurez y la solidez del trabajo realizado hasta ahora, y
con el impulso y la motivacion de los nuevos retos que estan por llegar.

Foto: (De izda. a dcha.) Ana Diaz, que se incorpora al equipo de Terapia Ocupacional infantil;
Ana Domingo; Pilar Gonzilez, que termina su etapa laboral en el HNP y Raquel Perales.
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La vision del
rehabilitador

por: Silvia Ceruelo
Médico rehabilitador de la planta infantil del HNP

Cuando navegamos por internet en busca de lo
que significa la Terapia Ocupacional aparecen numerosas
definiciones, la mas utilizada la que proviene de la Orga-
nizacion Mundial de la Salud (OMS): “el conjunto de téc-
nicas, métodos y actuaciones que, a través de actividades
aplicadas con fines terapéuticos, previene y mantiene la
salud, favorece la restauracién de la funcion, suple los dé-
ficit invalidantes y valora los supuestos comportamenta-
les y su significacién profunda para conseguir la mayor
independencia y reinsercién posible del individuo en
todos sus aspectos: laboral, mental, fisico y social”.

La Federacién Mundial de Terapeutas Ocupacio-

nales (WFOT) define a la Terapia Ocupacional como una
profesién que se ocupa de la promocién de la Salud y el
Bienestar a través de la ocupacion.
Existen multitud de agrupaciones que se ocupan de la for-
macioén y los avances: Federacion Mundial de Terapeutas
Ocupacionales WFOT, Asociacién Profesional Espaiiola
de Terapia Ocupacional (APETO), Colegios Oficiales de
Terapeutas de cada comunidad auténoma, numerosos
blogs de terapia, dominios en la red, direcciones en redes
sociales, etc. Toda la informacién que precisemos a un
solo clic desde casa, pero nadie es capaz de imaginar de
verdad la importancia que supone la presencia y el trabajo
de la Terapia Ocupacional en el Hospital Nacional de Pa-
rapléjicos, y si nos detenemos en el trabajo de las terapeu-
tas de la Unidad de Rehabilitacién Infantil, eso es otro
nivel.

Como centro de referencia para la lesion medular
compleja en Espafia tenemos la oportunidad de recibir
pacientes de toda la geografia. En muchos de los casos los
pacientes son derivados de otras unidades de rehabilita-
cién, eso implica diferentes edades, gravedad de lesiones
y en ocasiones patologia neuroldgica y ortopédica aso-
ciada. El abordaje de estos pacientes debe poner el foco,
ademads, en otras multiples variables: edad, desarrollo
neuromotor alcanzado, familia, etc., y con todo ello con-
seguir la mayor independencia y reinsercién del paciente.

El problema aparece cuando nuestro paciente es
un 'pequeio’ que no ha tenido independencia previa por-
que la lesién le ha tocado en una edad de completa de-
pendencia, cuando no es posible reinsertarlo en una vida
de nifio a la que no le habia dado tiempo a insertarse.

Es ahi cuando aparece la magia de Terapia Ocu-
pacional de la Unidad Infantil del Hospital Nacional de
Parapléjicos.

Agitan su varita para conseguir que los bebes
puedan sedestar con el mejor posicionamiento en las sillas
de paseo adaptadas y ver la vida desde sus ojos de bebe.

Son capaces de obtener la excelencia en el segui-
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miento del crecimiento de los muchachos y chequean pe-
ribdicamente, con toda la paciencia, los sistemas de posi-
cionamiento para evitar deformidades.

Permiten que cada fase del desarrollo neuromo-
tor de los nifios se realice en las mejores condiciones, uti-
lizando todas las adaptaciones necesarias en su entorno.

Acompanan en las actividades de la vida diaria
alos nihos para que adquieran independencia en aquellas
areas en las que es posible su autonomia, siendo conscien-
tes de que en algunos casos habian sido adquiridas un
corto periodo de tiempo atras.

Organizan con el resto de la unidad el trabajo
postural de las extremidades superiores y el tronco para
conseguir el mayor grado de independencia.

Buscan la mejor opcién sin cesar, planificando
objetivos reales con los pacientes y sus familias.

Y a pesar de todo, nunca dejan de lado la idea
principal de nuestro trabajo: No olvidar nunca que traba-
jamos con nifios. Que los nifios deben desarrollarse en un
entorno adecuado, mas alld de la hospitalizacién, y per-
mitir que sus cerebros adquieran los hébitos del juego y
de socializacién, que puedan atravesar las diferentes eta-
pas del desarrollo cognitivo para que maduren de un
modo correcto a pesar de sufrir una lesion medular. Es
por eso que en la unidad disponen de un area de estimu-
lacién temprana, ademas de la sala de tratamiento con-
vencional.

En los dltimos afios, las nuevas generaciones de
pacientes exigen estar a la vanguardia de los recursos tec-
nolégicos y nuestra terapia infantil se ha tenido que adap-
tar a las TICs y nuevas tecnologfas, facilitando el juego y
la comunicacién, a medida que se ha ido facilitando su
disponibilidad en el centro. De nuevo agitan la varita de
la magia para permitir que un nifio se comunique con su
entorno a través de la mirada o que trabaje sus manos al-
canzando a deshojar margaritas en una pantalla.

Es todo un honor poder vivirlo a su lado y parti-
cipar de su trabajo. jEnhorabuena!
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Abordaje desde
1a psicologia

Por: Mamen Fernandez Alarcon
Psicéloga clinica del area infantil del HNP

La coordinacién e intervenciéon
multidisciplinar en rehabilitacién es
esencial y de un modo atin mas rele-
vante en el trabajo con poblacién infan-
tojuvenil, donde el objetivo fundamental
de la terapia ocupacional -conseguir la
mayor funcionalidad posible- se va a dar
con poblacién que atn no ha adquirido
destrezas en el desarrollo evolutivo res-
pecto de la autonomia, el ocio y el des-
empefio académico, y por tanto su adquisicién se
va a ver cuando menos condicionada en sus for-
mas o va a comprometer el desarrollo de dicha
funcionalidad. Cuanto més pequefio sea el nifio
con el que trabajamos, més relevancia tendra este
factor evolutivo.

Desde el punto de vista psicolégico hay
ademas hitos del desarrollo (cognitivo y emocio-
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nal) propios de cada fase del ciclo vital y tareas a
resolver en cada una de estas fases. La contribu-
cion de la Terapia Ocupacional a ello es suma-
mente relevante y bidireccional.

Por ejemplo, las representaciones mentales
aparecen aproximadamente en torno al afo de
edad; antes, el nifio, cognitivamente, no tiene clara
conciencia de la existencia de las cosas si no hay
una presencia fisica y real de las mismas frente a

Primera infancia (0-6 afhos)

Caracteristicas
evolutivasde la
nocion de
discapacidad

* No centrado en la pérdidasinoen las
posibilidades.

* Incapacidad para ordenar pensamientos,
emociones y recuerdos. Habla deforma
intermitente con untiempo propio.

* No esta desarrollado el concepto de
irreversibilidad.

Si ntomato]ogia a * Ansiedad de separacion.
prevenir/intervenir * Miedoa lo sanitario (agujas, pruebas,

batas blancas...)

* Sintomas de estrés postraumatico
(complejos de explorar en esta edad).

* Permitir al nifio hablarde sus
sentimientos que mas adelanteampliara
ensu elaboracion.

Nifiez media (7-12 afos)
*» Concepto deirreversibilidad.

« Inicio toma de conciencia de las
pérdidas.

* Granrelevanciaelgrupo de pares.

* Tendencia a la negacién de
sentimientos portemora
comportarse de modo infantil.

* Aparecen fobias evolutivas por
desarrollocognitivo.

* Miedo a verse diferente en el grupo
depares.

Adolescencia (a partir de 12 afios)
* Revision de la identidad (¢Quién soy?,
éComo me ven los otros?)

« Toma gran relevancia la curiosidad y
desarrollosexual.

* Pensamiento mas abstracto (¢Como
habrias sido mivida de otro modo?)

« Curiosidadintelectual que noindica
rechazo, sino proceso de elaboracién.

* Proceso de autonomizacion. Conflicto
dependencia/independencia.

« Irritabilidad y actitud negativista més
hacia las personas que le asisten en su
dependencia.

* Pasos al acto y otros procesos
disociativos.

« Consumo de toxicos.

« Dificultades en la relacidn con los
iguales.
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él. Esto influye de modo importante en la ansiedad
de separacién implicada en la elaboracién de un
apego seguro, esencial en el proceso de individua-
cién y desarrollo armoénico de la autoestima y la
personalidad.

A medida que el nifio elabora una repre-
sentacion interna segura de las personas significa-
tivas de su entorno, puede separarse con mds
facilidad de ellos e ir desarrollando su individuali-
dad. Sin embargo, dependiendo de la edad en la
que surge la discapacidad y el grado de limitacién
que el nifio presente, las representaciones internas
que le dan seguridad para explorar el entorno de
un modo mas independiente se ven comprometi-
das, tanto en su desarrollo como en su estabilidad
alo largo de su evolucién y crecimiento.

Del mismo modo, el control de esfinteres (o
el manejo de la falta de su adquisicion, comer, ves-
tirse, jugar, dormir, comunicarse, etc.) y en general
todos los hitos de la consecucién de la autonomia
van a estar mediados por el desarrollo cognitivo y
emocional del nifio, que se va a abordar multidis-
ciplinarmente en rehabilitacién. En ese sentido, el
trabajo en red Terapia Ocupacional Infantil-Psico-
logia Clinica va a ser muy relevante.

Si en rehabilitacién en general son esencia-
les los aspectos cognitivos, emocionales, percepti-
vos y corporales, en la etapa infantojuvenil esto es
ain mas marcado si cabe, dado que lo emocional,
el mundo psiquico, estd atin mads inscrito y ligado
a lo perceptivo y corpo-
ral. Por otra parte, para
el nifio el lenguaje ver-
bal y en general proce-
sos secundarios de
pensamiento mas linea-
les, atin cuando ya estu-
vieran bien
desarrollados y estable-
cidos, no son la forma
prioritaria de represen-
tacion del mundo in-
terno, ni la principal
forma de comunicacién
de su subjetividad. Por
ello, tanto en el abordaje
en Terapia Ocupacional
infantil, como en la in-
tervenciéon psicolégica
mas especializada
vamos a trabajar con he-
rramientas narrativas
(juego, dibujo, cuentos,
musica) que trascienden
de forma muy amplia el
lenguaje verbal, aunque
el desarrollo de éste y su
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aporte a la capacidad de autorregulacién emocional
sea esencial. Cuando las limitaciones del nifio afec-
tan también al lenguaje verbal se va a trabajar de
modo coordinado para que el nifio psicolégica-
mente se adapte a sistemas de Comunicacién Au-
mentada y Alternativa y a su adiestramiento en
ellos, lo que a su vez nos ayudara a una comunica-
cién més amplia en el terreno mas especifico de psi-
coterapia.

Por otra parte, desde la intervencién psico-
l6gica especializada se incide y refuerzan las dreas
de intervencién propias de la Terapia Ocupacional
infantil. Por ejemplo, respecto de confeccionar y re-
alizar la prescripcion de ortesis, protesis y ayudas
técnicas, asi como el asesoramiento personal en su
utilizacién, en las sesiones grupales con los nifios
y adolescentes es muy habitual que en un contexto
ladico hablen de sus adaptaciones para comer, es-
cribir, manejar tecnologia, dafos, bitutores y dife-
rentes tipos de férulas, a través del juego dirigido,
lo cual influye muy positivamente en la elabora-
cién y adaptacion a las ayudas técnicas y la integra-
cién en su esquema corporal e identidad, asi como
en el afrontamiento de la relaciéon con los iguales
en contextos normalizados (escolar, de ocio, etc.).

Por otra parte, las sesiones de psicoterapia,
tanto individuales como grupales, son un tiempo y
lugar privilegiado para que los nifios y adolescen-
tes puedan identificar, expresar y compartir en el
contexto de vinculos seguros, distintos y comple-
mentarios a las relacio-
nes naturales, sus
emociones y cognicio-
nes respecto de sus rea-
lidades y retos
diferentes a los de la
mayoria de las perso-
nas; y por tanto va a in-
fluir en una elaboracién
e integracion mas adap-
tativa y funcional.

Por altimo, en el
siguiente cuadro reco-
gemos las caracteristi-
cas evolutivas de la
nocién de discapaci-
dad y la sintomatolo-
gia mas frecuente que
puede aparecer de cara
a prevenirla o tratarla
cuando la detectemos.
Estos aspectos son te-
nidos en cuenta en
todas las disciplinas
que intervienen en el
proceso de rehabilita-
ci6én infantil.
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Carlos Berrio haciendo piragtismo

Mis sesiones en Terapia Ocupacional con Pilar eran bastantes divertidas y a la vez
muy funcionales. Aprendi a muchas cosas que no sé qué seria de mi sin ellas... porque son
fundamentales para mi dia a dia. Ademads las aprendi muy bien gracias a Pilar y a su manera
de explicarlo, a su paciencia por tener que repetirlo tantas veces y al carifio y las ganas que
le ponia a su trabajo. Siempre, nuestras sesiones tenian la combinacién de lo que los dos
queriamos hacer y siempre todo con mucho carifio.

Carlos Berrio
Paciente del Hospital Nacional de Parapléjicos

Aterrizamos en el Hospital Nacional de Parapléjicos en febrero de 2018, tras una
intervencion por la que tuvo que pasar mi hijo Carlos cuando, en 2017, fue diagnosticado
de leucemia y que le provocé una lesiéon medular.

Pronto, en el Hospital Virgen de la Salud de Toledo donde recibia el tratamiento
oncoldgico, conocimos a la Dra. Elisa Dolado, rehabilitadora del HNP, quien con gran em-
patia y precisiéon nos explicé como comenzariamos a trabajar la lesion de Carlos. Nunca
olvidaré su permanente sonrisa y esa frase que recuerdo cada dia: "guardad corazén".

Desde octubre de 2017 hasta marzo de 2018, entre ciclo y ciclo y siempre que las
defensas se lo permitian a Carlitos, ibamos al HNP . Alli comenz6 sus sesiones de Terapia
Ocupacional con Pilar Gonzalez.

Sin duda, la Terapia Ocupacional es imprescindible para una plena adaptaciéon a
la vida en silla de ruedas. Aprendimos a realizar actividades que son muy dificiles de con-
seguir sin esas técnicas tan sencillas y ttiles que nos enseharon; desde bajar y subir de la
cama, a algo tan esencial como vestirnos. Multitud de tareas sencillas e imprescindibles
para la rutina diaria de nuestro hijo.

En Terapia nos ayudaron a ser conscientes de que éramos capaces de hacer un mon-
ton de cosas que, a priori, nos parecian imposibles de conseguir estando en silla de ruedas.
Esa apertura de mente y esa nueva visiéon fue imprescindible para coger impulso.
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Hasta abril de 2018 tuvimos que alternar ingresos con descansos y nuestra terapeuta,
Pilar, acoplaba siempre su agenda a nuestra irregular presencia y adaptaba las sesiones a las
fuerzas y el estado de animo de Carlitos. Pronto se cre6 una complicidad entre ellos que, a
pesar de lo duro de la situacién, lograba que ambos saliesen satisfechos de cada sesion.

Las palabras de carifio y de &nimo nunca faltaban y Carlos estaba cada vez mas mo-
tivado para alcanzar los objetivos marcados. Ademads, a nosotros, como padres, Pilar nos
ayudaba a normalizar la nueva situacién y nos daba todas las fuerzas que necesitdbamos
para continuar.

Una vez finalizado el tratamiento, y atin ahora cuando volvemos por el hospital a las
revisiones, Pilar sigue buscando siempre un hueco para "supervisar" todo: el posicionamiento
correcto de Carlos en su silla, su crecimiento, aclarar nuestras dudas sobre adaptaciones....
Y siempre acompanado de unas palabras de carifo.

La relacion que surgi6 es tan estrecha, que continuamos en contacto con ella y le se-
guimos informando de los logros, tanto clinicos como personales, de Carlos.

Gracias al buen acompafiamiento de nuestra terapeuta, Pilar, hemos recuperado la
ilusién y las ganas de disfrutar y nos hemos dado cuenta de que, por ejemplo viajar o prac-
ticar algtin deporte es posible.

Mas alld de un trabajo, Pilar ha desarrollado un arte de facilitar la vida en silla y acom-
pafiar a pacientes y familiares en esta dura adaptacion, y siempre con una sonrisa.

Maria Jesus Cardenas

Madre de Carlos Berrio,
paciente del Hospital Nacional de Parapléjicos

Carlos Berrio con su familia
en uno de sus viajes




Paraplejicos y la compania Mer
proyecto internacional de investig

En base a este acuerdo, el laboratorio de Neuroinmuno-Reparacién del Hospital Na-
cional de Parapléjicos avanzara en su estudio sobre el efecto que tiene un potencial trata-

miento para la esclerosis en un determinado tipo de células.

a Fundacion del Hospital Nacional de

Parapléjicos y la compania de Ciencia

y Tecnologia Merck han firmado un

acuerdo de colaboracién para avanzar
en la investigacion de una potencial terapia
contra la esclerosis multiple, estudio en el que
estd trabajando el grupo de investigacion de
Neuroinmuno-Reparacién del hospital tole-
dano.

En concreto y como resultado del
acuerdo, desde dicho grupo de investigacién,
que estd dirigido por el doctor Diego Cle-
mente, se indagara en los efectos que tiene un
inhibidor oral de la proteina (I tirosina quinasa

|

de Bruton o BTK) sobre las células mieloides
supresoras, como potencial tratamiento para la
esclerosis multiple.

La firma del convenio ha contado con la
asistencia del consejero de Sanidad de Castilla-
La Mancha, Jests Fernandez Sanz; la directora
del SESCAM, Regina Leal; la gerente del Hos-
pital Nacional de Parapléjicos y directora de su
Fundacioén, Sagrario de la Azuela; el director
del Laboratorio de Neuroinmuno-Reparacion
de dicho hospital, el doctor Diego Clemente; el
director general de Merck Espafia, Miguel Fer-
nédndez Alcalde y la directora médica de Merck
Espafia, Isabel Sanchez Magro.

CEI conseje'r'crde Sanldad Jestis n los representantes de la compafia
3 oinmuno-Reparacion del HNP




ck colaboran en un importante
acion contra la esclerosis multiple

S

El consejero de Sanidad Jestus
Ferndndez Sanz; ha indicado que “es un
orgullo para el Hospital Nacional de Pa-
rapléjicos y su Fundacién formar parte
de la red internacional de centros de in-
vestigacién con los que colabora una em-
presa de las dimensiones, historia e
importancia de Merck. Con su apoyo,
vemos reconocida la trayectoria investi-
gadora de este centro hospitalario de re-
ferencia en la bisqueda de alternativas
terapéuticas para nuestros pacientes”.

Para Diego Clemente, la firma de
este acuerdo “supone un punto de inflexién en
la apuesta de nuestro grupo de investigacion
por la ciencia basica, basada en modelos ani-
males, pero enfocada hacia su utilidad directa
para el paciente en el menor tiempo posible”.

Por su parte, el director de Merck Es-
pana, Miguel Fernandez Alcalde ha explicado
que “hoy es un dia importante para quienes
defendemos la calidad de la investigacion que
se realiza en nuestro pais y somos conscientes
del inmenso talento de la comunidad cientifica
nacional. Me siento especialmente orgulloso de
que, entre los 66 paises en los que Merck tiene
presencia, Espafia ocupe
un lugar destacado y sea
considerada un polo de
atraccion para proyectos
de investigacién interna-
cionales, como este estu-
dio preclinico que va a
liderar el Hospital Nacio-
nal de Parapléjicos de To-
ledo”.

La EM es una en-
fermedad neurodegenera-
tiva y crénica de origen
desconocido que afecta a
mas de 50.000 personas en
Espafa y se ha convertido
ya en la segunda causa de

calidad de la investigacion y el talento

Esta colaboracion responde a la alta

cientifico del Hospital Nacional de
Parapléjicos y la apuesta de la
compaiia de ciencia y tecnologia
Merck por invertir en 1+D en Espafia

discapacidad en adultos jovenes, solo superada
por los accidentes de trafico. Se caracteriza por
que las defensas naturales del organismo dejan
de trabajar con normalidad y atacan a la mie-
lina, que es la capa protectora de las neuronas
del sistema nervioso central. Como consecuen-
cia, pueden aparecer diversos sintomas que va-
rian considerablemente de una persona a otra
-por eso la EM es conocida como “la enferme-
dad de las mil caras”-, siendo los més frecuen-
tes la fatiga, vision borrosa, entumecimiento y
hormigueo en las extremidades inferiores, pér-
dida de fuerza y problemas de coordinacion.




Gran éxito de los videos educativos
cientificos con motivo de la

Como en tantos otros ambitos, el COVID también condicioné la celebracion de la Semana del
Cerebro. Desde hace once afios el Hospital de Parapléjicos se suma a la campafia conocida mundial-
mente como BAW (del inglés Brain Awareness Week), que tuvo lugar del 15 al 21 de marzo, con los ob-
jetivos de promover la concienciacién social sobre la importancia de la investigacion en el sistema
nervioso y sus patologias, sensibilizar sobre la prevencion activa del deterioro del cerebro, y poner en

valor la Neurociencia.

sta iniciativa, organizada por la Comisién de

Divulgacion cientifica del HNP, esta impulsada

y financiada por la fundacién estadounidense

DANA con el apoyo de la Federaciéon Europea
de Neurociencias (FENS).

Este afio ha contado con una mayoria de muje-
res investigadoras, que han realizado un total se han
producido trece videos que se unen a los que se realiza-
ron en afos anteriores y que pueden verse en el canal
de Youtube del Hospital Nacional de Parapléjicos, Info-
medula TV y en redes sociales.

Una de las novedades que ha presentado edi-
cién de la Semana del Cerebro consisti6 en el despliegue
de carteleria y proyecciones sobre nuestro cerebro dise-
fiados por los propios cientificos y que se expusieron en
los autobuses del servicio de transporte de Toledo de

Unauto, en centros educativos y en otros lugares estra-
tégicos de la ciudad. En los carteles se incluye un cédigo
QR para que cualquier ciudadano pueda acceder al ma-
terial informativo a través de sus smartphones.

Los contenidos audiovisuales muestran las in-
vestigaciones (;Qué investigamos?) y técnicas (;Coémo
investigamos?) que se llevan a cabo, con explicaciones
de los propios jovenes cientificos implicados. Los videos
estardn a disposicion de cualquier interesado y ademas
se hara una campafa especifica para profesores y alum-
nos de los centros de educacién secundaria empleando
los videos como material educativo, junto con concur-
sos, preguntas o videoconferencias donde interaccionar
con los investigadores.

Los organizadores estan abiertos a otras activi-
dades a través del correo hnpdivulga@gmail.com.




realizados por nuestros jovenes

Semana del Cerebro de 2021

§ Curiosidades sobre tu cerebro

No descansa.
Mientras duermes, el
cerebro consolida tu
memoria

Pesa 1,5 kg

y contiene al menos

86 mil millones de
células diferentes

.b..____
Natalia Diez - Nustracion
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Disefia y produce: **

Representa el 2%
del peso corporal,

pero usa el 20%
de la energia

Reir hace que
produzca sustancias

que nos hacen trabajar

mejor y pensar con
claridad

Se puede ejercitar.
Leer, escuchar musica, usar
ambas manos y la actividad

fisica lo refuerzan

Semana del Cerebro

Te invitamos a conocer tu cerebro
del 15 al 21 de marzo del 2021
en el Hospital Nacional de Parapléjicos

Organizado por:

? . g Comision de Divulgacion
~. Unidad de Investigacidn

Con la colaboracion de:
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Accede a nuestro canal de Youtube
para ver la lista de reproduccion de
todos los videos de la Semana del
Cerebro 2021
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cQue investigo?

Alba Maria Fernandez y Paula Martin , estu-
diantes realizan sus trabajos Fin de Master y Fin de
Grado, respectivamente, nos cuentan que las neuronas
no son las tnicas células presentes en el cerebro, sino
que los astrocitos presentan funciones muy importan-
tes actuando sobre las neuronas y controlando su ac-
tividad. Este es uno de los temas que el grupo de
investigacion de neurofisiologia experimental y circui-
tos neuronales del Hospital Nacional de Parapléjicos

estd llevando a cabo.

Patricia del Cerro, predoctoral del laboratorio de
Reparacion Neural y Biomateriales habla de como el
cerebro dirige los movimientos voluntarios del
cuerpo y qué ocurre tras una lesién de la médula es-

pinal.

Celia Camacho Toledano *
o
Estudiante de doctorado

Celia Camacho, investigadora predoctoral en el
grupo de Neuroinmuno-Reparacién del HNP nos ex-
plica en qué consiste la Esclerosis Multiple y remarca
el importante papel de las células mieloides supreso-
ras en la estrategia para mejorara el curso de esta en-
fermedad.

David Martos Punal y Arancha Mora Rubio,
técnico de laboratorio e investigadora predoctoral, res-
pectivamente, del laboratorio de Biologia de Mem-
brana y Reparacion Axonal nos hablan sobre la
neuroplasticidad. La neuroplasticidad es una caracte-
ristica esencial del cerebro que esta implicada en la me-
moria y el aprendizaje.




Altea Soto Neira (@AlteaSoto), perteneciente al Grupo de
Investigacion “Neuroproteccion Molecular” del HN, Altea
estudia los microARNs como posible tratamiento neuropro-
tector en la lesion medular y nos cuenta qué son los micro-
ARNSs y qué funcién tienen en la lesion medular.

CORTEZA PREFRONTAL

Sara Fernandez Canosa y Carlos Alonso Bonilla,
investigadores del grupo FENNSI, explican el funciona-
miento de un 4rea de la corteza cerebral mediante la histo-
ria de Arturo, un personaje ficticio que ha sufrido un dafio
neuronal.

Marta Zaforas Rodriguez (@MartaZaforas), realiza
su tesis doctoral en el Grupo de Neurofisiologia Experi-
mental y Circuitos Neuronales del centro, Debido a la
importancia de las patologias que sufren los pacientes
con lesion medular, la investigadora busca sumar cono-
cimiento sobre los efectos tiene la lesion medular en los
grupos especificos de neuronas del cerebro, en la corteza
somatosensorial.

Claudia Miguel Quesada, en este video, la joven
cientifica explica brevemente el enfoque de uno de los
temas de estudio del Grupo de Neurofisiologia Experi-
mental y de Circuitos, que es el estudio de los astrocitos
y su funcién dentro de la corteza. El video se centra en su
importancia y el planteamiento experimental.

Hipertension b s
Nerea Corbacho, estudiante de doctorado nos habla de la 2 0
relacion entre el sistema cardiovascular y el cerebro. El cora- ' Diabetes
z6n se encarga de distribuir la sangre a todos nuestros 6rga- L

Colesterol
elevado ‘hﬂ
nos, entre los que se encuentra el cerebro. Cuando la salud de v —

r

nuestro corazon se ve afectada, puede agravar también la de w Tabaquismio
nuestro cerebro y favorecer el desarrollo de la demencia. Obesidad




<Como investigo?

Carlos Alonso Bonilla (@calonsobonilla) y Sara

Fernandez Canosa (@sarafdezcanosa) , investiga-
dores del grupo FENNSI, nos hablan de una técnica
nueva y prometedora utilizada para la neurorrehabili-
tacion de pacientes con dificultades motrices denomi-
nada Brain Computer Interface (BCI). Esta técnica se
basa en el registro de la actividad cerebral y la estimu-
lacién de musculos con electrodos funcionales con el
fin de activar la corteza motora.

Alba Gonzalez, quimica y especialista en espectro-
metria de masas del servicio de Proteémica del Hos-
pital Nacional de Paraplejicos explica la importancia
del estudio de las proteinas y su implicacién en multi-
tud de funciones en el cuerpo humano y cémo se pue-
den detectar y estudiar gracias a la tecnologia de
espectrometria de masas.

Alvaro Megia (@alvaromgc91), estudiante de doctorado
en la Universidad de CLM vy fisioterapeuta de la Unidad
de Biomecanica del HNP, explica la terapia de estimula-
cidn eléctrica transcutanea de la médula espinal. Una téc-
nica novedosa sobre la que estan desarrollando varios
estudios de investigacién con objetivo de conocer su utili-
dad en la rehabilitacién del movimiento de los pacientes
con lesién medular.

Angela Marquina, bioquimica en el Servicio de
Citometria de Flujo del HNP, nos cuenta en qué con-
siste la citometria y qué utilidad tiene esta técnica en
la investigacién que se realiza en el centro.



Ensayos

clinicos

cuando la ciencia concreta su respuesta

Un ensayo clinico es una evaluacién experimental
de un producto, sustancia, medicamento, técnica diagnostica
0 terapéutica que, en su aplicacion a seres humanos, pre-
tende valorar su eficacia y seguridad. Los investigadores re-
alizan estudios sobre nuevos tratamientos para conocer la
utilidad del nuevo tratamiento, el mecanismo de accion del
nuevo tratamiento, si la efectividad es mayor que otros tra-
tamientos ya disponibles. Ademas, valoran si los efectos se-
cundarios del nuevo tratamiento son mayores 0 menores que
el tratamiento convencional.

por: Antonio Oliviero

Jefe del Grupo de Investigacion de Exploracion funcional y
neuromodulacion del sistema nervioso. Grupo FENNSI

¢ Cuéles son las fases de un ensayo clinico?

Las fases de desarrollo de un ensayo clinico son:
Fase 1: Se analiza la dosis y toxicidad del medicamento en
pacientes afectado de la patologia.
Fase 2: El medicamento y/o tratamiento se estudia en un
mayor nimero de personas afectadas por la patologia, para
un primer andlisis de eficacia.
Fase 3: Se analizan todos los efectos del medicamento y/o
tratamiento en un mayor nimero de pacientes con la patolo-
gia que se quiere tratar. Esta fase se para poder comprobar
la seguridad y la eficacia antes de comercializarlo. En mu-
chos casos en esta fase un grupo de paciente recibe el nuevo
tratamiento y orto grupo un tratamiento placebo.

* b 2
* @

Primer

Analisis de
dosis y

toxicidad eficacia

analisis de

Fase 4: Es cuando el medicamento y/o tratamiento ya ha re-
cibido la autorizacion para ser comercializado y se realizan
estudios a largo plazo de su seguridad y eficacia en personas
afectadas por la patologia, asi se pueden detectar reacciones
adversas y de incidencia muy baja.

La participacion de un paciente a un ensayo clinico
puede contribuir a una busqueda que puede ayudar a otras
personas. En algunos casos, ademas, es posible mejorar el
curso de la propia enfermedad, hacer que el paciente se
sienta mejor o que viva mas tiempo. En caso de que se de-
muestre que el tratamiento investigado es mejor que los exis-
tentes, los pacientes que han participado en el ensayo seran
los primeros en beneficiarse.

Estudio de Autorizacion y
efectos y estudio de
seguridad efectas v

seguridad a
largo plazo

FASES



Ensayos clinicos en el Hospital Nacional de Parapléjicos

Cabe destacar la creciente colaboracién del Hospital
Nacional de Parapléjicos con empresas e instituciones para
participar en el desarrollo de ensayos clinicos. En centro se
estan llevando a cabo o poniendo en marcha numerosos ensa-
yos clinicos con diferentes objetivos. Hay ensayos destinados
a avanzar en farmacos o terapias para favorecer la recupera-
cion funcional en la fase aguda, en la subaguda o en la fase
crénica de la lesién medular. Destacamos algunos mas rele-
vantes.

A finales de marzo termind el reclutamiento de un
ensayo clinico que valora la seguridad y eficacia de trasplante
celular intratecal de células autélogas, es decir del propio pa-
ciente, obtenida desde la medula dsea extraidas por puncién
de la cresta iliaca posterior (Ensayo Neurocells financiado por
la empresa Neuroplast).

En la actualidad hay en curso un ensayo
clinico con terapia celular (patrocinado por la
empresa Ferrer) que se encuentra en fase muy
temprana. Durante el proceso del ensayo se im-
plantan células en los primeros dias de la lesion
medular del paciente con unas caracteristicas
muy determinadas y por esto la fase de trasplante
se realiza en otros centros. Los pacientes que re-
ciben este tipo de trasplante en el Hospital Virgen
de la Salud y en el Hospital XII de Octubre de

Madrid realizan el seguimiento y la rehabilita- Higado

cién en nuestro centro. El ensayo tendra un pe-
riodo de observacion de dos afios es decir acabara
a finales de 2023.

Algunos ensayos buscan mejorar la in-
tegracion del paciente sin necesariamente buscar

veuranas — b Piel

una cura, es el ejemplo de las investigaciones sobre exoesque-
letos controlado con interfaz cebero maquina (Proyecto Walk).
Ademas, hay ensayos que pretenden reducir el impacto de al-
gunos sintomas especificos de la lesién medular como, por
ejemplo, el dolor neuropatico, la disfuncién eréctil (hay en-
sayo comparando en paciente con lesion medular diferentes
farmacos) o la reduccidn de la fertilidad masculina (por ejem-
plo hay en curso un ensayo en que se valora el dafio del DNA
y la ultra estructura del espermatozoide ademas de valorar el
plasma seminal espermatico).

Algunos ensayos, evallian como realizar el cribado
de enfermedades, como por ejemplo los tumores en poblacio-
nes especificas como es la poblacion con lesion medular. En
esta area hay activo un proyecto para el cribado de tumores
de cérvix y de mama en mujeres con lesion medular.

A continuacién, se describen dos ensayos mas en detalle.

TERAPIA CELULAR, USOS POTENCIALES
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Seguridad y la eficacia del farmaco Rimonabant para lesiones incompletas

Muchos ensayos cuyos objetivos son favorecer la
recuperacion funcional en las fases aguda, subaguda o cré-
nica se centran en los pacientes con lesion medular severa 'y
suelen limitar, en sus fases iniciales, la participacion a las le-
siones medulares completas o
completas motoras (las cono-
cidas como ASIAAYy B), pero
(qué pasa con los pacientes
con lesiones medulares
menos severas? Los pacientes
que han alcanzado una cierta
capacidad de marcha también
pueden mejorar su situacion . -
clinica y funcional. Por esto, '
también se organizan ensayos -
clinicos en estos pacientes “de ”
menor severidad”. i ,“ l | i

F ™

El Grupo de Investigacién FENNSI y el Servicio
de Rehabilitacién del Hospital Nacional de Parapléjicos
empezaran en breve unos ensayos para esta tipologia de
pacientes con lesiones medulares menos severas con el ob-
jetivo de mejorar su capaci-
dad de marcha y su resistencia
(es decir, caminar mas y posi-
blemente mejor, cansarse
menos).

En el segundo trimestre
de 2021, en el Hospital Na-
cional de Parapléjicos empe-
zard un ensayo clinico cuyo
titulo es “Efectos de un anta-
gonista/agonista inverso del
receptor CB1 (Rimonabant)
sobre la capacidad para la de-



ambulacion y resisten-

cia en lesionados me-
dulares incompletos de
origen traumatico: prueba

de concepto (EUDRACT:
2020-003175-17). EI Promotor
es la Fundacion del Hospital
Nacional de Parapléjicos.

El equipo que participara
en el ensayo clinico es multidisciplinar y es-
tara coordinado por el Dr. Antonio Oli-
viero, como investigador principal. El
equipo investigador del Hospital Nacio-
nal de Parapléjicos esta constituido por
el Servicio de Rehabilitacion (Dr. Angel
Gil y colaboradores), el Servicio de Neu-
rologia (Dra. Angela Brocalero) el Servicio
de Psiquiatria (Dra. Leticia Mufioz Garcia) y
el Servicio de Farmacia (Dr. David Garcia
Marco y colaboradores). El equipo investiga-
dor también cuenta con el apoyo de los doc-
tores Manuel Nieto Diaz y Vanesa Soto Leon y de la
fisioterapeuta Sara Fernandez Canosa.

El objetivo del ensayo clinico es evaluar la se-
guridad y la eficacia del farmaco Rimonabant en pacien-
tes con una lesion medular traumética en fase cronica. El
ensayo ha sido aprobado por la Agencia Espafiola del Me-
dicamento y Productos Sanitarios (AEMPS) el 6 de oc-
tubre de 2020 para su realizacion en el Hospital Nacional
de Parapléjicos de Toledo.

¢ Qué pacientes pueden participar en este ensayo clinico?

Pueden participar pacientes de edad comprendida
entre los 18 y los 65 afios que hayan tenido una lesién me-
dular traumética por lo menos un afio antes. La lesion tiene
que ser incompleta (ASIA D) y con un nivel neuroldgico
entre C4 y L1. El paciente tiene que poder caminar con 0
sin auxilio por lo menos 5 metros.
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¢Cuanto
dura el ensayo clinico?
El ensayo clinico tiene una du-
J racion aproximada de 5 meses. No esta
prevista la hospitalizacion durante los
dias del ensayo. El paciente debera acu-
dir a las visitas de forma ambulatoria.

¢Como participar o pedir informacion sobre el ensayo?

Desde el pasado 15 de marzo de 2021, se activo el
teléfono de informacion 644671801. Para solicitar una cita
telefonica sera suficiente con enviar un mensaje a través de
WhatsApp indicando: “Quiero informacion sobre ensayo”
y se pondran en contacto en las semanas siguientes. Roga-
mos no se envie informacién de caracter personal al What-
sApp (informes, etc.). Para no ralentizar el reclutamiento,
rogamos que sélo pidan informacion los pacientes o sus fa-
miliares con residencia en Espafa.

Los pacientes deben tener una edad comprendida
entre los 18 y los 65 afios y una lesion medular de origen
traumatica. La lesion tiene que ser incompleta motora con
capacidad de deambular con o sin ayuda por lo menos 5 me-
tros (ASIA D). Se dardn mas detalles telefénicamente y en
las vistas que se programen posteriormente.

Este es un ensayo preliminar, que se continuara en

eunion del grupo




un ensayo mas grande y multicéntrico que estéa previsto em-
piece en el primer trimestre de 2022. En este segundo en-
sayo también se reclutaran pacientes que tengan una lesion
ASIA C (con ciertas limitaciones, es decir, no todos los pa-
cientes ASIA C podra inicialmente ser incluidos). Se po-
dréan contactar los investigadores para este otro ensayo
utilizando el mismo teléfono (644671801).

Farmaco NFX88 para el dolor neuropatico en lesion medular

La empresa biotecnoldgica Neurofix Pharma, es-
pecializada en el desarrollo de productos para el trata-
miento de trastornos neuroldgicos ha reclutado a pacientes,
de varios centros publicos, entre ellos el Hospital Nacional
de Parapléjicos, para el ensayo clinico en fase Il, destinado
a valorar la seguridad y eficacia del
farmaco NFX88 para combatir el
dolor neuropatico.

Con la puesta en marcha
de este ensayo, en el que también
participan el Hospital Vall d’He-
bron de Barcelona, el Hospital Uni-
versitario de La Corufia y el
Hospital Virgen de las Nieves de
Granada, se reclutaron alrededor de
60 pacientes con la intencion de se-
guir obteniendo resultados positi-
vos en el tratamiento del dolor
neuropéatico que puedan dar lugar a
nuevos ensayos con un mayor nu-
mero de pacientes.

El dolor neuropatico con-
siste en una percepcién anormal de
la sensibilidad provocada por una
lesion neuroldgica, que se describe
como pinchazos, quemazon, hormi-
gueos y muy tipicamente en el le-

“Confiamos en que este farmaco suponga un im-
portante avance y una mejora sustancial de la calidad de
vida de los lesionados medulares que sufren dolor neuro-
pético” ha explicado Oscar Mesa, CEO de QualitecFarma.
“Se trata de los primeros pasos en el plan de desarrollo cli-
nico del farmaco sobre un namero reducido de pacientes y
confiamos en que se pueda llevar a cabo estudios con mas
amplios en el futuro”.

Esté activo el teléfono de informacion 644060468
y el correo electronico calmalgia@gmail.com. Para solici-
tar una cita telefonica sera suficiente con enviar un mensaje
a través de WhatsApp indicando: “Quiero informacion

sobre ensayo” y se pondran en contacto en las semanas si-
guientes.

@) neurofix

TIENES DOLOR NEUROPATICO
POR UNA LESION MEDULAR

ESTAMOS RECLUTANDO PACIENTES PARA UN ESTUDIO CLINICO QUE EVALUA LA EFICACIA Y
SEGURIDAD DE UN MEDICAMENTO PARA MITIGAR EL DOLOR NEUROPATICO EN PACIENTES

CON LESION MEDULAR.

REQUISITOS BASICOS:
1.- TENER ENTRE 18 Y 80 ANOS.

sionado medular como dolor en 2.- TENER LESION TRAUMATICA COMPLETA O INCOMPLETA DESDE HACE MAS DE 3 MESES.

cinturon. Se trata de una patologia
muy relevante, ya que aparece en
més del 20% de los casos en fase
aguda, persistiendo en el 40% de
los pacientes crdnicos, en los que
interfiere con el dia a dia (ocio,
suefio, actividades de la vida diaria,
animo) y es limitada la respuesta a
los tratamientos actuales. Por ello
es fundamental el desarrollo de
nuevas posibilidades terapéuticas.

“Hemos comenzado un en-
sayo importante con un ndmero sig-
nificativo de pacientes, es un gran
paso para la empresa que nos hace
estar muy esperanzados e ilusiona-
dos con el futuro de la misma” co-
menta Miguel Angel Avila CEO de
Neurofix.

EN EL TELEFONO

3.- TRATAMIENTO CON PREGABALINA 150-300 MG/DIA DESDE HACE AL MENOS 1 MES.
.- NO ESTAR TOMANDO OPIACEQS Y/0 CANNABINOIDES.

SIESTA INTERESAIIIJ!A EH lHFﬂRMARSE PUEDE BIJNSULTAR SIN EUMPRIJMISI]

- DESCRIBIRNOS AL MAIL

CENTROS PARTICIPANTES:

HOSPITAL NACIONAL DE PARAPLEJICOS DE TOLEDO (TOLEDO)

HOSPITAL DE A CORUNA (A CORUNA)
HOSPITAL VALL D"HEBRON (BARCELONA)

HOSPITAL VIRGEN DE LAS NIEVES (GRANADA)

INSTITUT GUTTMANN (BARCELONA)
HOSPITAL LOS MADRONOS (MADRID)

ENSAYO CLINICD AUTORIZADO POR LA AGENCIA ESPANOLA DE MEDICAMENTOS (AEMPS) Y COMITE DE ETICA DEL MEDICAMENTO (CEIM)
CODIGO DE IDENTIFICACIGN DE ENSAYO EUROPEQ (EUDRACT): 2018-004792-19



Un ejemplo de Investigacion traslacional
Terapia celular en

por: Dr. Rafael Moreno Luna
Investigador del laboratorio de Neuroinflamacion HNP

radicionalmente la investigacion en salud se ha
dividido en dos tipos de investigaciones: la in-
vestigacion bésica y la investigacién clinica.

La investigacion bésica, también conocida como
investigacion fundamental, se centra en el estudio de los
conceptos mas elementales, con el objeto de conocer el
funcionamiento de las cosas o simplemente los actores
que participan en un proceso. Por ejemplo, la investiga-
cién bésica, genera conocimiento sobre un érgano a nivel
molecular o celular, y se centra en como esa célula inter-
actlia en su entorno. Su principal objetivo es generar co-
nocimiento y normalmente no tiene una traslacion a la
practica clinica. Esto podria explicar que la comprension
y valoracion por la sociedad de este tipo de investigacion
sea bajo, lo que en muchos casos repercute en una esca-
sez de inversion en recursos econdmicos. No obstante, el
conocimiento que aporta la investigacion basica nutre y
sirve de punto de partida a la investigacién clinica.

En general la investigacion bésica tiene lugar en
universidades y centros especializados.Los cientificos
que se dedican a la investigacion basica suelen ser inves-
tigadores sin actividad asistencial (bi6logos, bioquimi-
cos, farmacéuticos...) y para su desarrollo no es
imprescindible la cercania de centros sanitarios.

La investigacion clinica es quizas la mas valo-
rada por la sociedad, pues se centra en tratamientos far-
macoldgicos o protocolos de actuacion que se aplican
directamente a los pacientes a corto o medio plazo. Las
terapias basadas en células o en farmacos sobre pobla-
ciones con distintas enfermedades, o el estudio de una
vacuna previamente disefiada son algunos ejemplos. En
ambos casos se investiga el alcance o la eficacia de estos
tratamientos en la poblacion humana. Por sus caracteris-
ticas, este tipo de investigacion se realiza en centros sa-
nitarios y requiere de una interaccidon directa con
elpaciente y sus investigadoressuelen desarrollar activi-
dad asistencial (médicos, enfermeros...).

Como apuntamos, la fuente de conocimiento de
la investigacidn clinica se obtiene de la bésica. Si bien,
aunque ambas investigaciones aportan saber para mejorar
un problema de salud, con el paso del tiempo se fueron
distanciando. Mientras que la investigacion clinica se fue

focalizando en aspectos concretos de la salud humana, la
investigacion basica se centra en generar conocimientos
acerca de los procesos bioldgicos. Esta disociacion en los
objetivos gener6 la creacidn de un nuevo tipo de investi-
gacion, conocida como investigacion traslacional.

La investigacion traslacional, en la que se in-
cluye la investigacién pre-clinica, es una interfaz entre
la investigacion clinica y la basica. La investigacion tras-
lacional hace de puente entre ambas. Su principal obje-
tivo es responder a preguntas o necesidades generadas en
la investigacion clinica, a partir del uso del conocimiento
especifico y las herramientas que aporta la investigacion
basica. La investigacidn traslacional exitosa precisa el
acercamiento de cientificos del ambito clinico y basico.

En consecuencia, una caracteristica propia de la
investigacion traslacional consiste en la interaccion en
equipos multidisciplinares, donde los cientificos trasla-
cionales (investigadoresque dirigen las diferentes lineas
de trabajo) pueden ser tanto clinicos como basicos.

HNP, una apuesta por la investigacion traslacional
Para dar la méaxima cobertura a este tipo de in-
vestigacion, algunos gobiernos decidieron construir cen-
tros de investigacidon cerca o dentro de las mismas
instituciones sanitarias. Con esta iniciativa se comenza-
ron a crear centros de investigacion como el del Hospital



en el Hospital Nacional de Paraplejicos

ulceras por presion

Nacional de Parapléjicos,
cuyas instalaciones permi-
ten realizar una investiga-
cion  basica-clinica de
calidad. Estos centros per-
mitirian entre otras cosas
que investigadores clinicos,
basicos e investigadores
traslacionales conectaran
entre ellos y de dicha inter-
accion cercana se pudieran
realizar investigaciones
antes imposibles de abordar.

El HNP es un cen-
tro monogréfico dedicado a
la lesion medular, sin em-
bargo esta patologia estadis-
ticamente no es tan
numerosa como otras lo que
en muchos casos reduce
considerablemente la inver-
sion en investigacion desti-
nada a ella. El Servicio de
Salud de Castilla-La Man-
cha (SECAM) ha apostado
por la Ciencia dirigida a este
tipo de paciente, y ha dotado recursos para la creacion del
Centro de Investigacion. La incorporacion de cientificos
especializados procedentes de toda Espafia y otros lugares
del mundo ha permitido en los ultimos veinte afios la crea-
cion, a fecha de hoy, de catorce grupos de investigacion ba-
sica y tres de clinica, que llevan a cabo muchas lineas de
investigacion, la mayoria dirigidas a la bisqueda de solu-
ciones para los pacientes con lesién medular, en laborato-
rios altamente especializados.

s izda. a deha) Los doctores Edu
*Javier Espino y Rafael Mor

UPP, un ejemplo de investigacion traslacional en el HNP

Una de las lineas de investigacion traslacional que
actualmente se estan desarrollando en el HNP se centra en
las Ulceras por presion (UPP), complicacion muy frecuente
entre los pacientes con lesion medular, que condiciona su
calidad de vida e incluso en ocasiones pueden provocar la
muerte de los pacientes que la padecen. Nuestro proyecto
surge de la interaccion entre investigadores clinicos y ba-
sicos del hospital, que nos unimos para tratar de encontrar
una estrategia, usando las herramientas y conocimientos de
la investigacion clinico-basica, y desarrollar un abordaje

Molina,
una

eficaz y seguro en una posterior investigacion clinica con
el paciente.

Para ello, hace cuatro afios varios investigadores
clinicos y bésicos del HNP y el Hospital Virgen de la Salud
(HVS), nos unimos para poder desarrollar un proyecto de
investigacion traslacional. Posteriormente, otros investiga-
dores de estos y otros centros fueron incorporandose a
nuestro proyecto. El objetivo era encontrar terapias alter-
nativas para curar las Ulceras por presion. Para llevar a cabo
esta investigacion era necesariaconseguir una financiacion
de aproximadamente 180.000 euros. Debo destacar que
somos los cientificos los que tenemos que conseguir la fi-
nanciacién para poder realizar nuestras investigaciones,
para lo que tenemos que disefiar y escribirproyectos, que
enviamos a entidades publicas y privadas donde concurren,
en dura competencia, con otras propuestas. En 2018 el Ins-
tituto de Salud Carlos Il del Ministerio de Ciencia en In-
novacién, cofinanciado por el Fondo Europeo de Desarrollo
Regional (FEDER) nos financio el proyecto con 99.200
euros y pudimos comenzarcon nuestra investigacion (P118-
00427).



Para explicar este proyecto hemos disefiado el siguiente esquema. En él podemos ver como nuestra investi-
gacion se inicia en el paciente (investigadores clinicos), luego continua en el laboratorio (investigacion basica y ex-
perimental), para finalmente volver al paciente. Para explicarlo mejor hemos dividido el estudio es tres bloques
principales:

necesitamos pacientes control, que son pacientes sin lesion medular) y los cirujanos que los atienden.

El objetivo es saber si estos pacientes con Ulceras por presion tienen células madre y progenitoras fun-

cionales en su cuerpo y si es posible extraerlas. Para responder a esta pregunta, los cirujanos tendran
gue idear la forma de extraer tejidos, que puedan albergar estas células, sin que esta extraccién perjudique de
ninguna manera al paciente. Una vez extraidos, los tejidos se llevan rapidamente al laboratorio, donde junto con
los investigadores basicos y usando herramientas de investigacion basicas deberan averiguar si hay células madre
en los distintos tejidos y si podemos extraer suficientes como para disefiar terapias basadas en células autélogas.
Analizar estas células en el laboratorio no es tarea facil; miembros del equipo, entre los que me incluyo, hemos es-
tudiado durante mas de oche afios estas mismas células obtenidas de diferentes tejidos de personas sanas y en dis-
tintos modelos animales. Gracias también a la investigacion publicada por otros cientificos no partimos de cero,
pues ya sabemos cdmo mantener vivas estas células fuera del cuerpo, qué parametros hay que evaluar para saber
gue las células estan bien, y asi muchas otras variables fundamentales para poder resolver este punto.

A El primer bloque comienza con el paciente (principalmente pacientes con lesion medular, pero también

vitro e in vivo (en modelos animales), antes de pasar al paciente. El uso de modelos animales es impres-

cindible es nuestro estudio, pues una vez demostramos que las células son funcionales in vitro, debemos

probarlo en un modelo vivo, pues el comportamiento de una célula en un cultivo en el laboratorio no es
igual que en un organismo vivo. Entre los diferentes puntos que tenemos que validar, uno de los principales es
que las células usadas sean capaces de formar o regenerar una red de vasos sanguineos que den soporte, oxigenoy
nutrientes, al tejido que queremos regenerar. Para ello, evaluaremos si nuestras células in vitro o in vivo son ca-
paces de regenerar el tejido vascular (vasos sanguineos) que permitirian que la sangre llegue a todas partes y de
esta forma, permiten la reparacion y reconstruccion de los distintos tejidos. En la figura solo mostramos el tejido
vascular, sin embargo, en nuestro estudio tendremos que verificar también que todos los tejidos se regeneran (te-
jidos como el tejido muscular, adiposo o epidérmico) son parte de nuestro abordaje.

B) El segundo bloque se desarrollaria en exclusiva en el laboratorio. El objetivo es probar la estrategia in

segura para el paciente. Para ello, una vez verifiguemos que esta estrategia es viable, tenemos que estar

seguros de que otros sucesos no se van a dar cuando realicemos este mismo protocolo en humanos. Ahora

el objetivo no es ver si las Ulceras se curan, ahora el objetivo es demostrar que las células (sobre todo) no
tendran un comportamiento diferente al previsto, como generar respuestas incontroladas que perjudiquen de al-
guna forma al paciente o, en el peor de los casos, formar o participar en la formacion de tumores a largo plazo.

C) Por dltimo y no menos importante, debemos estar seguros que nuestra estrategia ademas de ser eficaz es

Una vez hayamos dado respuesta a todas las preguntas y dudas en nuestra investigacién, escribiremos
los resultados en formato articulo que sera publicado en revistas cientificas para que toda la comunidad cientifica
y la sociedad en general, pueda conocer los resultados del estudio y sus descubrimientos,de modo que este nuevo
conocimiento pueda ser aplicado en beneficio de la sociedad. En este momento podremos decir que nuestro abor-
daje esta cientificamente probado.

Por nuestra parte, seguiremos adelante y disefiaremos un nuevo proyecto de investigacién clinica para
tratar de resolver este problema entre los pacientes de nuestro centro (en particular) y de todos los centros (en
general), que pueda ser aplicado en el Sistema Nacional de Salud.

La investigacion es un trabajo en ocasiones muy colaborativo donde diferentes personas pueden tener
puntuales o constantes aportaciones. Nombrar a todos no suele ser facil, por lo que solo referencio algunos
de los investigadores clinicos y basicos que han participado o participan en el proyecto mas frecuentemente.



INVESTIGACION TRASLACIONAL EN ULCERAS POR PRESION
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Investigadores clinicos con actividad asistencial

Doctores F* Javier Espino y Eduardo Serna
Cirujanos pléasticos en el servicio de Cirugia Plastica y Reconstructiva del HNP

Dr. Luis Almodévar
Médico Especialista en Cirugia Cardiovascular del Hospital Virgen de la Salud (Toledo)

Doctores Andrés Barriga y Luis Maria Romero
Cirujanos traumatologos en el servicio de Cirugia Ortopédica y Traumatologia del HNP

Mario Martinez Torija
Enfermero de la unidad de Hemodialisis del Hospital Virgen de la Salud (Toledo)

Investigadores basicos (traslacionales) con dedicacién exclusiva

Dr. Eduardo Molina, Dr. Pedro F. Esteban, Dr. Angel Arévalo, Dr. Daniel Garcia-Ovejero y Beatriz Paniagua
Investigadores del laboratorio de Neuroinflamacion del HNP

Dra. Carmen Duran-Ruiz
Investigadora en Biomedicina, Biotecnologia y Salud Publica de la Universidad de Cadiz




y‘uflnnﬂluln 77

Cienciag e inovesticacion
I

Suma de evidencias d
es un agente que ata

1 SARS CoV-2 desen-

cadena una enferme-

dad multisistémica y

multiorganica que al-
tera la homeostasis, desenca-
dena manifestaciones
neurolégicas de diversa inten-
sidad y pone en peligro la vida
del individuo infectado.

Segun informa el que
fuera creador de la Unidad de
Investigacion del HNP el pro-
fesor Manuel Nieto Sampedro,
se ha propuesto que en
COVID-19 la afecciéon de la
funcién neurologica de centros
nerviosos de la respiracién, del
latido cardiaco o de la digestion, se deben a
las alteraciones vasculares y a la presencia de
anticuerpos que desencadenan neuroinflama-
cién, a nivel cerebral, de médula espinal y de
nervios autonémicos, mas que a una infec-
cién directa o a una enfermedad neurolégica
per se.

En estudio recientemente publicado,
cuya investigadora principal es la Dra. Vilma
Murfietén, se ha llevado a cabo una revisién
bibliografica sobre la evidencia del SARS
CoV-2 como agente neurovirulento e invasor
directo de neuronas y glia, y describen a la
célula neural como blanco de la infeccién por
el CoV-2 en el sistema nervioso, especifico de
los tejidos que garantizan la supervivencia
del individuo.

“Adicionalmente proponemos un
mapa de diseminacion trans sindptica del
virus desde las neuronas sensoriales de la
mucosa olfatoria hasta la infecciéon de plexos
intestinales y su paso a través del cerebro y
medula espinal”. (Ver infografia)

Las principales conclusiones del estu-
dio permiten afirmar que el COVID-19 puede
producir una enfermedad neurolégica per se,
a través de la infeccién directa de las células
neurales.

Por otra parte, la entrada del virus en
las neuronas ocurre, en algunos tejidos, inde-
pendientemente de la presencia del receptor
ACE-2 (enzima conversora de la angioten-
sina) en el sistema nervioso.

El papel de las células gliales, desem-
pefian, de forma principal, la funcién de so-
porte de las neuronas como células
protagonistas en los mecanismos de res-
puesta a la infeccién por CoV-2, como fagoci-
tos directos, células presentadoras de
antigenos, produccién de chemokinas e inter-
leukinas, etc.

(Qué aspectos relevantes o curiosos aporta?

Se ha visto una similitud en descubri-
mientos histopatolégicos, como muerte neu-
ronal, gliosis reactiva, activaciéon microglial,
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e como el SARS CoV-2
ca el sistema nervioso

edema, hipoxia, que previamente habiamos brimientos recientemente publicados por el
puesto de manifiesto en modelos experimenta- equipo de Quimica Neuroregenerativa que di-
les, tanto en cerebro (ictus lacunar: Mufet6n- rige el cientifico Ernesto Doncel

Gomez V et al 2012) como
en la médula espinal (Mu-
netén-Gomez V et al 2004,
Taylor J et al 2001; Collazos-
CastroJE 2005), que impli-
can la desmielinizacién, la
gliosis, el dolor neuropético,
etc. presentes en la lesion
medular o en las enferme- :’:;g:t:;l?B;r
dades neurodegenerativas. DISSEMINATION.

Los impactos neuro- /2
l6gicos del Covid-19 pue-
den ser agresivos y causar
lesiones irreversibles e inca-
pacitantes a nivel fisico y
mental, tanto durante el pa-
decimiento, como durante
la convalecencia de la enfer-
medad y predicen secuelas,
que incluyen un amplio es- —— :
pectro de manifestaciones o RESPIRATORY
fisicas, psicoldgicas y socia- ! CENTER
les.

Transsynaptic
access

= DISSEMINATION

Las personas recupe-
radas no estan seguras de
haberse curado definitiva-
mente y de estar inmuniza-
das contra el virus. Los
casos de trastorno de estrés
postraumatico, ansiedad,
depresion e insomnio estan
al alza. Es probable que el
hospital reciba a futuro pa-
cientes de este tipo de lesio-
nado neural.

Adicionalmente el
trabajo complementa descu- CoV-2

Saliva droplet virus @

SOMATIC AND AUTONOMIC
DISSEMINATION
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En un mundo cada vez mas tecnificado, también en el ambito sanitario, nada
puede sustituir la presencia de un ser humano que acompana al paciente que experi-
menta los sintomas de su enfermedad: la mirada, las palabras, las sonrisas, la cercania
y calidez, la empatia y capacidad de escucha y la comprensién ante la situacion del
otro son determinantes.

Por: M.A. Pérez Lucas /Fotos: Carlos Monroy




Humanizar la sanidad significa poner
al paciente en el eje central de la atencion,
lo que implica un abordaje integral de la per-
sona enferma, teniendo en cuenta su dimen-
sion bioldgica, psicologica y social.

La humanizacion de la salud es uno
de los principales retos de nuestro actual sis-
tema sanitario. Institucionalmente el Servi-
cio de Salud de Castilla-La Mancha
(SESCAM), al que pertenecemos, cuenta con
un Plan de Humanizacién integrado por
Redes de Expertos y Profesionales, el Plan
Dignifica y la Escuela de Salud y Cuidados
de Castilla-La Mancha, tres herramientas
con las que hacer posible un sistema sanita-
rio que involucre a pacientes y profesionales
y que sepa responder con amabilidad y res-
peto a las necesidades, valores, deseos, ex-
pectativas y preferencias de las personas
enfermas.

En el caso especifico de la lesion me-
dular, a la condicién de paciente neurol6-

gico, por lo comtn complicado como conse-
cuencia de un dafio tan severo en el sistema
nervioso central, se suma la compleja reali-
dad de como se vera afectada su vida ante
un hecho tan relevante que exigira el apren-
dizaje de una nueva forma de vivir. Por ello
la lesion medular reta al propio individuo, a
la familia y amigos, y al sistema sanitario y
sirve para tomar el pulso a su nivel y calidad
de humanizacién durante el proceso asisten-
cial.

El concepto de humanizaciéon forma
parte de la génesis del Hospital Nacional de
Parapléjicos, durante sus 47 afios de activi-
dad, y toma atin més impulso ahora con el
proyecto Humanizale, en el que participa-
mos. En todo caso resulta necesario aludir al
Dr. Ludwig Guttmann, ide6logo de la reha-
bilitacién integral y disehador del HNP y de
otros centros especializados en lesiéon medu-
lar en Europa, para comprender de dénde
venimos.

PloN Y

GNIFICA

Humanizando la a¢i¢tencia

Castilla-La Mancha
Consejeria de Sanidad




Un poco de historia:
Auntecedentes de Ca humanizacion
en Ca Legion medular

Debemos al médico, neurociru-
jano, polaco de origen judio, Dr. Lud-

wig Guttmann (1899- 1988) el cambio FGURIDAD Sociy

en la actitud terapéutica de los lesiona- o SS
dos medulares. En 1944, el Gobierno
britanico nombré al Dr. Guttmann di-
rector de un nuevo centro para afecta-
dos por lesiones de médula espinal,
instalado en el hospital de Stoke Man-
deville, cerca de
Londres. El cargo
fue aceptado con
la condicién de
que el centro fuera
independiente y
de que se le per-
mitiera aplicar sus
métodos para el
tratamiento desde
las fases iniciales
hasta su plena
reinsercion social,
con el objetivo de
que sus pacientes
volvieran a ser
considerados
miembros ttiles y respetados por la sociedad pese
a su alto grado de discapacidad. La aportacion
cientifica y social del Dr. Guttmann fue decisiva
para cambiar el pronéstico de estas personas.

Guttmann disefi6 un método de trata-
miento, que consiguié unos niveles de disminu-
cion de complicaciones y de supervivencia
desconocidos hasta la fecha, antes de la aportacion
de este médico humanista la esperanza media de
vida no superaba los tres meses desde el momento
de la herida.

El concepto de humanizacién subyace en
todo su planteamiento, y su método se basa en una
asistencia integral que atiende tanto los aspectos
médico-quirargicos, como psicolégicos, de rehabi-
litacion e integracion social, con seguimiento del
paciente como un todo desde el momento de la le-

STE CENTRO NACIoR E RE
ONAL pg Lk.lL‘\ilLl]'a‘r:'l’Jh DE PARAPL EJiors
DE LA

L FUE INAWGURADO m1
= AA. RR. LOS PRINCIPES DE ESPANA

D. JUAN CARLOS Y D4, SOFIA
SIENDG MINISTRO DE TRABAJO

D. LICINIO DE LA FUENTE Y DE LA FUENTE.

! DEOCTURRE DB 1574 |}

sion medular hasta
su fallecimiento.
Guttman in-
corpor6 la activi-
dad deportiva al
proceso rehabilita-
_ dor, aprecidndola
- como terapia por
su capacidad para
restaurar la fuerza, coordinacién, rapidez y resis-
tencia, asi como por su valor psicolégico y recrea-
tivo. El Dr. Guttmann fue el impulsor, en 1952, del
movimiento deportivo mundial Paralimpico.

En la actualidad recibimos cerca de 300 pa-
cientes agudos atendidos por un equipo multidis-
ciplinar compuesto de 51 facultativos entre los que
figuran médicos rehabilitadores y otras especiali-
dades médicas y quirtrgicas, 130 miembros del
personal de enfermeria, 38 fisioterapeutas, 15 tera-
peutas ocupacionales, 3 psicélogas, 4 trabajadoras
sociales, 145 celadores y 1 logopeda, a los que se
suma el equipo de Rehabilitacion Complementaria
donde el deporte, la formacion el uso del tiempo
libre y el ocio inclusivo refuerzan la citada rehabi-
litacién integral con la humanizacién siempre
como telon de fondo.



et proyecto HUMANIZALE para

Clegar mas Lejos en Aumanizacion

Un equipo de profesionales de nuestro
centro, compuesto por los médicos rehabilitadores
Angel Manuel Gil Agudo, Maria Angeles Alcaraz
Rousselet y Francisco Talavera Diaz, el urélogo
Manuel Esteban Fuertes, los enfermeros Manuel
Florencio de la Marta Garcia, Teresa Garrido Her-
nandez y M? Jestis Bocos Reglero, el celador José
Luis Paniagua Dominguez y la auxiliar TCAE,
Maria Aisa Gémez Aguado, impulsan el proyecto
Humanizale, que tiene como finalidad promover
la humanizacién de las Unidades de Lesion Me-
dular en Espafa. La idea es compartir y enrique-
cer nuestra experiencia y conocimientos para
mejorar la humanizacién de la asistencia.

Humanizale estd promovido por EVEN,
panel de expertos en Vejiga Neurdgena creado en
2016 por la empresa Hollister, compafiia
que desarrolla, fabrica y comercializa pro-
ductos y servicios para el cuidado de la
salud proporcionando soluciones de conti-
nencia y ostomia con una extensa gama de
productos y servicios de calidad.

El grupo esta formado por una
treintena de expertos -médicos rehabilita-
dores, enfermeras especializadas en lesién
medular y urélogos-, que son referentes de
las unidades de lesién medular en Espafia.

“Existe un gran desconocimiento
sobre el valor que aportan las Unidades de
Lesion Medular (ULMs). Nuestro elevadi-
simo nivel de especializacion es
esencial para garantizar la
atencion integral del lesionado
medular y promover la recupe-
racion de estos pacientes. Hu-
manizale se va a enfocar en la
necesidad de tener en cuenta la
dignidad de pacientes, cuida-
dores y profesionales. Al
mismo tiempo, va a potenciar
la comunicacién para dar a co-
nocer las areas de mejora que
son esenciales, por una parte, y
a difundir la calidad de la aten-
cion y el trabajo que se desarro-

lla en cada ULM, por otra”, indica la doctora
Maria Angeles Alcaraz, médica rehabilitadora del
Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo.

Dra. M2 Angeles Alcaraz

Parte del equipo del
HNP que participa en
Humanizale




€0 paciente en el centro
de Cos cuidados

En linea con el Plan Dignifica, Hu-
manizale creard el primer Manual de Buenas
Practicas de Humanizacién de Cuidados en
Unidades de Lesion Medular (ULMs)y que
incluira diversas acciones de comunicacion
para acercar la labor de éstas a otras institu-
ciones sanitarias y a la sociedad. “La huma-
nizaciéon de los cuidados es una corriente
sanitaria fundamental que debemos incor-
porar en todas las areas del sistema sanita-
rio, comenzando por las Unidades de Lesion
Medular y, por supuesto, en los centros mo-
nograficos como el Hospital Na-
cional de Parapléjicos de
Toledo”, comenta el doctor
Angel Manuel Gil Agudo.

“Esta filosofia pone al
paciente en el centro de los cui-
dados y tiene en cuenta no sélo
su proceso rehabilitador, sino
sus emociones y necesidades
como persona. Se trata de un
cambio de modelo en la atencién
sanitaria que pasa de una vision
paternalista a una atencion par-
ticipativa e integradora”, indica
el urélogo Manuel Esteban
Fuertes. “Dar visibilidad a
los cuidados invisibles es
fundamental. Colocar al pa-
ciente en el centro de la aten-
cion sanitaria es
imprescindible, e incluir a la
familia, un valor anadido”,
aflade la enfermera M? Jestus
Bocos.

“Desde Hollister
hemos querido dar todo el
respaldo a esta propuesta
que hizo EVEN, involu-
crando para la creacion del
Manual a todos los perfiles
que integran una Unidad de

\

Lesion Medular y dando un soporte logis-
tico y formativo a los equipos de las unida-
des a través de HU-CI, de modo que la
transformacion sea auténtica. Toledo es un
referente y lleva mucho camino andado, de
forma que el intercambio entre profesiona-
les serd sin duda mas enriquecedor aun”,
explica Maria
José Villa, Mar-
keting Mana-
ger de Hollister
Continencia.
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Un movimiento internacional
para humanizar la sanidad

El Proyecto HU-CI: Humanizando los
Cuidados Intensivos es una organizacion in-
ternacional creada en febrero de 2014 que
cuenta ya con mas de 50.000 profesionales con-
vencidos de que la atencién sanitaria ha de
estar centrada en la dignidad de todos sus ac-
tores: los pacientes, las familias y los profesio-
nales.

Segtn su fundador Gabriel Heras, Jefe
de Servicio de la Unidad de Gestién Clinica de
Medicina Intensiva del Area Sur de Granada,
en Hospital Comarcal Santa Ana de Motril
“Buscamos cambiar el modelo de atencion sa-
nitaria, centrandolo en el cuidado a las perso-
nas: pacientes, usuarios, familiares vy
profesionales de la salud a través de la inves-
tigacion, la formacion y la acreditacion”.

Desde 2017 se ha capacitado a més de
10.000 profesionales sanitarios y el proyecto
continta con la labor de divulgacién y sensi-
bilizacién por todo el mundo, replicando el
proyecto en paises como Argentina, Chile,
Ecuador, Perii, Colombia, México, Brasil o
Portugal.

PROYECTO 1u
HUMANIZAN] )0 g

LOS CUDADOS INTENSIVGR.

“Desde el proyecto HU-CI siempre es
un placer poder impulsar y compartir proyec-
tos que mejoren la humanizacién de la asisten-
cia sanitaria. Son necesarias acciones
especificas que contribuyan a reilusionar a los
profesionales sanitarios. También es esencial
identificar estrategias de mejora de la atenciéon
tanto del paciente como de la familia, adap-
tando las nuevas realidades, en este caso de las
Unidades de Lesion medular, sin perder la
esencia del trato humano, pero con una base
solida y cientifica que permita medir el im-
pacto de las distintas medidas disefiadas que
buscan mejor la calidad y la excelencia en la
atencion sanitaria”, comenta Tayra Velasco,
Doctora en Enfermeria, Profesora de Bioética
y miembro del Proyecto HU-CI.

Los profesionales de la salud que for-
man parte de Proyecto HU-CI han elaborado
un intenso plan de formacién para que los
miembros de EVEN tengan la capacidad de
crear y liderar el movimiento de humaniza-
cién en su dmbito de especializacion: las Uni-
dades de Lesion Medular.

Gabriel



Fages del proyecto

HUMANIZALE

’ e Formacion y capacitacion

Curso intensivo de mes y medio, tutorizado e impartido por Proyecto HU-CI
para los miembros de EVEN con la finalidad de adquirir los conocimientos y la base
metodolégica y cientifica para realizar el futuro Manual de Buenas Practicas.

2- Formacion online para profesionales sanitariog deC HNP

Para sensibi-
lizar y adquirir las
nociones bésicas en
humanizacién, de 3 | & 4
cara a implementar 0 Q O s e
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& - etaboracion de ta guia 20/20

Primer documento de consenso elaborado por médicos y enfermeras que tra-
bajan en las Unidades de Lesion Medular, pacientes con LM y cuidadores. Esta Guia,
que cont6 con la participacion de ASPAYM y
tiene el aval de las sociedades cientificas SEP,
ASELME y Federacion Nacional de ASPAYM,
supuso el punto de partida para definir de ma-
nera preliminar los puntos mas relevantes sobre <y
los que profesionales, pacientes y cuidadores h%#
consideraban esencial implementar mejoras en |
humanizacion en las siguientes areas:

EVEN

Unidades de Lesion Medular humanizadas
Comunicacion humanizada

Bienestar

Presencia y participacion de cuidadores y familiares
Cuidados del profesional

Sindrome post UCI & continuidad de cuidados
Arquitectura humanizada

Cuidados al final de la vida

Consulta la guia 20/20.
También en la web
www.evenlesionmedular.es
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5 Primer manual de Buenag Practicas en humanizacion
de cuidadog del paciente con legion medular

Actualmente, los miembros del panel EVEN se encuentran inmersos en el desarrollo
de este manual de caracter cientifico, que cuenta con la guia metodolégica y la supervisiéon de
Proyecto HU-CI. Este Manual contara con varias lineas estratégicas, dentro de las cuales se
especificaran las medidas de humanizacién de cuidados que son basicas y deseables en las
Unidades de Lesiéon Medular. Este trabajo concluira a finales de 2021.

6- Certificacion AENOR en humanizacion

Proceso de certificacion de Unidades de Lesiéon Medular. Una vez desarrollado y pu-
blicado el Manual de Buenas Practicas, Humanizale comenzaré la fase de implementacién con
el objetivo de acercarse a centros monograficos y ULMs y trabajar de manera conjunta para el
fomento de las medidas de mejora en el &mbito de la humanizacion. En esta fase, los centros
que voluntariamente lo consideren, podrén solicitar hacer una auto evaluacion baséndose en
las medidas definidas en el Manual de Buenas Practicas y solicitar su certificacion AENOR en
humanizacién.




Humanizacion en tiempos de COVID

por: Tayra Velasco

Doctora en Enfermeria, Profesora de Bioética y miembro del Proyecto HU-CI

El 2020 ha supuesto
una crisis en todas las esfe-
ras, un antes y un después
en lo que concierne a las re-
laciones humanas, las for-
mas de comunicacién,
incluyendo un gran desafio
desde el punto de vista asis-
tencial.

Una de las realida-
des que ha mostrado la si-
tuaciéon derivada por la
COVID-19 es la necesidad
de reorientar la atencién
mas alla de la enfermedad,
caracteristico del modelo
biomédico, a una atencién holistica, centrada en la
vivencia de la persona, en especial en un contexto
de gran incertidumbre tanto desde el punto de
vista clinico como social.

Implica por tanto identificar realmente qué
es lo mas importante para cada una de las personas
que atendemos independientemente del ambito
asistencial, los VALORES, aquellas cualidades del
ser humano que nos definen y sobre las que basa-
mos nuestras acciones, como la vida, salud, fami-
lia, amor, libertad...siendo responsabilidad de los
profesionales explorarlos. Para ello se requiere
romper con el tradicional paternalismo, inclu-
yendo un modelo deliberativo que permita esta-
blecer un proceso de toma de decisiones conjunto
entre paciente, familia y profesionales sanitarios.

Y es que algo que se ha reforzado y ha que-
dado atin més evidente es la necesidad de trabajar
por un modelo que integre a todos los protagonis-
tas de la atencion sanitaria, un MODELO HUMA -
NIZADO cuyo foco se centre en las personas.

Desde Proyecto HU-CI se viene abogando
por dicho cambio desde hace siete afios impul-
sando distintas iniciativas y trabajando por trans-
formar la utopia en realidad. Se comenzoé
apostando desde uno de los entornos mas hostiles
y tecnificados, las unidades de cuidados intensi-
vos, estableciéndose lineas estratégicas que inclu-
yen: UCI de puertas abiertas; Comunicacion;

Bienestar y Satisfaccion del
paciente; Participacion fami-
liar; Cuidados del profesio-
nal; Prevencién y manejo del
sindrome post-UCL; Mejora
de las infraestructuras; Ma-
nejo de situaciones termina-
les; y Formaciéon en
habilidades como escucha
activa, resiliencia, trabajo en
equipo, relacién de ayuda
(counselling), empatia y
compasion. Lineas que han
quedado atin mas patentes,
a raiz de la pandemia, de su
importancia y la necesidad
de incorporarlas como eje de la atencién, como por
ejemplo los cuidados al final de la vida y el abor-
daje paliativo precoz, para evitar situaciones tan
dramaticas y deshumanizantes como las muertes
en soledad de numerosos pacientes, junto con las
dificultades de acompafiamiento de los familiares
y la elaboracion del duelo, generando un gran im-
pacto tanto en paciente, familiares como profesio-
nales sanitarios, o la importancia de la prevencion
y manejo del sindrome post-UCI, en especial el tra-
bajo interprofesional para mejorar la calidad de
vida de los pacientes y familiares.

Esta apuesta por un modelo de atencién
humanizado se ha ido expandiendo a otros &mbi-
tos como urgencias, oncologia, radiologia, consul-
tas de ostomias y Unidades de Lesiéon Medular.

Para ello se requiere un cambio de cultura
que permita integrar las voces de los protagonistas
de la atencién sanitaria, pacientes, familias y pro-
fesionales sanitarios; lineas de investigacion bien
definidas que permitan identificar y medir las bue-
nas précticas; y el apoyo institucional para favore-
cer la implementacién, formacién y sobre todo
fomentarlo.

En definitiva, crear el entorno donde nos
gustaria trabajar, ser atendidos o acompanados.

Asi a través del proyecto HUMANIZALE,
se podra establecer la hoja de ruta que guie la Hu-
manizacién de Unidades de Lesion Medular.




Humanizacion

de la asistencia sanitaria

La comunicacion entre el profesional y el paciente ha cambiado mucho en los Ultimos meses. En Hollister seguimos
comprometidos con nuestra mision de hacer la vida mas gratificante y digna para las personas que usan nuestros productos y
servicios. Ahora mas que nunca seguimos trabajando con los profesionales sanitarios para lograr una atencién mas humanizada
en las ULMs y en la asistencia hospitalaria que reciben los lesionados medulares. Cuenta con nosotros, ellos cuentan contigo.




Mas de doscientos pacientes se
de impresion en 3D en el Hos

La impresion en 3D permite realizar productos de apoyo para uso de
los pacientes segun sus necesidades, de manera personalizada, mas rapido

y mas barato.

a tecnologia de impresion en 3D ha permi-
tido el disefio y produccion de numerosas
piezas y dispositivos originales, persona-
lizados y baratos, que han optimizado las

habilidades de las personas con limitaciones de
movilidad a la hora de interactuar con su entorno
y las actividades de la vida diaria, y esto ha reper-
cutido en la mejora de la calidad de vida de mu-
chos pacientes con lesién medular.

Los profesionales de Terapia Ocupacional
del Hospital de Parapléjicos llevan tres afios in-
vestigando sobre las posibilidades de la impresidn
en 3D, a través del laboratorio maker del centro.
La colaboracién con empresas como BQ, para co-

menzar la andadura; los convenios colaborativos
con varios FabLabs de Castilla-La Mancha, para
el disefio de primeras piezas y el apoyo de la Fun-
dacién Once, para formacién y de la Fundacién La
Caixa permitié dar los primeros pasos.

El salto definitivo comenz6 hace un afios
gracias al acuerdo con la empresa 3DGE Lab de
la Republica Checa. "La incorporacién de una
nueva impresora 3D, la participacion en el equipo
de un técnico especialista para formacion de dos
Terapeutas Ocupacionales en disefio y laminado
de piezas en 3D, actualizacion de software, resol-
ver dudas técnicas y ayudar en los disefios, fue un
espaldarazo para la iniciativa”, explica el super-

visor de area de Rehabilitacion del centro, Al-
berto Ubago.

Desde entonces, afirma la supervisora de
Terapia Ocupacional del centro, Rosa Mota
“el uso de la tecnologia 3D ha supuesto la mo-
dernizacién de los recursos que usan los tera-
peutas ocupacionales y ha supuesto un



han beneficiado de la tecnologia
pital Nacional de Parapléjicos

aumento en la implicacion y apoyo del equipo
multidisciplinar de profesionales de la rehabilita-
cion, el disefio, la informatica y la comunicacién,
en beneficio de los pacientes. Este tipo de actua-
ciones ayudan a situar la Terapia Ocupacional
como una profesion en auge y con grandes posibi-
lidades”.

Una tendencia emergente

El fendbmeno maker, también conocido
como cultura del hacedor, cultura fabricante o cul-
tura maker, es un movimiento contemporaneo pro-
pio de la cuarta revolucion industrial basado en la
tecnologia DIY (Do it Yourself o hagalo-usted-
mismo). Su fundamento es que toda persona es
capaz de construir o solucionar un problema con
herramientas digitales de disefio y fabricacion (im-
presora 3D, corta-
dora laser, etc.),
sumado a la parti-
cipacion colectiva
en plataformas
sociales, como
redes de cddigo
abierto o reposito-

rios de disefio para 3D que ofrecen gratuitamente
la descarga de miles de disefios listos para su im-
presion.
Varias asociaciones, como ASPAYM o la
Fundacion de Lesion Medular, y centros y
universidades, como la Universidad de Ex-

tremadura, se han
interesado por la ex-
periencia desarro-
llada en el Hospital
Nacional de Para-
pléjicos.




Nuestra Fundacion obtiene el se
de personal investigador que

La Comision Europea ha otorgado a la Fundacion del Hospital Nacional de Parapléjicos
el sello de calidad en la contratacion de personal investigador. Se trata del Human Resources
Strategy for Researchers (HRS4R), una de las distinciones mas importantes a nivel europeo,que
acredita a aquellas instituciones que trabajan para garantizar la calidad en la contratacion en

el ambito investigador.

si lo ha indicado la directora gerente del

SESCAM, Regina Leal, durante la rueda de

prensa junto a la directora del Hospital Na-

cional de Parapléjicos, Sagrario de la
Azuela, en la que ha asegurado que se trata de una
importante noticia ya que este sello es garantia de
procesos de contratacion abiertos, transparentes y
basados en la evaluacidn del mérito y la capacidad
de cada persona investigadora”.

La Estrategia de Recursos Humanos para In-
vestigadores (HRS4R) es un proceso de autoevalua-
cidn y evaluacion que culmina con el reconocimiento
a las instituciones que presentan un plan de accién
apropiado para mejorar sus politicas de recursos hu-
manos y alinearlas con la Carta Europea del Investi-

HR Excellence in Research

Regina Leal (izda) y Sagrario De la Azuela,
en la rueda de prensa

gador y el Codigo de Conducta para la Contratacién
de Investigadores.

La Carta y el Codigo son los documentos de
la Comision Europea que marcan las directrices para
que las Universidades e Instituciones de Investiga-
cion europeas mejoren las condiciones de trabajo y
empleo para los investigadores, haciendo més atrac-
tiva la carrera del investigador en Europa.

En este sentido, la directora gerente del
SESCAM ha sefialado que la consecucién de este
sello supone “un reconocimiento publico al impulso
de la actividad investigadora de nuestra Fundacién
y la voluntad de promover buenas practicas en ma-
teria de contratacién que favorezcan la carrera inves-
tigadora de nuestro personal”.




“Este sello servird ademas para aumentar la
visibilidad de la Fundacidn en el &mbito internacional
y ayudard a captar y retener talento, ya que supone
una garantia para el personal investigador y de apoyo
a la investigacion”, ha apuntado Leal.

Asimismo, ha dicho, ayudara a fortalecer la
posicion de la Fundacion a la hora de obtener fondos
en convocatorias competitivas tanto a nivel europeo
como nacional ya que este sello esta siendo actual-
mente solicitado y valorado en muchas convocatorias
competitivas.

Proceso de obtencion del sello

Por su parte, la gerente del Hospital Nacional
de Parapléjicos, Sagrario de la Azuela ha dado a co-
nocer las fases de trabajo que se han desarrollado
desde la Fundacion para la obtencidn de esta acredi-
tacion de calidad.

En este sentido, ha explicado que durante los
Ultimos meses la Fundacién del Hospital de Paraplé-
jicosha analizado los 40 principios recogidos en la
Carta del Investigador y el Cddigo para la Contrata-
cion de Investigadores y su grado de implementacion
en la institucion.

Tal y como ha dado a conocer, este analisis
se ha desarrollado endos fases: en una primera se re-
aliz6é una presentacion informativa y de sensibiliza-
cion al personal investigador de la Fundacion,
acompafandose del lanzamiento de una encuesta de
diagndstico a través de la pagina web de la entidad.

En la segunda fase,se analiz6 el resultado de
dicha encuesta realizada al personal investigador y se
cre6 un grupo de trabajopara la elaboracién de un ana-
lisis de la situacion y un Plan de Accion, que fue re-
mitido a la Comisién Europea como parte de la
propuesta de trabajo que se esta desarrollando en este
momento.

De la Azuela ha indicado que la Fundacion
esta trabajando en la implementacion de las acciones
incluidas en el Plan de Accion y para ello, el pasado
14 de diciembre se aprobo en el Patronato el primer
Plan de Igualdad de la institucion, tal y como esta-
blece la Carta Europea del Investigador y el Codigo
de Conducta en sus principios.

“Para nuestra entidad, la igualdad de mujeres
en el ambito investigador tiene un gran valor, ya que

llo de calidad en la contratacion
concede la Comision Europea

Castilla-La Mancha

m Cast

mas del 70 por ciento del personal contratado por
dicha entidad son mujeres, y de ellas més del 50 por
ciento se sitlan en altas categorias investigadoras, lo
que supone un gran esfuerzo ya que este nivel inves-
tigador solo se reconoce a aquellas personas investi-
gadoras que han obtenido el doctorado y tienen una
trayectoria investigadora consolidada”, ha aclarado.

El Plan de Igualdad implementado por la
Fundacion tiene como objetivos la consolidacion de
la transversalidad de géenero; la igualdad de oportuni-
dades de desarrollo profesional, con independencia
del género; actuar contra la violencia de género en sus
distintas manifestaciones; favorecer el empodera-
miento individual y colectivo de las mujeres, como
via de desarrollo para la plena ciudadania; fomentar
el modelo coeducativo, libre de estereotipos sexistas
y de actitudesviolentas y mejorar la calidad de vida y
la salud de las mujeres trabajadoras.

Durante los ejercicios 2021, 2022, 2023 y
2024 la Fundacién del Hospital Nacional de Paraplé-
jicos espera continuar con este proceso de implemen-
tacion, a través de un analisis de calidad acompafiado
de dos exdmenes internos que desarrollard la propia
Comisidn Europea.

En Espafia, un total de 133 instituciones, in-
cluida la Fundacidn del Hospital Nacional de Paraplé-
jicos, han obtenido este sello de calidad en la
contratacion de personal investigador. En Castilla-La
Mancha hasta ahora sélo contaba con esta distincion
la Universidad regional.



1a Fundacion Linea Directa lanza
un libro solidario infantil a
beneficio de nuestra Fundacion

Fundacion Linea Directa edita el Libro Solidario de Seguridad Vial en colaboraciéon con
Casa del Libro y cuyos beneficios se destinaran al Hospital Nacional de Parapléjicos.
La Fundacién ya ha realizado una donacion directa de 5.000 euros a la Fundacién.

e trata de NS
un libro in-
fantil que
tiene como
objetivo concien-
ciar a los mas pe-
quefos de la
importancia de la
seguridad vial y
ayudarlos en el
proceso de recupe-
racion psicolégica
tras un accidente.

El libro esta
compuesto por
dos relatos cortos:
‘Una palabra ma-
gica’”, de Andrés
Guerrero y ‘La
primera estrella
de la noche’, de
Roberto Santiago. Asimismo, el libro
cuenta con las ilustraciones de Marta
Chicote, una ilustradora de gran reco-
rrido que ha colaborado en obras como
‘Fonchito y la luna’, de Mario Vargas
Llosa.

La presentacién del libro ha con-
tado con la participacién tanto de Fer-
nando Grande-Marlaska, ministro del
Interior, como de Pere Navarro, director
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general de Trafico, que también es el
autor del prélogo de la obra.

El Ministro del Interior ha querido
destacar en su intervencién que la inicia-
tiva de Fundacion Linea Directa encaja en
la politica de su departamento, que con-
sidera la educacion vial una herramienta
fundamental para prevenir riesgos, acci-
dentes y lesiones relacionados con el tré-
fico porque favorece el desarrollo de la



persona, del colectivo y del medio am-
biente mediante la adquisicién de cono-
cimientos, procedimientos, actitudes y
valores que construyen, ademds, una

cido a Linea Directa esta fantastica ini-
ciativa tan creativa y llena de valores a
favor los mas pequenos, que son los
mas vulnerables”.

movilidad mas segura.

Por su parte, Francisco Valencia,
director general de la Fundacion Linea
Directa, ha hecho hincapié en que cada
ano, los accidentes de trafico son la otra
pandemia, ya que causan 1,3 millones
de muertes en el mundo, 180.000 de las
cuales son menores de 18 afios. Por eso,
la Fundacién Linea Directa ha querido
impulsar esta iniciativa con el objetivo
de luchar contra un problema que de-
bemos afrontar como sociedad, y tam-
bién para ayudar a la recuperacion de
muchos nifios y jévenes lesionados.

Por su parte el Director Médico
del HNP, Juan Carlos Adau, ha agrade-
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La boccia, nueva oferta depor

Por: Miriam Salas / Fotos: Carlos Monroy / Infografia: M. Salas-Monedero

a secciéon de Deportes del
Hospital Nacional de Para-
pléjicos ha retomado la
practica de la Boccia
dentro de su oferta de
actividades deportivas

para los pacientes del centro.

Eljuego de la Boccia se re-

monta a la Grecia clésica. Fue re-
cuperado en la década de los
ochenta por los paises nérdicos,
donde se adapt6 para las perso-
nas con diversidad funcional.
Se convirti6 en deporte Paralim-
pico en los Juegos Olimpicos de
Setl, en 1988, a la par que co-
menz6 a desarrollarse en nuestro
pais, llegando a ser Espafia una
de las primeras potencias mun-
diales en este deporte.

Esta disciplina deportiva
tiene muchas semejanzas con la
petanca, aunque difiere en el ma-
terial, las dimensiones del campo
y en algunas reglas de juego. Se
puede jugar en equipos, por parejas o individual-
mente. Cabe destacar que la Boccia es un deporte
mixto, es decir, intervienen hombres y mujeres a
la vez. El material de este deporte consiste en seis
bolas rojas y seis bolas azules (un color para cada
equipo o participante) y otra de color blanco lla-
mada, “Jack ball”, todas de 8’2 cm de diametro y
un peso aproximado de entre 270-290 gramos, ya
existen diferentes rellenos o diferentes durezas de
la bola, de ahi los grandes beneficios que la Boccia
presenta como deporte complementario en el en-
trenamiento de miembros superiores en la fase
aguda de la lesion medular cervical.

Las clases deportivas que corresponden
con la lesiéon medular cervical son BC3, en las que
se juega con material auxiliar, como la canaleta y
las bolas elegidas, y BC4, en las que se juega solo
con las bolas con la dureza que cada participante
haya elegido.

La dureza de la bola es lo que mas cabe
destacar de la Boccia como deporte complementa-
rio, ya que la trayectoria de la bola, y por lo tanto,

la musculatura implicada para realizar el lanza-
miento es lo que hace que la boccia tenga tantos
beneficios a la hora de complementar las terapias
y tratamientos de los Miembros Superior (MMSS),
y de especial manera tanto en la mano (tanto en
pinzas, como alcances y agarres), como en la ca-
pacidad ventilatoria por la implicacién de los
musculos ventilatorios implicados a través de los
lanzamientos a determinadas distancias.



tiva para nuestros pacientes

Cada jugador o jugadora deberd
elegir 6 bolas de juego. Puede
variar la dureza, pero no pueden
variar de color. Deberd elegirlas del
m ® color con el que le toque jugar.

38228

m Peso

275 gr. +/-12 gr

Circunferencia
270 mm. +/- 8 mm

ém El campo de juego consta de 6 " Box".
.............................................................. Cada jugador debe colocarse en su
"box " correspondiente. Aunque para el
juego individual se utiliza el 3 ( que serd
donde se ubique el jugador o jugadora
que juegue con las bolas de color rojo)
y 4 ( donde se ubicaré el jugador o
jugadora con las bolas de color azul)

Las clases deportivas en Boccia son BCI,
BC2,BC: y BC4. Siendo BC3 y BC4 en
los que pueden participar las personas
con Lesién Medular Cervical

Se juega a 4 parciales y se
jugard un 5 en el caso de
empate.

Para conocer el reglamento &%
L -
escanea el cédigo QR i

Boccia como deporte complementario en Lesién Medular en fase Aguda. Servicio de Rehabilitacién Complementaria, Hospital Nacional de Parapaléjicos. Elaboracién propia, Salas- Monedero M. col.: 58682




“Una persona
silla puede hacer
casi todo lo que

~hacen los demas

- pero apretando
mas los C ientes”

L\

por: Luna Mufioz Anula / Fotos: Carlos Monroy / Cisco Garcia

Cisco Garcia es un hombre todoterreno que después de sufrir una lesion medular ha
logrado atraer el foco mediatico a través de una personalidad arrolladora centrada en una
idea vital: que nada ni nadie nos quite las ganas de vivir grandes experiencias. Tras su ac-
cidente, dejo la abogacia y decidi6 contrarrestar aquel golpe del destino con su garra de te-
nista, tesén, mucho trabajo y un optimismo desbordante. El poder hipnético de su alegria
y vitalidad le valen miles de seguidores en las redes sociales desde donde contribuye a la
normalizaciéon de la discapacidad quitandole hierro al asunto. Al final, asegura, la vida es
un reto y depende de como te lo tomes.



Bueno Cisco, leyendo tu historia y
lo mucho que ha dado de si no he
podido evitar acordarme de un tuit
de Alejandro Sanz que decia lo
siguiente:

“Yo quiero llegar al final de mis dias
roto, jadeando y despeinado y
diciendo: joder... qué viaje la vida.
Usa tu tiempo, date permiso, no
hagas caso a nadie. Que te resbalen
las normas...Vive carajo. Que de eso
se trata la vida”.

Queria empezar un poco fuerte con
esto. Cisco, con tu historia y tu
trayectoria, ;como entiendes tu este
viaje que es la vida?

Uff, me ha gustado mucho

la frase. Es que es asi, totalmente. Yo
siempre he querido que cuando
llegue al final de mis dias mire atrds
y esté orgulloso de lo vivido, tanto de
lo bueno, como de lo malo, de los
errores, que haya vivido, que me
haya caido que me haya manchado
que haya vivido cosas bonitas,
emociones salvajes y eso es lo que yo
quiero y temia que esa vida
trepidante se me acabara cuando me
lesioné, porque pensé que estaba
condenado a una vida sedentaria y
luché porque no fuera asi y vi que no
iba a ser asi, que al final es la vida que
ta quieras tener.
Para situarnos, tu historia cambio
en diciembre de 2015. Me imagino
que te lo habran preguntado cientos
de veces pero,;qué ocurrié entonces
para que todo cambiara?

Si, fue el 28 de diciembre de
2015. Me desequilibré en un salto
haciendo snowboard en Austria y
estuve unos diez metros en el aire y
cai sobre la espalda, no cai mal pero
ese afio habia nevado muy poco y la
recepcion estaba durisima, fue como
caer en suelo asi que reboté para
arriba, se me movié una vértebra y
yano me podjia levantar. El dolor fue
muy grande, pero lo peor vino
cuando ya no me podia levantar. Me
tocaba las piernas y no las sentia. Asi
que ya llegaron varios riders,
llamaron a la asistencia técnica, llegd
un helicéptero y ahi ya me sedaron y
me desperté en la UCI tras la
operacion. Hundido porque, claro,
ya sabia que me habia quedado en

silla, no sabia si para siempre o no
pero sabia que me habia metido en
un lio grande.

;Fuiste consciente desde el primer
momento de la caida?

Si, desde que estoy en la

nieve tirado, lo sabia porque intenté
moverme y no lo conseguia. Al tocar
las piernas y ver que no las sentia crei
me habia pasado eso “que ocurre en
la tele” y que solo le pasa a los
demas.
Me imagino que a partir de ese
momento, vinieron meses muy
dificiles en el Hospital de
Parapléjicos. ;Qué recuerdas de
aquella experiencia?

Estuve unos 10 dias en
Austria y me fui en ambulancia al
hospital, tardé 18 horas en llegar,
llegué de noche y ademés no me
esperaba nadie. Por un error
burocratico no estaba hecha la
admisiéon y el HNP no tiene

Urgencias, por lo tanto me dejaron
pasar por mera pena. Estuve en una
habitacion temporal ese fin de
semana, hasta que me pasaron a
planta. Es agridulce mi recuerdo alli
porque, por un lado, vivi momentos
bonitos, traté con gente muy
agradable que me marcé mucho,
auxiliares, celadores como Luis que
ya se jubilo, y que recuerdo que
cuando me fui los dos lloramos al
despedirnos. Gente de personal que
trabajaba muy bien y me dio pena,
pero claro también es verdad que son
momentos muy duros, tienes que
llevar unos horarios muy estrictos, lo
veia un poco como que me estaban
preparando para la vida fuera, para
lalucha en la calle. A los pocos meses
vi que alli no me iba a curar. Ni ahi,
ni en ningtn sitio porque depende
de tu médula. Es algo equivoco para
muchos pacientes, ya que creen que
cuanto mas tiempo estés puede que




te recuperes mas, pero al final
eso depende de tu médula y tt
puedes hacer rehabilitacién. Lo
mas importante es que en el
hospital me ensefiaron a ser
independiente, a hacer todo
con los brazos, a vestirme, a
pasarme al coche, a la cama...
También lo recuerdo con
amargura porque habia
momentos muy duros, como
cuando no controlas los
esfinteres, no sabes moverte en
la silla, la tristeza de los
primeros meses, etc.

¢Cuanto tiempo estuviste?

Estuve cuatro meses y
pedi el alta porque yo ya sabia
que mi lesién era completa y
sabia que no iba avanzar mas
en cuanto a piernas y yo me
hice independiente muy
rapido. También me compré
una silla de ruedas ligera
pronto, alli mismo, y en el
hospital algo que tiene muy
bueno es que te dan las clases
practicas para adaptar el carné
de conducir. Lo hice, hice el
examen y me compré un coche
automatico y lo adapté alli
mismo en Toledo y me fui ya
con el coche. Digamos, que hice
todo muy répido y lo que
necesitaba era hacer calle. Ir
por tu barrio, por las ciudades,
entrar en bares, restaurantes y
acostumbrarte a vivir con las
miradas de la gente y esto hay que
hacerlo lo antes posible.

(Como ha cambiado tu vida en
estos poco mas de cinco afios?

Ha sido un cambio muy
radical en cuanto a las cosas que
hago, pero sigo rigiéndome por los
mismo principios que tenia antes:
vivir una vida con muchas
emociones. Yo trabajaba de
abogado y dejé la abogacia, ahora
me dedico en exclusiva al tenis,
amplié mi familia y tuve que
aprender a hacer todo con los
brazos. Una persona en silla puede
hacer casi todo lo que hacen los
demads pero apretando mas los
dientes. Siempre vas a tener mas
dificultades en todo y debes
aceptarlo como un reto que te ha

Cisco con su hija

tocado. Esto no me lo va a cambiar
nadie y tengo que sacar el doble de
todo, el doble de caracter, el doble
de energia, el doble de fuerza pero
con el tiempo ves que todo es mas
facil, la vida en si es mucho mas
sencilla de lo que yo imaginaba.
Cuando me lesioné crefa que no iba
a poder hacer casi nada, que iba a
ser un desgraciado, que iba a estar
triste, que no iba a poder socializar
con la gente, luego ves que no, que
si te encierras en ti mismo y te
enfadas con el mundo lo vas a tener
complicado, pero si pones de tu
parte te vas a encontrar las cosas
mas féciles de lo que parece.
(Consideras que ha cambiado
mucho tu vida o has cambiado
mucho ta?

Considero que ha

cambiado mucho mi vida, pero yo
también he cambiado, mas que por
la lesién por el tiempo. Al final son
cinco afios en los que maduras
mucho y te vas haciendo. El tiempo
y la edad te serenan y te sientes mas
sosegado.
¢La paternidad también, verdad?
Eso me ha cambiado
muchisimo, pero sigo queriendo
hacer mil cosas y creo que eso es
clave, seguir con la misma manera
de vivir.
(En qué momento te planteas
volver al deporte? ;Hizo algo click
dentro de ti o fue un proceso largo?
Sabfa que iba a seguir
queriendo hacer deporte en silla,
porque me habia encantado
siempre el deporte, iba a querer
seguir yendo al gimnasio, hacer



pesas, etc. El tenis lo probé
en el Hospital Nacional de
Parapléjicos, donde tienen
una pista de la Fundacién
Emilio Sanchez Vicario y
me gusté mucho. Era un
entrenamiento muy bésico
pero guardo un recuerdo
muy bonito y fuera del
hospital empecé a entrenar
mas. Primero dos dias por
semana, y luego tres. Al
principio mover la silla te
cuesta mucho y vi que el
circuito de tenis en silla era
mas profesional de lo que yo crefa, con
torneos por todo el mundo, la gente
entrenando en centros de alto
rendimiento. Fue un gran reto que
converti en mi profesion.
Actualmente has conseguido
posicionarte muy alto en el
ranking de tenis paralimpico,
;cual es tu préxima meta o reto a
alcanzar?

Ahora estoy el 66° del
mundo y 5° de Espafia y he llegado
a estar en el 58° del mundo y 4° de
Espafia, lo cual es una gran gesta
muy dificil en tan poco tiempo. El
suefio era jugar las paralimpiadas
de Tokio 2020, pero con la
pandemia todo se complicd, se
suspendieron torneos y los pocos
que hay se llenan de jugadores de
todo el mundo y una competencia
muy alta. Este afio va a ser muy
complicado conseguir puntos, por
lo que lo miro a largo plazo sin
buscar objetivos que me pongan en
tension. En diciembre quedé
subcampeén de Espafia, algo
impensable, y estoy muy contento.
Creo que puedo hacer muchas
cosas. Yo antes si veia que iba a
tener mas limites en el tenis, sobre
todo porque mi lesién es una lesion
completa y en el circuito de tenis
hay gente con muletas o incluso sin
ellas o que pueden mover las
piernas pero no me pongo limites.
¢De donde dirias que has sacado
la fuerza, las ganas y la
motivacién para conseguir todo
esto?

De las ganas de vivir y de
hacer cosas. S6lo tenemos una vida

Solo tenemos una vida y
tenemos que vivirla al maximo
dentro de nuestras posibilidades

porque no sabes lo que te

va a deparar y tienes
que disfrutarlo

y tenemos que vivirla al maximo
dentro de nuestras posibilidades. pues
no sabes lo que te va a deparar el
destino. Cuando llegue al final y mire
atrds quiero estar contento con lo que
hice. Algo asi me ocurri6 en la

pandemia, cuando
estdbamos confinados,
hace un afio miraba atrasy
me decia “he hecho un
montén de cosas y me lo he
pasado muy bien, que me
quiten lo bailao”. Hay que
tener un punto de
confianza y de amor
propio y decirse a si mismo
que se puede.
También has tenido un
apoyo importante, el de tu
mujer y el de toda tu
familia, ;no?
Si, es muy importante tener
un entorno que te ayude. Mis amigos
que estuvieron siempre conmigo, mi
familia y sobre todo Raquel, que es con
quien pasé ma tiempo y quien me dj6

Cisco con su muje';i',.RaqueI, y su hija



claro que no estaba conmigo por
lastima o compromiso. A los
pacientes con lesion medular al
principio les cambia el caracter, se
enfadan con el mundo y con la
gente que tienen alrededor. Lo
pude comprobar en el hospital con
distintos compafieros. A mi no me
ocurrié. Durante unos meses tuve
una actitud un poquito mas
retraida, pero luego recuperé mi
caracter. No te puedes cabrear con
el mundo por lo que te pase porque
sino al final acabas solo. No por la
silla, sino porque tu caracter ha
cambiado y ya no eres la misma
persona.
(Como fue ese momento de salir
del hospital y enfrentarte a la
gente y a esas miradas que temias?
Desde que estaba en el
hospital me propuse hacer mucha
calle. Los fines de semana que ya
podia salir ibamos a un hotel, nos
quedabamos por Toledo o tbamos
a Madrid, o a la playa. Tenia claro

que mi vida real
estaba  fuera. El
hospital estd muy

bien para prepararte,
pero al final, lo dificil
es ser el raro que va
en silla por Malasaria,
en Madrid. Yo queria
acostumbrarme a
todo, asi que sali
mucho, incluso de
discotecas, y traté de
romper mis limites
mentales para llevar
una vida lo mas
normal posible. A los
ocho mese fui a Jap6én
con Raquel, una
locura al hacerlo tan
pronto, alli aprendi lo
que podia hacer y lo
que no y que no se
acababa el mundo si
lo aceptaba.
Recomiendo  hacer
mucho y no pensar
demasiado y cuando
te embarques en lo
que quieres hacer,
veras como es mas

sencillo de lo que creias.
(Qué es lo que mas te enorgullece
de lo conseguido en este tiempo?
La aceptacion que ha
tenido la sociedad de una persona
en silla. Normalmente, y eso lo
hablaba con Mamen, mi psicéloga
en Parapléjicos, la gente cuando ve
a una persona en silla tiende a ver
la silla y se olvida de la persona, y
te tratan con pena, con lastima, con
condescendencia, te ofrecen ayuda
que no necesitas. He conseguido, a
través de mis redes sociales, la tele,
etc. que la gente vea a una persona
normal que ha tenido una lesion y
va ensilla. Puedo ser tan feliz como
el resto y esa normalizacién de la
discapacidad es lo que mas me
enorgullece.
¢;Sientes que has colaborado para
que se normalice esa situacién?
Si, ha sido una de mis
grandes luchas, estoy convencido
de que mucha gente que me sigue
en redes, me ve con otros 0jos y

dentro de unos afios se normalizara
atn mas ver gente en silla en la
playa, aeropuertos o gimnasios.
Ademds del despegue 'y
posicionamiento de tu carrera
como tenista paralimpico, en este
tiempo has atraido el foco para
hacer un documental, un libro e
incluso tu historia ha servido de
inspiracion a la cantante Vanesa
Martin para escribir ‘Salto Mortal'.
Por qué crees que eres objeto de
inspiracion o de interés de esta
forma tan evidente?

Es una pregunta dificil.
Muchas veces me preguntan por
qué tengo tantos seguidores en
Instagram. Sinceramente, no lo sé.
Supongo que mi personalidad atrae
por algin motivo que yo
desconozco, creo que es porque
comunico bien. Una personalidad,
una manera de vivir, unos valores,
unos principios, una fuerza, una
luz, como dice Vanesa y que me
pareci6 brutal. Ahora me han

Foto: Kiko Simeon




ofrecido realizar otro
documental para una
plataforma muy famosa.
Consiste en cruzar el
Sahara en quad. Todas
estas propuestas me
sorprenden, como que
me paren por la calle para
hacerse fotos. Solo soy
una persona normal, en
silla que estéd intentando
tirar para adelante.

(No te consideras
diferente en ese sentido?
No, me

sorprende que, por

jemplo, haya gente muy

famosa que me sigue en redes, me
alegra y me gusta, obviamente.
:Como se digiere todo este éxito?

Da un poco de vértigo que
te miren por la calle mucho, lo que
me ocurre cada vez mas. Me da
alegria que me digan cosas bonitas
y me apoyen y que compren mi
libro y quieran que se lo dediquees
para apoyarme, se compran mi
libro, quieren que se lo dedique.
Has hablado del proyecto del
documental que te han planteado
para cruzar el Sahara en quad,
también de los retos en el corto
plazo en tu carrera como tenista
pero, ;cual es tu mayor sueiio hoy
por hoy?

Me gustarfa que se
arreglara la médula y volver a
caminar o volver a tener
sensibilidad en las piernas, pero no
dirfa que es un suefio porque no lo
anhelo, no pienso en ello porque no
depende de mi. Me gustaria poder
andar con muleta pero lo que de
verdad me harfa ilusién seria poder
tener otro hijo, que pudiéramos
viajar toda la familia por el mundo
y tener una vida con muchas
aventuras. Me gusta llevar una vida
trepidante, no aburrirme, no sentir
que la vida pasa sin pena ni gloria.
Es decir, que con la frase que he
elegido de Alejandro Sanz para
empezar no me he equivocado en
absoluto, ;no?

Lo has clavado. Una de mis
grandes filosoffas de vida es esa.

Las personas en silla de ruedas
no son menos que los demas, al
contrario, para mi son mas
porque estan en una situacion
de mas adversidad pero siguen
haciendo lo mismo y la gente
admira eso, esa confianza, esa
autoestima, ese amor propio

Volviendo a la investigacion,
(como va el tema?

Hay un tratamiento en el
Hospital Puerta de Hierro con
células madre y ya tratan desde
2011 en humanos por medio de un
ensayo clinico. Tengo entendido
que la Seguridad Social ya aprob6
el tratamiento hace un afio y pico
o dos afos y van llamando a gente
segin los parametros que ellos
tienen para ir tratdndolos. Que
nadie se engafie, no sales
corriendo de alli, pero hay muchas
mejoras, puedes volver a mover
las piernas, recuperar
sensibilidad, esfinteres, mejoras a
nivel sexual, etc. Ya solo la idea de
mejorar es siempre buena.

(Te gustaria trasladar algian
mensaje a los pacientes que
leeran esta entrevista en el HNP?

Les dirfa que la vida en si
ya es mucho mas sencilla de lo que
creen. Hablo de lesiones similares
a la mia, pues hay otras maés
complicadas. No puedo saber qué
siente una persona tetrapléjica y
no me atrevo a dar un consejo.
Hay gente que camina con
muletas y me cuentan que estan
deprimidos, y yo pienso: -jpero si
ta eres capitan general!-. Al final
no es la gravedad de la lesién, sino
tu actitud. Les diria que sigan con
la cabeza alta, ahora mismo estan
en su peor momento que son los
meses posteriores a la lesién, pero
todas esas dudas que tienen se van

airresolviendoy van a
mejorar, van a poder
manejarse por la calle
muy bien, controlar los
esfinteres muy bien,
van a ser aceptados
socialmente por todo
el mundo. Porque
vayan en silla no son
menos que los demés,
al contrario, para mi
son mas porque estan
en una situaciéon de
mayor adversidad
pero siguen haciendo
lo mismo y la gente
admira eso. También
les diria que no se dejen
sobreproteger por la familia, muy
tipico en estos casos. Yo hago las
cosas, yo empujo mi silla, voy a
sitios solo, porque si se dejan
sobreproteger se van a meter en
una burbuja de lastima y miedos.
Hay que superar el miedo con
actitud, energia autoestima y
confianza. Que salgan a brillar con
fuerza porque lo pueden
conseguir.

Gracias por esta
entrevista Cisco. Han bastado
apenas 30 minutos para que nos
hagas participes de tus ganas de
vivir y el entusiasmo con el que
luchas, dia a dia,y eso no solo es
admirable sino también
contagioso.

iTe deseamos lo mejor y
te seguiremos la pista!

Sigue a Cisco Garcia en:

, @CiscoGarVe

@ciscogarve

ﬁ Cisco Garcia



Pedro Ruano, presenta en Parapléjicos su libro

'Las muchas caras de la vida'

El escritor y misionero franciscano, Pedro Ruano, que se encuentra ingresado en el Hospital
Nacional de Parapléjicos, ha presentado su tltimo libro titulado “Las muchas caras de la vida”, dentro
del mes cultural organizado por el Servicio de Rehabilitacién complementaria del centro.

a obra es un ensayo filoséfico-religioso, a

modo de autobiografia, donde con cuadros

de historia, novela y literatura Pedro Ruano,

que se define como una persona hecha y feliz
de ser lo que ha sido, mira al pasado de si mismo para
entresacar lineas de riquisimas experiencias que, a su
vez, invitan y ayudan al lector a reflexionar sobre su
existencia.

"Mirando por el retrovisor de mi vida, nos
dice Pedro Ruano, he observado una inclinacién per-
manente en mi a la reflexién y la critica desde la pers-
pectiva individual de mi capacidad personal. Y al
llegar a esta edad de muchos afos, siento haber con-
seguido madurar y apreciar el estado de libertad de-
seado”, ha dicho Pedro Ruano.

La presentacién de la obra ha contado con la
presencia de la directora del centro, Sagrario de la
Azuela, quien ha expresado su agradecimiento por la
“amabilidad y generosidad de compartir con nosotros,
en primicia, su nuevo libro» y ha destacado algunos
parajes del texto. Asimismo en el evento, al que han
asistido pacientes y profesionales del centro, ha inter-
venido el prior superior del monasterio franciscano de
San Juan de los Reyes, Antonio de la Presilla, quien ha
destacado la vocacion franciscana del autor, su labor
misionera y su caracter re-
flexivo y estudioso de la
naturaleza humana.

De Adrados a
Pastrana pasando por Fili-
pinas y ahora en Toledo
El libro narra en tono re-
flexivo la fecunda vida de
Pedro Ruano nacido hace
80 afos en un pueblecito
de Segovia llamado Adra-
dos, en el seno de una fa-
milia numerosa.

A los 12 afios in-
gres6 en el Seminario
Menor de los Franciscanos
en Pastrana, Guadalajara,
que luego pasé por Are-
nas de Sampedro, en

Pedro Ruano

Avila, para hacerse novicio y posteriormente realizé
los estudios eclesiasticos de filosofia en Consuegra.

Su vida dio un vuelco cuando en 1962 marché
a la lejana Filipinas, donde fue ordenado sacerdote
franciscano y desempefi6 su labor en diferentes desti-
nos, en la capital, Manila y en Camalig, donde ademas
fue director del colegio St. John Academy, afios felices
por lo que él mismo cuenta.

Una constante vital
de Pedro Ruano es que
en toda su vida no ha
parado de aprendery de
ensefar, de leer y de es-
cribir. La docencia le
condujo en 1971 al cargo
de director de. St Francis
School en Santa Ana,
Manila, en 1979 acome-
ti6 el cargo de Economo
General de la vicarfa
Franciscana en Filipinas
y luego en le provincia
de San Pedro Bautista.
En Manila se licenci6 en
Filosofia y Letras y tam-
bién en Empresariales



Ha dado clases de Historia de la Iglesia, de Filosofia,
ha publicado estudios, libros.

El autor es poliglota, ademéas del espafiol
habla inglés, tagalo, e italiano, que suponemos
aprendi6 estupendamente, después de treinta afios
de misionero en Filipinas, durante su posterior es-
tancia en Roma durante cinco afios. En Roma fue su-
perior del convento de Sant Quaranta, entre otros
quehaceres.

Tras su periplo por el mundo regresé a Es-
pafia en 1994 y se incorporé a la Provincia Francis-
cana de Castilla, donde llegé a ser Superior
Provincial.

Aquejado de parkinsonismo en 2009 fue en-
viado a la residencia de Guadalajara como superior
de la casa, hasta que esta cerr6 y ahora es nuestro
vecino, en el convento franciscano de San Juan de
los Reyes de Toledo.

La vida le ha traido aqui, en este punto,
ante nosotros, afirmo en la presentaciéon Sagrario de
la Azuela, quien ha destacado “su exquisito gusto li-
terario y una experiencia existencial muy rica en ma-
tices personales propia de aquél que, como decia
Neruda, puede confesar que ha vivido”.

SILLA MANUAL
BIPEDESTADORA

SME

Karma

A Better Wheelchair, A Better Fit

ELECTRICA Y
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Abril mes cultural en el HNP

La biblioteca de pacientes ha organizado diversas actividades culturales
y de ocio para abril, mes en el que se conmemora el Dia del Libro

urtane el mes de abril, el servicio de Rehabilita-

cion Complementaria del Hospital de Paraplé-

jicos, a través de la biblioteca de pacientes, ha

puesto en marcha diferentes actividades de indole

cultural para conmemorar el Dia del Libro, que se cele-
bra el 23 de abril.

En concreto, los pacientes y sus familiares pu-
dieron disfrutar de una salida cultural a diversos pue-
blos de la provincia de Toledo, como Malpica de Tajo,
Barcience o Ma-
queda, para cono-
cer su cultura,
oficios medievales
que se han conver-
tido en obras de
arte, y sus emble-
maticos castillos.

El programa
de actividades para
este mes cultural
cuenta también con
el tradicional merca-
dillo del libro de se-
gunda manos que,
como cada afio, organiza la biblioteca de pa-
cientes y que, este afio, ha estado ambientado
en el medievo y ha contado con juegos tipicos
de dicha época.

Dentro de las actividades organizadas
para este mes de abril, se ha convocado la
sexta edicién del concurso literario patroci-
nado por Linde Healthcare, destinado a pa-
cientes, familiares y profesionales del centro y
que esta edicion lleva el eslogan “Un afio dife-
rente’.

Para conmemorar el Dia del Libro, la
biblioteca ha organizado una lectura conjunta de la obra de Fer-
nando de Rojas, ‘La Celestina’, en la que podran participar pa-
cientes, familiares y profesionales, a quienes se les regalara un
planta.

Este mes de abril ha contado también con la presenta-
cion del libro “Las muchas caras de la vida”, de Pedro Ruano
Santa Teresa, paciente del HNP; la visita y exhibicién canina
de los perros de la Guardia Civil y la excursién al complejo
mondstico visigodo de Santa Maria de Melque, en Toledo.

Cuidados
en un clic,




El Hospital de Parapléjicos organiza su
| Certamen Literario de Primavera

Através del blog de la psicloga clinica del centro, M2 Angeles Pozuelo,
‘Afrontando la lesion medular’

| Hospital Nacional de Parapléjicos ha or-
ganizado, a través de la psicéloga clinica
del centro, M2 Angeles Pozuelo, su primer
Certamen Literario de Primavera destinado a
pacientes, familiares y profesionales del centro.
Dado el éxito que tiene todos los afios
el concurso de relatos cortos que organiza la
doctora Pozuelo, surge esta iniciativa que pre-
tende poner en valor los talentos y potenciali-
dades ocultas de las personas que participan, ya
sean pacientes del hospital que acaban de expe-
rimentar una lesion medular, o aquellos que ya
han afrontado su lesion.
Y es que, tal y
como explica la doctora -

limite sera el proximo 24 de mayo.

Los trabajos recibidos se publicaran
tanto en el blog de la doctora Pozuelo, ‘Afron-
tando la lesién medular’, como en el perfil de
Facebook del Hospital de Parapléjicos, de tal
manera que seran los lectores internautas quie-
nes elijan los relatos finalistas del certamen.

Ademas, habra un jurado compuesto
por profesionales del Hospital de Parapléjicos
cuya votacion sera decisiva para seleccionar los
tres cuentos ganadores que obtendran sendos
premios que, en esta ocasion estan concedidos
por la empresa Rehatrans.

Pozuelo, la escritura
tiene una probada efica-
cia terapéutica y ayuda
a reflexionar y a auto-
descubrir la narrativa

E,Ei.‘.‘: 5

Autor: M® Angeles Pozuelo
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Afrontando la lesion medular
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| Certamen de Primavera

que utilizamos a la hora
de contar nuestras expe-
riencias y vivencias, es
lo que se conoce como
psicoescritura.

La tematica del
certamen es ‘La prima-
vera’ y la extension de
los relatos seré de tres-
cientas palabras.

Asimismo, se
podran presentar hasta
un total de tres relatos

por persona y la fecha T




ARRANCA

SE VENDE Citroén spacetourer busi-
ness lounge, talla M con grua, ideal para
silla de ruedas eléctricas, con tabla
transferencia electronica, guante acele-
rador electronico y freno servicio. Tiene
los 3 asientos que se le quitaron para
adaptarla. Menos de 3500 km. Guardada
en garaje, puertas laterales correderas,
180 CV, techo acristalado, detectores de
aparcamiento y asientos de cuero con
calefaccion en los delanteros.

Contacto: José Manuel.

Teléfono: 626786011.

VENDO VOLVO adaptado para minus-
validos con acelerador de aro en volante
(acelerador KS Wireless), desmontable
(puede conducirlo cualquier persona
con pedales) con botén economizador
de consumo. También incluye una pe-
quefia gria 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 antigtiedad. 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.: 918891831/

626 77 27 87.

SE VENDE Toyota Yaris Hibrido adap-
tado, en perfecto estado. De particular a
particular. Conservado en garaje y
pocos kilémetros. Precio: 11.000€

Para méas informacion contactar con
Carmen. Teléfono: 677 40 64 19

VENDO VEHICULO ADAPTADO

En venta Ford Mondeo tdci, 130 cv, 5
puertas con tan sélo 59.000 km. Esta
adaptado para conducir con las manos, lo
puede conducir cualquier persona con o
sin discapacidad tan sélo tocando un
botdn 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.

E Accede ala web
infomedula.org

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,
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
electrénico 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 SERIAY 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 mafianas.

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 MONTAJES DE PLADUR
Hacemos tabiques y trasdosados, muebles
y baldas, aislamiento térmico y acustico,
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, barios, espacios, etc.

Dos plantas con posibilidad de instalar as-
censor. Parcela de 500 m?, Garaje de 28

m2. Calefaccion y tres habitaciones con
bomba de calor. Precio: 206.000€.
Teléfonos de contacto: 925293449 /
647778345 (Javier / Inmoarges).

SE ALQUILAPISO ADAPTADO EN
ALTEA. Segunda linea de playa.
Precio: 600€/mes

Interesados contactar con Juana.
Teléfono: 625051214

OTROS

VENDO COLCHON HILL-ROM AN-
TIESCARAS

Colchdn Hill-rom, clinactiv de baja pre-
sién alterna para tratamiento de Ulceras.
Tamafio: 203x85x18 cm. Cinco &reas de
presion baja individual, incluyendo un
area exclusiva para el talén. 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
rcp. Leds indicadores de la evolucién 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 elevacién 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
Kischall 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 s6lo 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 esta por encima de los
4.000€). Preguntar por Sonia.
Teléfono: 600 990 694.

SE VENDE RAMPA PARA COCHE.
Muy econémica.
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).

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.




I'(ehal:rans

DISTINTAS &
SOLUCIONES

« Rampas de acceso y plataformas elevadoras
+ Rebaje de piso

« Peldafios

« Asideros

+» Respados y reposacabezas

- Sistemas de Anclaje.

« Acondicionamiento de altura interior.

(O 667057 328

Rehatrans

Soluciones a tu medida para
conduccion o acceso

LA MEJOR
ELECCION

Desde 1997 lideresen la
transformacion de vehiculos
para traslado de personas con
movilidad reducida.

v Acceso al vehiculo
v’ Conduccién
v~ Seguridad

« Acelerador y freno al volante

« Inversor de acelerador

» Asientos giratorios y soluciones de acceso
« Gruas y plataformas elevadoras

(91278 4292




INNOVACION PARA
LA REHABILITACION

Terapia Objetiva y Rehabilitacion Audiovisual

Avda. de Bruselas 35
28108 Alcobendas,
Madrid (Spain)

T +34 91 480 50 00

g F+34914805080
toyra@indra.es
www.toyra.org

RAFAEL O*\ ACIONAL 0
DEL PINO V) o Teledo




