Lesion
Medular

Trabajo de Investigacion

Ignacio Molins Joly




1. La LeSion Medular ..........uueeveeiiiiiiiiiiiiiieveeveeveeseeeeeeeeea 3
1.1, CordOn MedUIar.........ccuvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 3
1.1.1.  LaColumna Vertebral ... 3
1.1.2. LaS NEUIONAS ...ttt 3
1.2, TipOS d€ LESIONES .ouvuiieeeiiee e e e 4
1.2.1.  LesSion por TraumatiSIMO ......uuuuuuuuuuuereuereuereeeurssenessesessessrnssesneseerenenr.. 4
1.2.2. Infarto Medular ... 5

2. Ellnstituto Guttmann...........cccccoiiii . 6
3. La Discapacidad.......cccceeeiiiiiiiiiiiiiii e 9
3.1. La Discapacidad Fisica causada por una Lesidon Medular................ 9
3.1.1.  Movilidad ReEAUCIAA ....ccooriiiiiiiiiiieeeeeee e 9
3.1.2.  Sensibilidad Alterada .......cccuviiiiiiiiiiii e 10
3.1.3.  Espasticidad y Reflejos......cccceviiiiiiiiiiii, 10
3.2. Adaptacion Social del Discapacitado ..........cceeeeeieeiiiiiiiiiiiieeeeee, 11
3.2.1.  Consecuencias PSIQUICAS........ccccciviiiiiiiiiii, 11
3.2.2.  Aceptacidon y Superacion Personal .......cccccceviiiiiiiii, 12
3.2.3.  Inclusidn en la Sociedad............ceeiiiiiiiiiiiiiieie e 13
3,24, Vida DIaria coeeeeeiiieieeeee e 14
3.2.4.1. Barcelona: Modelo de ciudad adaptada.......cccceeeveveiiiiiiieeiiiceeicceee e, 15
3.2.4.2. Hogar Adaptado .....cccuuuiiiieie e e aeeeaes 19

3.2.5.  Deporte Adaptado ......ccoeiiiiiiiiiii 23
3.2.5.1. Historia del tenis adaptado..........ccoeeiieiiiiiiiiii e 24

3.3. Superhéroes y Etica ante la Discapacidad .........coveevveereeeverveeeennnns 25
4. Encuesta: “Discapacidad Social”...........ooovvmiiiiiiinniinns 28
4.1. Analisis de 1a @NCUESTA ........eviiiiiiiiiiiiieee e 31
4.2. Resultados ENCUESTA ....c..uuviiiiiiiiiiiieeieeeee e 32
4.3. Andlisis de Resultados de la encuesta .........coeeevveeiiiiniiiiiieeeiinnennns 38



Introduccion:

Mi nombre es Ignacio Molins Joly, naci en Barcelona el 19 de Marzo de 1999. Estudio en el
colegio Viaro Global School de Sant Cugat.

En el afio 2013 sufri un infarto medular que me ocasiond una lesion medular incompleta. Las
secuelas de la lesion fueron una alteracién de la sensibilidad corporal desde la décima vértebra
dorsal para abajo y una pardlisis motora en el lado izquierdo.

Desde tal extraordinario suceso, he tratado siempre de demostrarme a mi mismo y a los que
me rodean, que de las experiencias mas duras siempre se puede sacar un lado bueno si
logramos afrontarlas con una de nuestras mejores sonrisas. En mi web' asi lo intento
transmitir.

El objetivo de este trabajo de investigacion no es otro que el de transmitir lo que es una lesion
medular y como la vive el lesionado y también, por qué no, como la vive la sociedad. Ademas,
este trabajo me ayudara personalmente a entender mejor el mundo de la lesion medular en el
gue me he visto adentrado. Me dara la oportunidad de aprender e investigar aspectos muy
importantes y a razonarlos desde diferentes puntos de vista.

En el trabajo veremos una primera parte mucho mas tedrica en la que se explica desde un
punto de vista médico la lesion medular. A partir del segundo punto, ya nos metemos de lleno
en el mundo de la discapacidad, enfocado desde un punto de vista social. Veremos desde
como el afectado vive su lesion hasta cdmo ha de ser la vivienda de un discapacitado e incluso
cuales son las ciudades mejores adaptadas.

Finalizaré mi trabajo estudiando el impacto que la discapacidad tiene en la sociedad. Para ello
he preparado una encuesta que he titulado “Discapacidad Social”.

Espero que el viaje a lo largo de este trabajo el cual he abordado con un gran esfuerzo
emocional sea de vuestro agrado. iMuchas Gracias!

1 . . . .
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1. La Lesion Medular

La lesiéon medular hace referencia a los dafios sufridos en la médula espinal a consecuencia de
un traumatismo o de una enfermedad, malformacidn vascular o degeneracién. Se calcula que
la incidencia mundial anual de lesiones medulares oscila entre 40 y 80 casos por millén de
habitantes.’

1.1.Corddn Medular

El cordén medular es el drgano que habilita una via a los impulsos nerviosos para que viajen
desde el cerebro hasta los musculos, a través de las neuronas medulares, dando la capacidad
al sujeto de decidir cuando contraer o relajar un musculo y de poder recibir cualquier signo
sensitivo de nuestro cuerpo. El cordén medular esta situado dentro de la columna vertebral.

1.1.1. La Columna Vertebral

La médula es de vital importancia, por ello estd protegida por el hueso mas importante de
nuestro cuerpo: la columna vertebral. Como su nombre bien indica es una columna formada
por vertebras, por discos dseos, lo que permite que se pueda articular. El conjunto de
vertebras se dividen en tres grupos: las cervicales, las 7 primeras; las dorsales, las 12 de en
medio; y las lumbares, las ultimas 5. Este orden nos ayuda a identificar a qué altura se ha
provocado una lesién medular y por tanto su gravedad. Por ejemplo, una lesion medular a la
altura de las cervicales sabemos que afecta a todo el cuerpo, desde el cuello hasta las piernas,
y una lesion a la altura de las lumbares afecta sélo de cintura para abajo.

1.1.2. Las Neuronas

Las neuronas son las células del sistema nervioso. Las podemos encontrar en el cerebro y en la
médula.

Las neuronas tienen la funcién de entregar el impulso nervioso que le ha llegado de su
neurona vecina de arriba a su neurona vecina de abajo y asi sucesivamente. Esto nos da la
posibilidad de movernos y sentir nuestro cuerpo.

El impulso nervioso nace en nuestro cerebro y es lo que podriamos llamar una orden. Por
ejemplo, en nuestro cerebro creamos una orden de mover el dedo indice de la mano derechay
esa orden nace en nuestro cerebro y viaja a través de las neuronas de la médula hasta el
musculo, que es quien efectla la orden.

? http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs384/es/
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También una orden puede hacer el camino a la inversa. Nos quemamos el dedo indice de la
mano derecha y se crea un impulso nervioso, lo que llamariamos una informacién, que viaja
desde la neurona sensitiva del dedo hasta el cerebro, donde analizamos la informacion.

Las neuronas, como todas las células de cualquier 6rgano del cuerpo humano, necesitan
alimentarse de nutrientes a través del sistema circulatorio para vivir. Sino mueren.

Las neuronas tienen una caracteristica que las diferencia del resto de células, y es que no se
regeneran. Una vez mueren ya nunca se recuperan. Neurona muerta, neurona menos.

1.2.Tipos de Lesiones

Podemos hablar de lesion completa cuando en la zona afectada, el impulso nervioso queda
interrumpido totalmente. Y si la lesidn interrumpe solo parte del impulso nervioso, hablamos
de una lesion medular incompleta. En ella, parte del impulso nervioso todavia puede llegar a
su destino.

Dentro de las lesiones medulares completas también podemos distinguir entre lesionado
tetrapléjico o parapléjico, dependiendo de la altura de la lesion. Si la lesidn se produce en una
altura de la medula donde tanto brazos como piernas quedan afectados, hablamos de
tetraplejia (tetra: cuatro). Y cuando la lesidn afecta solo a las piernas hablamos de paraplejia
(para: dos).

También podemos diferenciar las lesiones medulares atendiendo a su causa. Hasta un 90% de
los casos se deben a causas traumaticas, aunque la proporcién de lesiones medulares de
origen no traumatico parece ir en aumento.® Entre las lesiones medulares de origen no
traumatico profundizaremos en el infarto medular sin olvidar las lesiones causadas por una
infeccidn, malformacion vascular congénita, etc., en las que no profundizaremos.

1.2.1. Lesién por Traumatismo

La lesién medular por traumatismo es el corte o de la médula producido por el desplazamiento
de alguna de las vértebras de la columna vertebral. Al recibir un fuerte impacto la vértebra se
desplaza estrangulando o cortando la médula. Esto provoca la muerte de las neuronas de la
zona, imposibilitando asi la llegada de impulsos nerviosos mas alla de la zona afectada. Lo mas
habitual es que las lesiones por traumatismo sean lesiones medulares completas. Aunque en
los casos donde la médula sufre una estrangulacién y no se corta, es mas habitual que sean
lesiones incompletas.

Son los tipicos casos de accidente por caida de caballo, accidentes de trafico, motocicleta,
bicicleta...

® http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs384/es/
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1.2.2. Infarto Medular

La embolia medular es la falta de riego sanguineo en la médula. Cuando una arteria que
alimenta a la médula espinal sufre un taponamiento, un infarto, deja a un grupo de neuronas
sin nutrientes provocando su asesinato. Esto hace que el impulso nervioso se detenga al llegar
a la zona muerta y no siga su camino.

El infarto medular suele darse en pacientes clinicamente adultos (los que serian mayores de
cuarenta afios) y puede estar causado por una malformacidn genética, un problema vascular o
de mala circulacién, o por una causa desconocida. Es muy anormal ver pacientes menores de
dicha edad sufrir un infarto medular y mucho menos por una causa desconocida. Lo mas
habitual es que las embolias medulares sean lesiones medulares incompletas.



2. El Instituto Guttmann

L'INSTITUT GUTTMANN - HOSPITAL DE NEUROREHA-
BILITACIO, inaugurat a Barcelona I'any 1965, fou el
primer hospital d’Espanya dedicat a I'atencio
medicorehabilitadora de pacients amb lesid me-
dul-lar que introdui al nostre pais les tecniques del
Dr. Ludwig Guttmann. D’aleshores enca, les perso-
nes afectades per una paraplegia, una tetraple-
gia, una hemiplegia o una altra discapacitat so-
brevinguda, tant fisica com cognitiva, d’origen
neurologic sén ateses des d’una perspectiva inte-
gral, que compren tant els aspectes medicoqui-
rargics com els psicologics i els socials.

Actualment, I'Institut Guttmann estd ubicat a Ba-
dalona (a 7 km de Barcelona per autopista), en un
modern edifici de més de 18.000 m? dissenyat es-
pecificament per a la seva funcié i que compta
amb les millors instal-lacions i equipaments per a
I'exercici de la seva especialitat, aixicom amb les
més modernes tecnologies aplicades a I’ambit de
la neurorehabilitacio.

Disposa de 152 llits (16 d’observacio intensiva), 70
places d’hospital de dia i 40 places de rehabilita-
ci6 infantil en horari extraescolar. Compta amb
un equip huma format per més de 420 profes-
sionals i des de 1965 ha atés més de 21.000 pao-
cients.

INSTITUT
GUTTMANN

HOSPITAL DE NEUROREHABILITACIO

Integrat en el Sistema Nacional de Salut, I'Institut
Guttmann és I’'hospital de referéncia a Catalunya
per al fractament medicoquirdrgic i la rehabilita-
cié integral de les persones amb lesié medul:lar,
dany cerebral adquirit o una altra discapacitat
d’origen neurologic. També esta acreditat pel Mi-
nisterio de Sanidad com a Centre de Referéncia
Nacional per a I'atencié integral al lesionat medul-
lar complex a Espanya.

L’Institut Guttmann és una entitat sense anim de
lucre que té com a objectiu principal promoure,
impulsar i aconseguir la rehabilitacio integral de
les persones afectades por una lesio medul-lar,
un dany cerebral adquirit o una alfra discapaci-
tat d’origen neurologic, desenvolupar la recerca
i la doceéncia en aquest ambit de la neurocien-
cia, i prestar-los el suport i els serveis més conve-
nients per assolir una reinsercio social satisfacto-
ria; i alhora contribuir al ple reconeixement dels
seus drets i a una efectiva equiparacioé d’oportu-
nitats.

* Adjunto la presentacion del Institut Guttmann extraida de la edicién de sus Memorias del afio 2015.

Escritas en catalan.
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‘igfﬁ’!aﬁ AJUDANT A COMENGAR NOVES VIDES
INSTITUT GUTTMANN

1965 « TOTS SCM GUTTMANN + 2015

Guttmann cumplié el afio pasado el 50 aniversario de su fundacion.

La historia del Institut Guttmann es el resultado de la tenacidad y esfuerzo del Sr. Guillermo
Gonzalez Gilbey (1926-1987), quien sufrié en 1958 un accidente de trafico que le dejd
tetrapléjico’.

Tras experimentar en primera persona la inexistencia en nuestro pais de una atencién médico-
rehabilitadora adecuada, el Sr. Gonzélez Gilbey viajo a Inglaterra para recibir tratamiento. Alli,
gracias a las técnicas desarrolladas por el Dr. Ludwig Guttmann, comprobd que era posible
lograr el grado de rehabilitacion necesario para recuperar una vida activa y satisfactoria pese a
las grandes limitaciones fisicas, y al volver a Barcelona impulsé la creacion de un centro
hospitalario, especializado, donde otras personas con una lesion medular pudieran recibir en
Barcelona una misma atencidn especializada.

Su entusiasmo y voluntad hicieron posible, el 27 de noviembre de 1965, la inauguracién en
Barcelona del primer hospital de Espafia dedicado al tratamiento y rehabilitacién integral de
las personas afectadas por una lesién medular. Situado en el barrio de La Sagrera, el nuevo
hospital recibié su nombre en honor al Dr. Guttmann. Actualmente se encuentra en Badalona.

En 1999 se cred el Instituto Universitario de Neurorrehabilitacion Guttmann que, adscrito a la
Universidad Auténoma de Barcelona (UAB), desarrolla aspectos docentes e investigadores en

materia de neurorrehabilitacidn, tecnologia aplicada a la discapacidad y conocimientos de la
practica clinica.

INSTITUTO
GUTTMANN

> www.guttmann.com
® Dr. Ludwig Guttmann y el Sr. Gozalez Gilbey




El equipo directivo actual de Guttmann es:

Dr. Josep M. Ramirez Ribas
Sra. Roser Ferndndez Alegre

Dra. M. Victoria Amargés Maronda
Dr. Joan Vidal Samso

Dra. Montserrat Bernabeu Guitart /
Dr. Joan Deus Yela Cap de Rehabilitacié Neuropsicologica /

Sr. Josep M. Tormos Munoz Coordinador d'Investigacié /

Sra. Marta Garcia Garcia Cap d'Infermeria /

Dr. Josep Medina Casanovas Cap de Rehabilitacié Funcional /
Sra. Elena Araujo Gutiérrez / i Atencié a I'Usuar /
Sra. Mercé Soldans Martinez Coordinadora de Docéncia /

Sra. Maria Esteve Schelske Directora Financera Administrativa /
Sr. Luis Martinez Borrego Director de Serveis Generals /

sr. Angel Gil Origiién Assessor Ambit Social /

Su director Josep M2 Ramirez dice en una entrevista para la revista n2 491 del Racc, de Octubre
de 2016: “el éxito a nivel internacional de Guttmann viene dado por un equipo de
profesionales que trabaja pensando en cémo nos gustaria a nosotros que nos trataran como
pacientes”.

Yo fui paciente del Institut Guttmann durante el afio 2014. Alli pude conocer a muchos
pacientes con lesiones mas severas que la mia y entendi la suerte que habia tenido. En
Guttmann se respira un ambiente de trabajo constante y muy serio a la vez que se ha sabido
crear un ambiente muy sano y muy familiar. Los pacientes comparten entre ellos sufrimientos,
dolencias y temores similares que hace que se sientan unidos aunque apenas se conozcan.
Ademas, los profesionales son tan optimistas, positivos y se implican tanto en la rehabilitacién
del paciente que hacen de Guttmann un lugar Unico. El lema y eslogan, “Ayudando a comenzar
nuevas vidas”, ya lo dice todo.

as vidas




3. La Discapacidad

En lugar de "discapacidad", se han utilizado otras palabras como son “minusvalia”’ o
“incapacidad”. Pero estos términos pueden poner en cuestion, errdneamente, la calidad
humana de la persona, ya que ésta no viene determinada por sus capacidades fisicas o
mentales, sino que la persona tiene una dignidad plena por el mero hecho de ser persona.

En mi caso, la discapacidad por movilidad reducida, no disminuye mi calidad humana, no me
hace ser una persona menos valida. Precisamente por eso, a los lesionados medulares nos
gusta mas el término “discapacidad”®, porque la pérdida de una capacidad nos permite poder
desarrollar otras capacidades, tanto fisicas como mentales, que quizas nunca hubiéramos
desarrollado.

Pero lo correcto seria, como en todo, no etiquetar a las personas, ya que puede resultar
despectivo. Yo por encima de ser discapacitado soy persona como tu, por lo tanto no me
etiquetes. Aunque ponerle apellido a todo en este mundo es inevitable y no siempre tiene una
intenciéon mala, por eso siempre serd mejor hablar de una “persona discapacitada” o una
“persona con movilidad reducida (PMR)”.

3.1.La Discapacidad Fisica causada por una Lesion Medular

La consecuencia de una lesion medular es una discapacidad fisica que consiste en una paralisis
motora y sensitiva desde la zona afectada para abajo. Dependiendo del tipo de lesidn, la
discapacidad sera mayor o menor.

3.1.1. Movilidad Reducida

En una lesion completa quedan paralizados la totalidad de los musculos por debajo de la lesion
medular.

En una lesion incompleta la discapacidad puede afectar solo a una parte del cuerpo, es decir,
por debajo de la zona lesionada, puede afectar a unos musculos concretos y no a la totalidad.
Por lo tanto, puede afectar reduciendo la movilidad sin llegar a anularla.

7 Minusvalia: 1. f. Detrimento o disminucién del valor de algo. 2. f. Discapacidad fisica o mental de
alguien por lesién congénita o adquirida. (Diccionario de la RAE)

® Discapacitado: 1. adj. Dicho de una persona: Que padece una disminucién fisica, sensorial o psiquica
que la incapacita total o parcialmente para el trabajo o para otras tareas ordinarias de la vida.
(Diccionario de la RAE)



3.1.2. Sensibilidad Alterada

En una lesion completa el paciente perdera por completo la sensibilidad desde la altura de la
lesidon para abajo.

En una lesién incompleta la sensibilidad afectada, igual que la movilidad, puede ser solo de una
parte del cuerpo. La sensibilidad reducida puede afectar en unas zonas concretas que no
tienen por qué coincidir con las de movilidad reducida. Ademas, la sensibilidad, aparte de ser
reducida, puede estar alterada, dando sensaciones diferentes a las ya conocidas. Por ejemplo,
un paciente de lesién incompleta puede tener la movilidad reducida en la pierna izquierda
pero la sensibilidad reducida y alterada en la pierna derecha. Esta persona cuando se queme la
pierna tendra una sensacién nueva y extrafia que no identificard para nada con la de una
guemadura.

3.1.3. Espasticidad y Reflejos

Como consecuencia de la pardlisis motora, los musculos corren el peligro de atrofiarse ya que
no se mueven. Para evitarlo, el sabio cuerpo humano inicia entonces lo que llamamos
"espasticidad". Es una reaccidon independiente del sistema nervioso, que no puede ser
controlada por la persona, que provoca una contraccion muscular intensa y duradera, para
evitar que el musculo se atrofie y quede laxo. Asi los musculos no se debilitan y permanecen
fuertes, ya que un lesionado medular no podria mantener en forma, por la falta de
movimiento, su parte del cuerpo afectada. Existe medicacidén para anular parte de los efectos
de la espasticidad ya que puede ser muy dolorosa e incomoda en algunos pacientes.

La espasticidad provoca la contraccién de los musculos efectuando una extensién en el caso de
las piernas y una flexidn en el caso de los brazos. Pensandolo bien, es algo muy razonable, ya
gue interesa que las piernas se mantengan en extension y los brazos en flexidn. Si pensamos
en una situacion inversa, piernas en flexidén y brazos en extension, resultaria muy incomodo.
Aungue la extensidn no controlada de las piernas es un inconveniente para los lesionados que
han de ir en silla de ruedas, de ahi también que necesiten medicacion para reducir la
espasticidad que sufren.

La espasticidad también se manifiesta con el reflejo del clonus o clono (del griego klonos:
agitacion), que consiste en una serie de contracciones involuntarias ritmicas. Se diferencia del
reflejo en que la excitacion o estimulacion se prolonga, de tal manera que, habiendo
terminado la primera contraccidn, se produce de inmediato una segunda, y asi sucesivamente,
hasta lo que se denomina el clonus inagotable. Yo mismo lo sufro en mi pierna izquierda y
hace que a veces se mueva como si siguiera el ritmo de una cancion.

La espasticidad no es continua. Dependiendo del dia puedes sufrir mas o menos espasticidad.
Si hace un dia lluvioso, o la persona esta nerviosa, o esta con fiebre... tiene mas espasticidad. Y
viceversa, si la persona esta relajada la espasticidad también se reduce.

10



Ademas, al no tener autocontrol de los musculos, los reflejos se acentian mucho mas, ya que
no los puedes interrumpir por la falta de movilidad. Y como hemos explicado previamente, el
impulso nervioso encargado de informar al cerebro de algun factor externo, no puede llegar a
su destino porque queda interrumpido en el lugar de la lesidn. Por tanto, el sujeto no tiene
conciencia de la causa del reflejo, cosa que le puede llegar a angustiar. Por ejemplo, al apoyar
el pie descalzo sobre un suelo muy frio se desencadena el reflejo de mover el pie bruscamente
y la persona, al no notar el frio, no sabe por qué motivo ha tenido lugar tal agresiva
contraccion.

3.2. Adaptaciéon Social del Discapacitado

El discapacitado debe pasar por un tiempo de adaptacion ya que se siente en una situacion
anormal y novedosa respecto a su relacién habitual con la gente de su entorno.

La sociedad por su parte debe incorporar al discapacitado a la rutina y aceptarlo con sus
diferencias, intentando comprenderle y tolerarle.

3.2.1. Consecuencias Psiquicas

El discapacitado se siente en desventaja, menos valido, por debajo del resto, en una situacion
de inferioridad.

Esto provoca, como no podria ser de otra manera, una inestabilidad emocional durante los
primeros afos. Ademas sufre un shock post-traumatico que requiere un cierto reposo y un
periodo de aceptacion de la situacion.

Cabe afiadir también, que al principio recibe mucho la atencién y carifio de los seres mas
queridos. Serd el centro de atencidn, primero por su sufrimiento, y después por el
protagonismo que le da el haber vivido una experiencia tan extraordinaria. Pero al cabo de un
tiempo, como es normal, esa atencidn se rebaja y se siente solo ante las adversidades. Puede
llegar a confundir esa decadencia de atencién con desamor. Eso puede dar pie a ligeras
depresiones acompafiadas de mucha ansiedad. Al final, descubrird que cada uno tiene sus
problemas y que cada uno es duefio de éstos. Nuestros problemas son responsabilidad
nuestra, como siempre sera y como debe ser. Esto no quita que se deba ayudar siempre a
guien mas lo necesita.

Podemos remarcar una ligera diferencia en las consecuencias psiquicas entre un lesionado
medular completo y uno incompleto. El lesionado incompleto tiene la gran suerte de tener una
paralisis’ menor a la de una persona con una lesién completa, que le permite caminar. Pero a
diferencia del completo tiene mayor dificultad a que le sea reconocida socialmente la

9 . . s . . .y .. . « .
Privacion o disminucién del movimiento de una o varias partes del cuerpo. (Diccionario de la RAE)
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magnitud de su lesion, ya que la gente puede llegar a confundirla con asiduidad con una lesiéon
traumatoldgica convencional de menor gravedad. Desde un punto de vista social, hay que
reconocer que la sociedad estd bastante mas concienciada ante una silla de ruedas que ante
un bastén o unas muletas.

También me gustaria hablar sobre las consecuencias psiquicas en lesiones producidas en la
adolescencia o en la infancia ya que este es un tema que a mi me toca muy de cerca.
Transcribo un articulo de la Dra. Gilabert, psicéloga del Institut Guttmann, de la que soy
paciente, para la revista ‘Sobre Ruedas’, n? 82, de la Fundacié del Institut Guttmann:

“Cuando la discapacidad se instaura en el momento del nacimiento, en la infancia o en la
adolescencia, etapas vitales de mdxima vulnerabilidad, sus efectos en la vida de los que la
padecen pueden ser aun mayores, [...] pueden condicionar, de manera significativa, el
desarrollo personal y la constitucion de la propia persona. [...]

Es fundamental recibir orientacion y apoyo por parte de profesionales expertos y del entorno
social. Es importante hacerlo en cada una de las nuevas etapas del ciclo vital, por los cambios
que conllevan en si mismas y por la aparicion de nuevas necesidades, nuevos interrogantes,
temores y dificultades. [...] Es esencial trabajar conjuntamente con los centros educativos
implicados en la atencion del menor. [...]

Afortunadamente, a dia de hoy, los estudios demuestran que la calidad de vida y bienestar
psicoldgico de estos nifios y nifias discapacitados empieza a poderse equiparar al de los nifios
sin ninguna discapacidad.”

3.2.2. Aceptacion y Superacion Personal

Como pensaba Platén, “A veces sentimos nuestro cuerpo como una carga o una limitacion,
como una cdrcel para nuestra persona y alma. Por ejemplo, cuando tenemos ganas de hacer
algo y estamos cansados o enfermos, o en casos de personas que estdn invalidas, esta
percepcion del cuerpo como limite es clara, al igual que en la vejez. Pero precisamente la
conciencia de esa limitacion manifiesta que la corporalidad no es un peso en si mismo, sino al
contrario: algo que nos permite realizar y manifestar el yo que somos, es lo que nos permite
relacionarnos e interactuar con el mundo y con los demds tal y como somos, es decir, ser
nosotros mismos.”

El discapacitado recorre un camino de aceptacion al enfrentarse ante una situacion adversa e
inesperada, y por tanto de superacion personal y crecimiento como persona.

Debe aceptar un hecho involuntario e inesperado, de repente y sin permiso, conciencidandose
de la volatilidad de las cosas. En este aspecto, aprende a aprovechar el momento, a no temer
al futuro, y a valorarlo todo mucho mas.

Como discapacitado, debo aceptar que en la vida yo voy con mis problemas como cada uno va
con los suyos. Y aceptar que es dificil que la gente te comprenda, y que la incomprension no es
desamor, y mucho menos odio. Esto no quita, evidente es, que en ciertos momentos o incluso
siempre, haya un ser querido que te apoye y comprenda.
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El discapacitado se ve obligado a superarse en cada momento, con cada obstaculo. Se da
cuenta de un suceso curioso, que pasa de ser dificil dejar de mover un musculo, a que lo dificil
sea moverlo, ya que en esta sociedad lo dificil es relajarse y quedarse quieto. Se da cuenta de
gue cada movimiento es una odisea, y eso hace que los pocos movimientos que logra realizar
los valore mucho mas. Se convierte en una persona muy agradecida, ya que vive una historia
donde ha perdido mucho de golpe y ha ido recuperando, aunque muy lentamente y no del
todo. El discapacitado tiene la oportunidad de ser un ejemplo de superacion, intentando crear
siempre buen ambiente y poniendo la mejor sonrisa en todo momento; ser feliz. Se dice que
cuanto menos se tiene mas feliz se es. Yo corregiria la afirmacion anterior diciendo: cuanto
mas se tiene de lo que verdad importa y menos de lo que no importa, mas feliz se es. El
discapacitado adquiere unos valores infinitamente mayores a lo que la lesidon le ha arrebatado,
por eso puede llegar a ser feliz.

El lesionado sabe también que es protagonista y su testimonio tiene autoridad. Por ello tiene
la obligacion de ser optimista y transmitir siempre un mensaje alegre. Por ejemplo, si nos
cruzamos por la calle con alguien que va en silla de ruedas y le vemos amargado, nos da un
mensaje de rabia e injusticia; en cambio, si con quien nos cruzamos nos da la sensacion de que
es muy feliz, nos ensefia una leccién y transmite un mensaje muy bonito, “valora todo lo que
tienes y se feliz, como lo hago yo”.

3.2.3. Inclusion en la Sociedad

Cuando hablamos de inclusién nos referimos a la aceptacion y la normalizacién de la
discapacidad dentro de la sociedad. Normalizacion no significa igualacién obstaculizando.
Significa igualacién personalizada facilitando.

La sociedad, con el animo de incluir al discapacitado puede caer en el error de excluirlo.
Pueden darse dos situaciones extremas:

La primera se daria, cuando pretendiendo un exceso de normalizacidn, se trata de forma
impersonal al discapacitado y se le intenta igualar al maximo con el resto. En esta situacién se
puede llegar a obstaculizar su actividad y provocar que el discapacitado se sienta en
inferioridad porque se da cuenta de que no llega al mismo nivel de vida que los demas.

La segunda se daria cuando se trata al discapacitado con un exceso de diferenciacion,
facilitdndole su actividad y procurando su comodidad. Se personaliza en exceso, se le protege,
se le intenta poner las maximas facilidades, lo que genera en él un sentimiento de
imposibilidad de llevar una vida como los demas.

Estas situaciones son opuestas. En ambas se intenta incluir al discapacitado pero la realidad es
que se le acaba excluyendo. Cualquier discapacitado puede vivir los dos extremos, por
ejemplo, el primero con sus amigos y el segundo, con su familia. Lo ideal es conseguir un punto
medio, donde se trate al discapacitado como a uno mas, pero con la conciencia de que es
diferente. Aceptar su discapacidad como aceptamos los defectos de las personas. Intentar
exigirle sin afectarle ni desmotivarle. Al vago le exiges sabiendo que es vago, al cojo no le exijas
mas que al vago.
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Toda persona con una vida anormal y diferente es marginada inevitablemente en cierto modo.
La pregunta es: ¢Quién tiene una vida normal?

Existen programas de atencion social al discapacitado que facilitan su inclusion en la sociedad y
promueven su autonomia. Cada vez se ven mas lavabos adaptados, mas vados peatonales,
mas rampas, mas ascensores, mas sillas de ruedas personalizadas, etc. La adaptacién de los
lugares publicos a las personas discapacitadas es una forma de incluirlas en la sociedad ya que
les hace la vida mas facil, permitiéndoles realizar sus actividades habituales.

Las personas con una discapacidad fisica también pueden beneficiarse de prestaciones
econdmicas y exenciones de pago de algunos impuestos. Asi como de un precio especial para
el uso del transporte publico o aparcamiento. Estas y muchas mas prestaciones estan
recopiladas en el PUA™.

3.2.4. Vida Diaria

El discapacitado busca su rehabilitacién completa en la sociedad, busca tener una rutina
parecida a la de cualquiera, pero sabiendo que nunca sera la de cualquiera. Siempre habra que
coger otros caminos, por ejemplo, en vez de ir por las escaleras se ird por el ascensor... El
discapacitado intenta adaptar su dia a dia dentro de sus nuevas capacidades, poniéndose él
mismo los limites y fronteras.

Por suerte, viendo el impacto que tienen las ciudades en la calidad de vida de todos los
ciudadanos, pero en especial en aquellos con discapacidad, tanto la Unién Europea como
Estados Unidos estan impulsando el desarrollo de ciudades mas accesibles.

El disefio y funcionalidad de la ciudad en la que vive una persona con discapacidad fisica o
intelectual va a facilitar o impedir su inclusidn en la sociedad. Cémo sea la ciudad en la que
vivimos influye en nuestra calidad de vida y muchisimo en la de nuestros discapacitados, y en
la relacidn que tenemos con ellos.

Se puede evaluar la accesibilidad de una ciudad en funcion de diferentes pardametros como el
numero de médicos per capita, el nivel de desempleo de las personas con discapacidad, el
numero de plazas de aparcamiento para discapacitados, etc. Sin embargo un estudio asi no
capta toda la realidad. Ya que muchas personas con discapacidad no disfrutan de los beneficios
que su ciudad les ofrece porque no tienen forma, econdmica ni fisica, de salir de casa y
recorrer las calles. Tampoco tiene en cuenta otra gran barrera que suele haber en las ciudades:
la actitud de la gente.

Ademas, si ni la ciudad adapta a los discapacitados, ¢ Cémo los van a adaptar las personas?

10 . . . ] .

Programa que tiene por objeto facilitar las ayudas econémicas necesarias para el desarrollo de la
autonomia personal de las personas con discapacidad (+33%) con medidas compensatorias para mejorar
su calidad de vida y fomentar su integracidn social.
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Es fundamental que la persona pueda moverse de un lugar a otro de la ciudad, para poder ir al
trabajo, a estudiar, a realizar actividades de ocio, al médico, es decir, para poder realizar las
actividades cotidianas. Algunos elementos basicos a tener en cuenta son: aceras anchas (para
sillas de ruedas), lisas, con rampas, sin postes o farolas en lugares no habituales; estaciones de
metro con ascensor o escaleras automaticas; semaforos con voz; carteles con informacion en
braille y con imagenes simples. Estos elementos permiten que las personas con discapacidad
se muevan libre y confiadamente por la ciudad.

Si bien adaptar una ciudad a las personas con discapacidad supone cuantiosas inversiones, los
beneficios van a ser disfrutados por todos los ciudadanos. Las rampas en aceras y acceso a
edificios permitiran una movilidad mas sencilla a ancianos y a padres con carritos de bebé, por
ejemplo. La sefializacién sonora o con imagenes sencillas permitira a nifios y ancianos ubicarse
facilmente. Los lugares publicos accesibles y adaptados permitirdn una mayor riqueza social a
todos los ciudadanos. Son medidas sencillas que permiten que todos los habitantes de una
ciudad puedan aportar y disfrutar de ella.

Desde el afio 2010, la Unién Europea fomenta que las ciudades inviertan en este aspecto
mediante la celebracidn del “Concurso de la Ciudad Accesible” (Access City Award), organizado
por la Comisién Europea y el Foro Europeo de Discapacidad. Cada afio se elige la ciudad mas
accesible para personas con discapacidad y para personas mayores.

Las 10 ciudades mas accesibles del mundo segun la web “travel for all” son:

1. Berlin 2. Londres 3. Munich 4. Salzburgo 5. Viena

6. Nueva York 7. Boston 8. San Francisco | 9. Toronto 10. Melbourne

3.2.4.1. Barcelona: Modelo de ciudad adaptada

En Barcelona, muchos lugares publicos ya estan adaptados, cosa que no quita que todavia
haya mucho trabajo por hacer para conseguir que nuestra ciudad esté totalmente adaptada
para sillas de ruedas.

Ahora vamos a ver algunos parametros del nivel de adaptacion de nuestra ciudad:

e Moverse en coche propio:

La Agencia Tributaria ofrece a las personas con discapacidad, el derecho de dejar de pagar
cada 4 afios el impuesto de matriculaciéon'’ al comprar nuevos vehiculo, considerando un
coche propio algo fundamental para una persona discapacitada.

11 . , . .z
Impuesto de hasta el 14% del precio del vehiculo, solo de nueva matriculacion.
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En Barcelona se puede utilizar |a tarjeta de estacionamiento oficial de la Comunidad Europea
para personas con discapacidad. Esta tarjeta permite estacionar sus vehiculos sin ningln coste
durante el tiempo necesario para realizar sus actividades en las llamadas «areas verdes» o
«areas azules», siempre dejando a la vista la tarjeta. Asimismo, también pueden estacionar en
las zonas de carga y descarga con las mismas condiciones. Todos los parkings publicos
disponen de plazas reservadas de aparcamiento para personas con discapacidad; también,
evidentemente, la tarjeta permite aparcar en las plazas de aparcamiento reservadas para
personas con discapacidad (dichas plazas se identifican con el simbolo internacional de
accesibilidad®). Las plazas reservadas de uso privado se reconocen porque incorporan el
simbolo internacional de accesibilidad y llevan inscrito el nimero de matricula del vehiculo del
propietario de dicha plaza. Las demas personas tienen prohibido aparcar en ellas.

e Transporte Publico:

> Taxis con vehiculos adaptados:

Listado de compaiiias en Barcelona:

- “Gestverd”: 8 vehiculos
“Radio Taxi 033”: 53 vehiculos
“ServiTaxi”: 3 vehiculos
“Taxi Amic”: 53 vehiculos

Se trata de vehiculos adaptados con rampas o elevadores para que suba una silla de ruedas
con un maximo de 4 acompafantes. Creo son pocos los taxis adaptados que hay en la ciudad.
En Barcelona hay alrededor de 10.500 taxis de los cuales solo alrededor de 100 adaptados.
Esto supone que solo un 1 % de los taxis de Barcelona son vehiculos adaptados.

Los taxis adaptados tienen un precio rebajado para las personas que tengan la tarjeta de la
Generalitat de Transporte para personas con discapacidad, concretamente es el mismo precio
gue costaria el viaje en autobus, 2,15 €, esta tarifa también para carreras al Institut Guttmann.
“Cetramsa” es la empresa que se encarga de dirigir los taxis adaptados, debo decir que es un
servicio muy poco profesional, las lineas de teléfono siempre estan bloqueadas y estas
obligado a contratar el servicio con al menos 48 horas de antelacidon. La mejor manera de pedir
un taxi adaptado es enviar un e-mail 48 horas antes y tener la suerte de que te concedan el
servicio. Por tanto, el servicio “Cetramsa” es incdmodo.
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> Tren:

El metro y tranvia de TMB™ estdn muy bien adaptados para PMR™. El metro lleva ya muchos
afios reformando las estaciones y el tranvia tiene todas sus estaciones adaptadas. Ademas,
TMB, junto a FGC", te da la posibilidad de hacerte un carnet de pensionista, que te ofrece
viajes ilimitados en la zona de Barcelona.

Los trenes de FGC estan totalmente adaptados, disponen de espacios reservados para sillas de
ruedas y de asientos prioritarios para ancianos y mujeres embarazadas.

Todas las estaciones de FGC, excepto la de ‘Sarria’, estan adaptadas con ascensores o rampas.
En la mayoria también hay escaleras mecanicas y lavabos adaptados. La ultima estacion en
adaptarse fue la de “Peu del Funicular”, hace solo unos meses. En la estaciéon de “Sarria”
parece ser que han empezado las obras para poner ascensores.

Ademas, con el carnet de pensionista mencionado anteriormente, tienes viajes ilimitados en
los trayectos del area de Barcelona (“1 zona”), y un 75% de descuento en los viajes a Sant
Cugat, Sabadell o Terrassa (“2 zonas”).

A nivel interprovincial, los trenes “ADIF”*® tienen un servicio de asistencia personalizada
dirigido a viajeros con discapacidad o personas mayores, llamado ATENDO, que les facilita la
subida y bajada a los trenes. En concreto, la estacion de Sants tiene las entradas a la estacion a
nivel del suelo y escaleras, escaleras mecanicas y ascensores que comunican con la planta
donde se encuentran los andenes. Las taquillas de venta de billetes son accesibles y la estacion
dispone de lavabos adaptados. Algunos pocos trenes todavia no son accesibles en ADIF. Hay
gue decir que los clientes no siempre tienen una buena valoracién de ATENDO, muchas veces
dicen que el servicio es descoordinado y no dan un trato muy agradable. Incluso a veces han
dejado desatendidas a personas en silla que se quedan sin poder subir al tren y que han
perdido su billete.

> Autobus:

Los autobuses de TMB también estan adaptados, incluyendo el Bus Turistic, todos tienen unas
rampas para subir y un sitio reservado para sillas de ruedas o cochecitos de bebé. Ademas, la
tarjeta de pensionista de TMB y FGC te brinda la posibilidad de viajar a coste cero en todos los
autobuses de Barcelona.

 Transporte Metropolitano de Barcelona

4 personas con Movilidad Reducida (PMR)

> Ferrocarriles de la Generalitat de Catalunya (FGC)
'® Administrador de Infraestructuras Ferroviarias
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e Turismo accesible:

> Buscador de hoteles adaptados:

La oficina de turismo de Barcelona apuesta por un turismo accesible. En su web"’, ofrece
asistencia a todos los turistas discapacitados que asi lo requieren. Adjunto a continuacidén un
link donde la web anteriormente mencionada ofrece un buscador de hoteles adaptados en la
ciudad.

http://www.barcelona-access.cat/ACCESSIBLE/On-dormir/On-dormir---Inicial/ qTOdJvTDy-
LCD-bCc450ZwjTBsw3cstmWXUhMYoWafU

> Aeropuerto:

En todos los aeropuertos europeos se ofrece un servicio gratuito de atencion a los pasajeros
con discapacidad que fue creado por la UE el 6 de julio de 2008. En Espafia este servicio es
Ilamado “Sin Barreras”. El aeropuerto de Barcelona El Prat, cumple los requisitos de
accesibilidad en sus infraestructuras, instalaciones y servicios. La T1 cuenta con 49 cintas
mecanicas, 26 rampas mecanicas, 48 escaleras mecanicas y 125 ascensores. El edificio del
aparcamiento tiene en la segunda planta 108 plazas reservadas para PMR.

En cuanto al interior de los aviones, podriamos decir que estan adaptados para personas con
sillas de ruedas, pero no para sillas de ruedas. Es cierto que el servicio “Sin Barreras” te ayuda
a acceder al avidn, bien por el “finger” o bien por un elevador especial. Y que dentro del avidn
también tienen una silla especial mas estrecha, para poder recorrer el pasillo del avién y
trasladarte hasta el asiento. Pero, este servicio tiene el inconveniente de que no puedes
acceder al avién con tu propia silla, sino que te obligan a facturarla. Lo ideal para mi seria que
la primera fila del avién fuera, igual que en el autobus, tren o taxi, reservada para sillas de
ruedas, es decir, con sitios vacios, sin asientos, pero con enganches de seguridad para que se
sitle la persona con su propia silla de ruedas.

Por normativa el PMR se debe sentar en el asiento de la ventana, para no bloquear la
evacuacion del resto de personas en caso de emergencia. Lejos de ser una ventaja, en mi caso
supone un inconveniente pues me dificulta la maniobra de levantarme para ir al lavabo.
Ademas, creo que esta normativa pone en evidencia la diferenciacidon de trato, por no decir
discriminacién, de los PMR con respecto al resto de los pasajeros. Esto podria evitarse con el
modelo que he propuesto anteriormente.

7 http://www.barcelona-access.cat/?idioma=2
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> Barco:

El puerto de Barcelona esta al servicio de los turistas discapacitados. Tiene elevadores en
todos sus lugares mas importantes, por lo cual no hay ninglin problema para desplazarse por el
area del puerto con una silla de ruedas.

El Autobus Azul (servicio de autobus de traslado de los cruceros) también estd adaptado para
los viajeros con movilidad reducida.

3.2.4.2. Hogar Adaptado

La vivienda es un elemento fundamental en la vida de cualquier persona. Es de gran
importancia por ser el espacio donde la persona crea su propio ambiente y desarrolla sus
relaciones interpersonales mas cercanas. Una vivienda accesible'® garantiza la autonomia, la
dignidad y el confort, no sélo de las personas que la habitan, sino también de aquellas que la
visitan. Una persona con discapacidad, ademas de vivir en una casa adaptada®, debe poder
acudir a cualquier reunién familiar o de amigos sin dificultad, lo que sin duda contribuira a su
plena integracidn social.

Cuando se convive con una persona con movilidad reducida o algun tipo de discapacidad fisica,
es necesario realizar adaptaciones en la vivienda que faciliten la autonomia de la persona
dentro de su propia casa. Estos cambios pueden suponer desde pequeiias obras, como
cambiar la altura de un enchufe, hasta grandes reformas, como cambiar la distribucién y el
mobiliario del bafio.

La persona discapacitada se beneficia de ayudas econdmicas, que le pueden facilitar el pago de
los gastos de adaptacion de su domicilio y de adquisicion de ayudas técnicas. Estas varian en
funcién de la renta o ingresos del solicitante y del grado de discapacidad reconocido. También
hay asociaciones no gubernamentales que ofrecen programas de ayuda.

Catalufia ha sido precursora en la legislacion de la promocidon de la accesibilidad, con el
Decreto 100/1984, de 10 de abril, sobre supresién de barreras arquitectdnicas. Siete afios
después, el Parlamento Espafiol aprobé la Ley 20/1991 y posteriormente el Gobierno aprobé el
Decreto 135/1995, por el que se aprobaba el Cddigo de accesibilidad. Dichas normas sentaron
las bases legislativas para la supresidon de barreras arquitectdnicas y la promocion de ayudas
técnicas para mejorar la calidad de vida y la autonomia de las personas con movilidad
reducida.

18 . . o s s . .

Accesible: vivienda que por sus caracteristicas permite su uso a cualquier persona,
independientemente de que tenga afectadas en mayor o en menor grado, sus capacidades fisicas,
sensoriales o psiquicas.

19 . o Y . . s s . . s

Adaptada: vivienda, mobiliario o equipamiento, que por sus caracteristicas, se ajustan a los requisitos
funcionales de la persona que la disfruta, garantizando su autonomia.
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La Constitucion establece que los poderes publicos deben promover las condiciones para que
la libertad e igualdad del individuo y de los grupos en los que se integra sean reales y efectivas,
y deben facilitar la participacion de todas las personas en la vida politica, econdmica, cultural y
social. Asimismo, establece que los poderes publicos deben velar por la dignidad, la seguridad
y la proteccién integral de las personas, especialmente de las mas vulnerables.

La Ley 13/2014, de 30 de octubre, de accesibilidad, en su Articulo 13, condiciones de
accesibilidad de los edificios de nueva construccion, dice:

“Los edificios, viviendas y establecimientos de nueva construccion deben disponer de
itinerarios peatonales accesibles que comuniquen con la via publica. Los espacios deben
garantizar también las condiciones de accesibilidad para que las personas con discapacidad
puedan disfrutar de las actividades que se desarrollen en los mismos de forma auténoma y en
igualdad de condiciones que los demas usuarios. [...] A los edificios existentes que sean objeto
de una actuacidon de gran rehabilitacion les son de aplicacion las mismas condiciones de
accesibilidad que a los edificios nuevos. [...] Las viviendas nuevas deben cumplir por ley las
condiciones de accesibilidad y de movilidad que establecen las normativas de habitabilidad y
de accesibilidad para que las personas con discapacidad puedan usarlas y puedan moverse en
ellas.”

20

Uno de los principios basicos de arquitectura
accesible es que la silla de ruedas necesita un
espacio de metro y medio de didmetro para
maniobrar asiduamente.

R

" 150 cms.

A continuacion voy a sefialar algunos aspectos relacionados con la adaptacion del hogar:

» Exterior de la vivienda: Desde la calle hasta la puerta de entrada a la vivienda debe

existir un itinerario accesible. Debe evaluarse la altura del timbre o video portero
automatico.

> Entrada a la vivienda: A ambos lados de la puerta de acceso a la vivienda debe existir

un espacio libre que permita inscribir un circulo de un didametro de 1,50 m para la
maniobra de sillas de ruedas.”

20 Esquema de http://estudiossobrearteactual.com/474/
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> Interior de la vivienda: Si se trata de una vivienda en planta alta habra que contemplar
la accesibilidad de escaleras, rampas y ascensores. Se debe también valorar el espacio
necesario si se utilizan ayudas técnicas especificas, como las gruas, que requieren
espacio para el asistente ademas del espacio que ocupa la propia grua. Cada una de las
dependencias debe contar con puertas accesibles, el ancho minimo de la puerta
accesible es de 80 cm, aunque se recomienda que sea de 100 cm. Todas las
dependencias deben estar conectadas a través de pasillos y vestibulos que permitan la
circulacidn garantizando el acceso y el espacio libre suficiente para la movilidad de una

silla de ruedas; asi como eliminar cualquier elemento que obstaculice la aproximacién
frontal de la silla.

A continuacion explicare algunos elementos basicos de adaptacion del hogar para un
PMR:

Dormitorio:

Hay que estudiar el mobiliario para que no obstaculice la aproximacién frontal de la silla, por ejemplo, al
escritorio o al armario. La instalacion de cajones, tiradores y puertas adecuados, en el caso del armario, es
necesaria.

Puede ser también conveniente instalar una cama articulada.
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Baiio:

Asegurar la ausencia de elementos que obstaculicen la aproximacion frontal de una silla de ruedas al lavabo
asi como la ligera inclinacion del espejo. Plato de ducha, con pavimento antideslizante, y un asiento y
asideros a altura correspondiente. En el wc tambien se debe instalar asideros y barras de soporte.

] .

Cocina:

Disefiar un mueble personalizado para que no obstaculice la aproximacion frontal de la silla a la cocina, al

grifo o a la encimera. Tambien prestar atencion a la altura de muebles de cocina como nevera, horno,

microondas, etc. Por ultimo, para los armarios de almacenaje altos, existen mecanismos que los hacen bajar

con mucha facilidad para asi aprovechar el espacio vertical en la cocina.
_ wid .

i .t " f =
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Para garantizar la maxima seguridad es conveniente que no existan elementos sueltos que
puedan provocar tropiezos (por ejemplo alfombras, cables, etc.) o fijarlos muy bien al suelo
mediante bandas de doble cara. Para las personas con discapacidad visual o auditiva, también
es conveniente la instalacion de avisadores acusticos y/o luminosos y sefiales de emergencia
en todas o algunas de las dependencias. Conviene que las ventanas no sean pesadas, que sean
de facil apertura y a ser posible automatizadas, y que no invadan las areas de circulacién. Las
persianas pueden ser de subida y bajada motorizada. En algunos casos, como el de las
personas sordas, puede ser interesante que la vivienda cuente con espacios abiertos y/o con
superficies transparentes que faciliten la comunicacion.

3.2.5. Deporte Adaptado

El deporte es un buen ejemplo de la necesaria integracion personalizada del discapacitado en
la sociedad: mismo deporte, normas adaptadas. Por ejemplo, el tenis adaptado, se practica en
la misma instalacidon de tenis que la convencional, con las mismas dimensiones, altura de la
red, misma raqueta, misma pelota. Cabe remarcar que el tenis adaptado, frente a otros
deportes adaptados, tiene la ventaja de que se puede jugar contra alguien que juega de pie.
Sin embargo, frente al tenis practicado en posicion bipeda, son practicamente las mismas
normas, sin embargo, el jugador discapacitado juega en una silla especial y con una regla
diferente, el doble bote o la posibilidad de impactar la pelota tras el segundo rebote en el
suelo. No podemos pretender que el discapacitado juegue igual que una persona de pie; pero
tampoco podemos caer en la trampa de darle una excesiva ventaja sobre los demds. Por tanto,
se trata, tanto en el deporte como en la vida, de estudiarlo bien y decidir lo que es mejor para
el discapacitado, que él mismo debera aprender a tomar las mejores decisiones. El que mejor
conoce su discapacidad es el mismo discapacitado.

El deporte es imprescindible para la vida sana de cualquier persona, y alin madas para un
discapacitado, es muy bueno para concienciarse de las capacidades que uno tiene y no
ahogarse en el sufrimiento de las incapacidades. Ademas, es una manera de socializarse, hacer
algo sano y vivir la vida con un poco de competitividad y disciplina, que es el valor mas
importante que aporta el deporte a todo el mundo.
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3.2.5.1.

Historia del tenis adaptado®

El tenis en silla de ruedas tiene sus origenes en Estados Unidos. En 1988 se crea la Federacién

Internacional de Tenis en Silla de Ruedas (Internacional Wheelchair Tennis Federation, IWTF),

institucion que diez aflos mas tarde, en 1998, pasaria a ser absorbida por la Federacién

Internacional de Tenis (Internacional Tennis Federation, ITF). Desde esta fecha, esta modalidad

deportiva pasaba a estar plenamente integrada en la institucion internacional que regula el

tenis para personas sin discapacidad.

En Espania, el tenis en silla de ruedas comenzé en 1989, siendo la Federacié Catalana de Tenis

la impulsora de esta practica. Posteriormente, en 1991, a través de la Federacidn Espafiola de

Deportes de Discapacitados Fisicos (FEDMF), realizé el primer Campeonato de Espafia.

El tenis en silla de ruedas se convirtié en deporte paralimpico en los Juegos Paralimpicos de

Barcelona, 1992. En los ultimos Juegos Paralimpicos de Rio de Janeiro (2016), Gordon Reid,

Gran Bretafia, gand, a sus 24 afios, el oro para su pais en tenis en silla, modalidad masculina.

Mejores jugadores de tenis en sillade Es

DANIEL CAVERZASCHI

11/07/1993
Madrid
Federacion de Tenis de Madrid

MARTIN DE LA PUENTE
22/06/1999

Vigo, Pontevedra
Real Club Nautico de Vigo

i u:}"- :.' |
FRANCESC TU

31/01/1977
Barcelona
Federaci6 Catalana de Tenis
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http://www.discapnet.es/Castellano/areastematicas/ocioycultura/deporte/DeporteAdaptado/Paginas/T

enis.aspx
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http://www.rfet.es/jugadores/silla/DANIEL_CAVERZASCHI/1.html
http://www.rfet.es/jugadores/silla/MARTIN_DE_LA_PUENTE/24.html
http://www.rfet.es/jugadores/silla/FRANCESC_TUR/9.html

Las categorias en las que se puede competir son: femenino, masculino y Quad, ya sea en
individual o por dobles. Los deportistas usan unas sillas de ruedas que han sido disefiadas
especialmente para este deporte. En la categoria Quad, para los deportistas con cuadriplejia,
usan una silla eléctrica y al contrario que las otras categorias llevan su raqueta adherida a su
mano.

ey

SUICKIE Tenis/Paddle

Silla para tenis o padel:
Las diferencias entre una silla de ruedas convencional y una de tenis son dos: la apertura de
las ruedas, que le aportan mas estabilidad y mas capacidad de giro; y la rueda antivuelco, la
quinta rueda trasera que evita que vuelque la silla hacia detras.

3.3.Superhéroes y Etica ante la Discapacidad

A lo largo de la historia, en muchas ocasiones se ha discriminado a los discapacitados. Todavia
hoy, de forma indirecta e involuntaria, se sigue haciendo.

Posiblemente, el caso que voy a exponer es el mas famoso y mas espeluznante. Hablamos de
la época nazi y, mas concretamente, de Karl Brandt, un joven médico afiliado al Partido Nazi y
ferviente admirador de Hitler, que recibe la orden de programar el asesinato de centenares de
miles de discapacitados fisicos y/o psiquicos que "enturbiaban" el predominio de la raza aria.

El 14 de Julio de 1933 Hitler dictd la "Ley para la Prevencion de Progenie con Enfermedades
Hereditarias" con la que legalizé la esterilizacion forzosa de personas consideradas por los
nazis como biolégicamente inferiores.
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La eutanasia de la Alemania nazi, mas conocida como “Operacién T4”, comenzd el 1 de
Septiembre de 1939. Aquellas familias que tenian algun hijo discapacitado, debian entregarlo
para su cuidado, en los centros nazis, donde se les practicaba el asesinato “compasivo”.
Después los cadaveres eran quemados o enterrados en fosas comunes. El centro psiquiatrico
gue mas contribuyd a asesinar, con la tipica y correcta frialdad nazi, a discapacitados en aras
de conseguir una raza pura fue el de ‘Hartheim’.

La meticulosidad germana tomaba nota de los nombres y origen de las victimas. En el caso de
los que tenian familia se redactaba una carta firmada por un médico en la que se comunicaba
el fallecimiento del paciente por una determinada enfermedad incurable con lo que se daba
por concluido el asunto.

Lamentablemente, la practica actual de la eutanasia y del aborto continda siendo una
discriminacion directa a los discapacitados. Se pierde la conciencia de su vital importancia en la
sociedad y se les trata como personas deformadas y menos humanas. Con estas practicas, la
medicina pierde su valor mas importante, el de ayudar a los mas débiles y salvar vidas, tal y
como afirma el juramento hipocratico®.

Algunas personas creen que como los discapacitados muchas veces no tienen facil acceso al
suicidio tenemos el derecho moral de ayudarles a acabar con sus vidas si asi lo desean, esto se
da sobre todo en casos de pacientes en estado vegetativo. No nos damos cuenta de lo egoista
y cobarde que es el suicidio. Incluso parece que la persona que desea acabar con su vida es
mas valiente que todos los que eligen sufrir y pelear por su vida motivados por la esperanzay
el ejemplo que pueden llegar a dar a las personas que les rodean y les quieren. Lo
verdaderamente valiente es valorar la vida humana tal y como nos venga sabiendo que es algo
precioso. Debemos comprender que una persona de las caracteristicas de un discapacitado
que voluntariamente desea su muerte, estd pasando por un momento muy duro y muy
inestable y es muy influenciable. No podemos pues permitir que nadie influya negativamente
en cualquier persona en esos momentos. En horas bajas, sin personas malas.

En cuanto al aborto y a la manipulacién de embriones, épodriamos decir que la persona mas
discapacitada es el embridn? El embridn es la persona, en potencia claro esta, mas indefensa,
dependiente e inmovil. ¢éUn embridn, o un paralitico vegetal, es menos valido como persona?
Igual que tenemos el deber moral de asistir y proteger a los mas necesitados, tenemos el
deber de defender a aquellas futuras personas que ni siquiera se pueden defender, los
embriones. ¢Es moral matar a un discapacitado? Y por qué a un embridn si.

2 "l levaré adelante ese régimen, el cual de acuerdo con mi poder y discernimiento serd en beneficio de
los enfermos y les apartard del perjuicio y el terror. A nadie daré una droga mortal aun cuando me sea

solicitada, ni daré consejo con este fin. A cualquier casa que entre, iré por el beneficio de los enfermos,

absteniéndome de todo error voluntario y corrupcion,...".
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¢Minusvalidos o “supervalidos”? Precisamente la superacion personal del discapacitado es un
ejemplo para todos. Las capacidades que entrena el discapacitado son Unicas sélo en él. La
empatia y el optimismo con la que viven la mayoria de discapacitados es algo que nos hace
plantearnos su papel tan vital en nuestra sociedad. ¢ Qué hariamos sin gente asi de optimista y
empatica que tantas lecciones de vida nos dan? Podemos llegar a verle un cierto sentido al
muy injusto sufrimiento de este mundo, como decia Steve Jobs: “la muerte es el mejor invento
de este mundo”. El saber que no somos totalmente duefios de nuestro destino, hace que
debamos aprovechar cada minuto de nuestras vidas.

Se puede tomar la discapacidad como un regalo, por esas capacidades alternativas que te da.
Una incapacidad fisica puede dar, a veces, pie a una “supercapacidad” intelectual, algo muy
interesante. Aprovechando esas capacidades alternativas también para ayudar a los demas, ya
gue se es mas visible y te permite llegar a mucha gente y abrirles sus corazones para llenarlos
de valores morales muy positivos. Por tanto, los “minusvélidos” tenemos la puerta abierta a
ser de lo mas validos.
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4. Encuesta: “Discapacidad Social”

He preparado esta encuesta con la web de ‘survey monkey’**

. Pretende evaluar segln edad,
sexo y ocupacion, cdmo la sociedad entiende y ve la discapacidad, asi como la interaccién del

discapacitado con la sociedad en tres niveles:

- Conocimiento tedrico de la discapacidad, y concretamente de la lesion medular.

- Nivel de interaccién practica del discapacitado con su ciudad y el interés de la sociedad por
la adaptacidn para sillas de ruedas de lugares publicos.

- Nivel emocional de la sociedad hacia el discapacitado y viceversa.

He decidido darle el titulo de “Discapacidad Social” a la encuesta, con el propdsito de dar a
entender de una forma simpatica e irdénica la discapacidad con la que puede llegar a vivir la
sociedad. Discapacidad social en cuanto a la falta de concienciacién sobre la importancia de la
rehabilitacion para las personas con discapacidad.

La encuesta fue enviada el 3/10/16 con la implicita peticién de que fuera reenviada para que
se extendiera lo maximo posible. La envié yo mismo por ‘whatsapp’ a alrededor de 400
personas con este mensaje:

‘Whatsapp’: Chats TR: Discapacidad Social W

en linea

Discapacidad Social Survey
Web survey powered by
SurveyMonkey.com. Create your
own online survey now with
SurveyMonkey

esAsurveymonkey.com

Os pido por favor que
relleneis esta encuesta que
he preparado para mi
"treball de recerca". Seria de
gran ayuda que la
difundierais por los chats de
familia y amigos ya que
también me interesa que la
conteste gente que no me
conoce. Es muy breve y
facil. Muchas gracias!

https://

es.surveymonkey.com/r/

COX3JLV o
™ 0

2% https://es.surveymonkey.com/r/C9X3JLV
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A continuacion podéis ver la encuesta, que consta de 10 preguntas claras, directas y concisas:

Discapacidad Social

1. Edad:

E2 Menos de 20 afios
£ De 20 a 40 afios
£ De 40 a 60 afios
E5 Mas de 60 afios

2. Sexo:

e Hombre
- Mujer

3. Tipo de profesion:

£ Servicios

> Sanitaria

E2 Técnica

e Ninguna

4. ¢Conoces a alguna persona con una discapacidad?
S

E No

£ YO0 mismo

5. Una lesion medular es...

£ una lesién abdominal.
£ una lesién fisica.

E yna lesion neurolégica.

6. ¢ Qué palabra escogerias para describir a alguien con movilidad reducida?

Paralitico
Minusvalido

0O 0O

Discapacitado
Invalido

Lisiado

0Oo0on

Impedido
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7. ¢Qué nota le pondrias a BCN como ciudad adaptada para usuarios de sillas
de ruedas?

CE EEE B

8. Indica si estos lugares estan adaptados para usuarios de sillas de ruedas:

Adaptado No Adaptado No lo sé
Camp Nou O Camp Nou - Camp Nou No - Camp Nou No lo
Adaptado Adaptado sé
Sagrada [ sagrada Familia &5 Sagrada Familia &2 Sagrada Familia
Familia  aAdaptado No Adaptado No lo sé
e
Playade [ pjaya de BarcF;:?rqz dNeo E playade
Barcelona  Barcelona Adaptado Barcelona No lo sé
Adaptado
Av. Diagonal E Ay Diagonal £ Av Diagonal No > ,Av. Diagonal No
Adaptado Adaptado lo sé
Estacid FGC [ Estacio FaC & Estacio Fac & Estaci FGC
Sarria Sarria Adaptado Sarria No Adaptado  Sarria No lo sé
Institut B nstitut Guttmann &5 Institut Guttmann &5 Institut Guttmann
Guttmann  adaptado No Adaptado No lo sé
Aeropuerto EI B2 aeropuerto EI &5 Aeropuerto EI &5 Aeropuerto EI
Prat Prat Adaptado Prat No Adaptado  Prat No lo sé

9. ¢ Qué sentimientos te inspira ver a una persona discapacitada?

v Admiracién

¥ Rabia

¥ Incomodidad

= Indiferencia

10. ¢ Crees que una persona con discapacidad puede ser feliz?

e No, la discapacidad en si misma provoca infelicidad.
o Si, aunque la persona discapacitada puede ser mas vulnerable.

- Si, pues la discapacidad no tiene por qué influir en la felicidad de la persona que
la sufre.

e Si, la persona discapacitada puede llegar a ser mas feliz que los demas puesto
que aprende a valorar lo que realmente importa.
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4.1.Andlisis de la encuesta

Las tres primeras preguntas nos daran una imagen segun edad, sexo y profesion de cémo la
sociedad ve la discapacidad. La pregunta cuatro pretende averiguar si tenemos presentes a
nuestros conocidos discapacitados.

La pregunta cinco empieza a evaluar los conocimientos de la lesion medular dando a elegir
entre una lesiéon abdominal, traumatoldgica o neuroldgica, siendo esta ultima la correcta.

La pregunta seis quiere saber hasta qué nivel etiquetamos de forma errénea a los
discapacitados. No hay una respuesta correcta, pero las opciones de minusvalido, invélido o
impedido para mi son muy incorrectas.

La pregunta siete pretende ver si la sociedad barcelonesa considera que Barcelona es una
ciudad adaptada. Partiendo de la base de que la ciudad completamente adaptada es utdpica,
yo le daria 3 o 4 estrellas a Barcelona ya que ofrece muchos servicios y ayudas para PMR y esta
muy bien adaptada para sillas de ruedas. Aun asi, el terreno de la ciudad tiene mucha
pendiente, imposibilitando la cémoda circulacién de sillas de ruedas manuales por las calles.

La pregunta ocho es una pregunta un poco tramposa, pretende, igual que la siete, ver el nivel
de concienciacién de la sociedad. Pero dando como respuestas adaptado, no adaptado y no lo
sé. Sin posibilidad de decir adaptado pero podria estarlo mas o no adaptado porque las
adaptaciones son minimas. Pero la pregunta ya pretende jugar con eso y ver quien se
conforma con la adaptacién minima, quien busca la adaptacion completa y quien ni siquiera se
fija. Analizo la respuesta correcta una a una:

v' Camp Nou: Adaptado
Dispone de unos sitios reservados para sillas de ruedas, limitados, detras de las dos

porterias en la primera grada. Para mi personalmente, no adaptado.
v Sagrada Familia: Adaptado

Tiene tanto rampas como ascensor.
v' Playa de Barceloneta: Adaptado

Tiene puestos de la cruz roja que asiste a discapacitados con pasillos y sillas especiales.
v Av. Diagonal: Adaptado
Calle, como muchas de Barcelona, con vados en todos los pasos de cebra, asfalto muy

liso y poca pendiente.
v/ Estacié FGC Sarria: No Adaptado

Es la Unica de FGC no adaptada hoy en dia. Parece ser que la adaptacion es inminente.
v’ Institut Guttmann: Adapatado

El sitio mas adaptado por excelencia. El famoso hospital de rehabilitacion neurolégica

a nivel mundial es una “ciudad disefiada para sillas de ruedas”.
v Aeropuerto El Prat: Adaptado
Dispone de ascensores, y pasos reservados para sillas de ruedas. También dispone de

un servicio de asistencia.

31



La pregunta 9 valora a nivel emocional qué puede llegar a sentir una persona frente a la
discapacidad. Creo que es una pregunta para marcar todas las respuestas. Desde la pena que
puede crear la injusticia y el sufrimiento de la discapacidad hasta la admiracién ante una
persona que se ha sabido sobreponer a su sufrimiento. Y también desde la incomodidad de no
saber cémo actuar ante una discapacidad a la indiferencia intentando tratar a los
discapacitados como personas normales. Esta pregunta es la Unica de la encuesta que te deja
marcar mas de una opcion. Soy consciente que las respuestas pueden ser interpretadas de
otra forma.

La pregunta 10 es la mas profunda. Va del extremo de que la discapacidad crea infelicidad al
extremo opuesto de que crea mas felicidad que la de cualquiera. Personalmente yo creo que la
respuesta de que un discapacitado puede ser feliz pero con cierta vulnerabilidad es la correcta,
y la de que la discapacidad no influye y se puede llegar a un igual nivel de felicidad tampoco la
veria erronea.

4.2.Resultados Encuesta

La encuesta fue cerrada 24 horas después de su apertura, el 4/10/16, con un total de 1.162
participantes. Fue todo un éxito. Tuve que cerrar el enlace de la encuesta porque la web con la
que la preparé (“survey monkey”) requeria de un pago para seguir con la recopilaciéon de
respuestas, obligdndome asi a cerrarla. Pero este imprevisto no afea el resultado de la
encuesta, creo que unas 1.200 personas es una muestra de poblacidn bastante representativa
e impresionante teniendo en cuenta la escasez de tiempo. En solo un dia mi encuesta llegd a
manos de mas de un millar de personas. Y no solo eso, sino que ademas tengo constancia de
gue mi encuesta emociond y agradd a mucha gente, asi me lo hicieron saber muchos y es la
Unica explicacidn que puedo darle a la tan imprevisible propagacidn, a la gente le gustd y por
eso la reenvié.

La mayoria de gente que hizo la encuesta me conoce personalmente, ya que la envié yo
mismo. Eso quizds puede haber corrompido un poco la muestra de poblacion. Era un
inconveniente que ya conocia pero no podia evitar. Pero me consta también que hubo mucha
gente que la respondié, quizds no la mayoria, que no me conocen.

Primero voy a mostrar los resultados objetivos pregunta a pregunta siguiendo el esquema aqui
abajo indicado, para luego, en el apartado siguiente, estudiarlos de forma comparativa y
extraer mis propias conclusiones:

Qx: GRAFICA

Respuestas escogida % de respuesta escogida N2 personas que escogen la
respuesta
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De 40 a 60 aiios

Q1 Edad:

Respondido: 1.162 Omitido: 0

Menos de 20 aiios

De 20 a 40 aiios
Menos de 20 afios 20,65% 240
De 20 a 40 aiios 28,92% 336
De 40 a 60 afios 42,86% 498
Mas de 60 afos 7,57% 88
Q2 Sexo:
Respondido: 1.162 Omitido: 0
Hombre
Mujer
Hombre 34,25% 398
Mujer 65,75% 764
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Q3 ¢Cual es tu ocupacion?

Respondido: 1.162 Omitido: 0
Servicios
Sanitaria .
Técnica
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
Servicios 23,32% 271
Sanitaria 7,31% 85
Técnica 10,84% 126
Estudiante 25,99% 302
Otra 32,53% 378
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Q4 ;Conoces a alguna personacon una
discapacidad?

Respondido: 1.162 Omitido: 0

Yo mismo
No

Si 90,62% 1053
No 8,69% 101
Yo mismo 0,69% 8

Q5 Una lesion medular es...

Respondido: 1.162 Omitido: 0

una lesion
abdominal.

una lesion
traumatologica.

una lesion
neurologica.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Una lesion abdominal 1,64% 19
Una lesidn traumatoldgica 27,45% 319
Una lesidn neuroldgica 70,61% 824
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Q6 ¢Qué palabra escogerias para describir
a alguien con movilidad reducida?
Respondido: 1.162 Omitido: 0
Impedido Paralitico
Lisiado \ [
Invalido
Minusvalido
Discapacitado /

Paralitico 3,61% 42
Minusvalido 39,16% 455
Discapacitado 46,13% 536

Invalido 2,67% 31
Lisiado 1,38% 16
Impedido 7,06% 82

Q7 ¢Queé nota le pondrias a BCN como
ciudad adaptada para usuarios de sillas de

ruedas?
Respondido: 1.162 Omitido: 0
1 2 3 4 5 Promedio
8,69% 26,94% 45,61% 17,38% 1,38% 2,76
101 313 530 202 16




Q8 Indica si estos lugares estan adaptados

para usuarios desillas de ruedas:

Re

2spondido: 1.162

Omitido: 0

Adaptado No Adaptado No lo sé
23,49% 13,51% 62,99%
Camp Nou 273 157 732
28,74% 10,07% 61,19%
Sagrada Familia 334 117 711
45,44% 17,90% 36,66%
Playa de Barcelona 528 208 426
65,23% 10,41% 24,35%
Av. Diagonal 758 121 283
28,57% 24,18% 47,25%
Estaci6é FGC Sarria 332 281 549
58,18% 0,60% 41,22%
Institut Guttmann 676 7 479
76,68% 3,27% 20,05%
Aeropuerto El Prat 891 38 233
Q9 ;Qué sentimientos te inspira ver a una
persona discapacitada?
Respondido: 1.162 Omitido: 0
Admiracion
Incomodidad
Indiferencia .
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Admiracion 63,43% 737
Pena 37,69% 438
Incomodidad 6,97% 81
Indiferencia 10,15% 118
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Q10 ;Crees que una persona con
discapacidad puede ser feliz?

Respondido: 1.162 Omitido: 0

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

No, la discapacidad en si misma provoca infelicidad
[ Si, aunque la persona discapacitada puede sermas vulnerable.

Si, puesla discapacidad no tiene por quéinfluiren la felicidad de la persona que la sufre.

I Si, la personadiscapacitada puede llegar a ser mas feliz que los demas puesto que aprende ...

No, la discapacidad en si misma provoca infelicidad. 0,60% 7
Si, aunqgue la persona discapacitada puede ser mas vulnerable. 26,42% 307
Si, pues la discapacidad no tiene por qué influir en la felicidad de la 24,61% 286
persona que la sufre.
562

Si, la persona discapacitada puede llegar a ser mas feliz que los demas 48,36%
puesto que aprende a valorar lo que realmente importa.

4.3.Analisis de Resultados de la encuesta

En este apartado voy a analizar, segun el esquema abajo indicado, las respuestas
anteriormente mostradas para extraer mis conclusiones personales:

Qx

Intencion de la pregunta Qx \ Respuesta Correcta

Comparaciones y datos

Conclusiones y comentarios
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Edad:

Esta pregunta, necesaria, me permite saber la edad de los encuestados y comparar las respuestas segun
la edad.

- El 43% son personas de entre 40 y 60 afios.

- EI29% son personas de 20 a 40 afios.

Q6:

Cerca del 50% de los <40 afios eligen la palabra “minusvalido” entre las seis opciones; los >40 afios, en
cambio, escogen “discapacitado”.

Qs:

Alrededor del 60% de los <40 afios no saben si el Institut Guttmann estd adaptado; el 75% de los >40
afios marcan la opcién de adaptado.

Q10:

La opcidn mas elegida es la de que el discapacitado puede ser mas feliz que el resto (el 50% de los <60
afios junto con el 39% de los >60 afios).

Otro 39% de los >60 afios elige la de que el discapacitado puede llegar a ser feliz pero siempre mas
vulnerable que el resto.

Me he encontrado con mucha mas gente mayor de lo que me esperaba. Esto significa a mis conocidos
les gustd y la reenviaron, ya que mis contactos correspondian a una media de edad mas baja.

Vemos que los jovenes eligen la palabra “minusvalido” y la gente mas mayor la de “discapacitado”.
Supongo que esto viene dado por la falta de interés de la gente joven y por su poca formacidn sobre
esta materia.

La conclusidn es alarmante: ilos jovenes no saben qué es guttmann!
La gente mas joven piensa que la discapacidad te puede brindar la oportunidad de ser mas feliz.

Supongo que esto responde a que hay mucha publicidad sobre superacién personal de personas
ejemplares, sobretodo deportistas.

' Sexo:

Esta pregunta, también necesaria, pretende dar la posibilidad de comparar respuestas segun el sexo de
los encuestados.

- EI 66% de los encuestados son mujeres.

Tanto hombres como mujeres han coincidido en respuestas. El sexo no determina en mi encuesta.
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¢Cual es tu ocupacion?

Con esta pregunta busco comparar las respuestas de los encuestados segulin su ocupacion.

- EI32% eligen la opcion “Otra”.

- El 26% son estudiantes.

- El 23% trabajan en servicios.

Q4:

El 10% de los estudiantes no conocen a ninguna persona discapacitada.

Q5:

Los estudiantes son los que mas se equivocan poniendo “lesién traumatoldgica”, el 36% lo hacen. El 90%
de ocupacidn sanitaria aciertan.

Qs:

69% de los estudiantes dicen que no saben si el Institut Guttmann esta adaptado.

Me esperaba mas estudiantes, dato que reitera una vez mas la propagacién de mi encuesta mas alla de
mis contactos iniciales.

Un numero considerado de jovenes no conocen a ningln discapacitado. Supongo no son conscientes de
que si conocen alguno.

Los jovenes estudiantes no saben lo que es Guttmann.

¢Conoces a alguna personacon una
discapacidad?

Pretendo valorar hasta qué punto las personas tienen, entre sus conocidos, alguna persona con
discapacidad.

- 91% conocen a una persona discapacitada.

- Hay un total de 8 personas discapacitadas entre los encuestados.

Q9:

45% de los que no conocen, eligen pena como sentimiento que tienen frente a los discapacitados.
Q10:

49% de los que si conocen, marcan la opcién de que el discapacitado puede llegar a ser mas feliz que el
resto de personas.

La mayoria de encuestados tienen presente a un conocido discapacitado.

Los datos de 8 personas con discapacidad son importantisimos. Me hubiera gustado que hubiera habido
mas.

Si la gente no conoce, puede caer logicamente en la trampa de pensar que las desgracias no tienen un
posible lado positivo. Los que si conocen se dan cuenta de los valores que el discapacitado adquiere.
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y» Una lesion medular es...

Pretendo averiguar qué conocimiento técnico de la | Respuesta Correcta:
lesion medular tiene la sociedad. v" Una lesién neurolégica

- 71% de los encuestados eligieron la respuesta correcta, “una lesion neuroldgica”.

- 27% eligieron, confundidos, la opcidn de “una lesién traumatolégica”.

- 19 personas marcaron la opcion de “lesion abdominal”.

Qil:

47% de los que dijeron que la lesién medular es una lesion abdominal son <20 afios. Ninguin >60 afios
marcé esta opcion.

Sélo el 17% del 71% que escogio la respuesta correcta son <20 afos.

Una lesion neuroldgica puede ser provocada por una traumatoldgica, de ahi tanta duda y confusion.
No me esperaba que tanta gente errara eligiendo la opcién de lesion abdominal.

Observo un menor conocimiento en la gente joven, como es légico.

¢ Qué palabra escogerias para describir
a alguien con movilidad reducida?

Ver si hay conciencia de la normalizacién de ciertas | Respuesta Correcta:
etiquetas mal interpretables. v Discapacitado

- 46% eligen la palabra “Discapacitado”.
- EI39% la palabra “Minusvalido”.

- El 15% el resto de las opciones.

Qil:

Cerca del 50% que dicen “Invélido” son <20 afios.

La gente no es consciente del significado real de “minusvalido”.

Una persona se me quejo porque en esta pregunta no di la opcion de poder responder algo como
“persona normal” y punto, sin etiquetas. Con esta pregunta no queria cuestionar el hecho de que estén
etiquetados sino concienciar de las etiquetas mal aplicadas.
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7 ¢Qué nota le pondrias a BCN como
ciudad adaptada para usuarios de sillas de
ruedas?

Intento ponerle nota a la ciudad de Barcelona y ver si la gente se conforma con las adaptaciones que ya
existen o si piensan que todavia hay trabajo por hacer.

- Lanota media de Barcelona es de 2,76/5 (5,5/10).
- 46% de los encuestados dieron una nota de “3”.

- 27% una nota de “2”.

Q4:

6 de las 8 personas discapacitadas encuestadas ponen una nota de “3”.

Me esperaba quizds una nota mas alta.
Si Barcelona tiene un 5,5 habra que pensar la de ciudades que tendran un suspenso en adaptacion.

La conclusidn es que la gente piensa que todavia queda mucho trabajo por hacer para adaptar la ciudad.
Que solo llevamos andado la mitad del camino.

Indica si estos lugares estan adaptados
para usuarios desillas de ruedas:

Esta pregunta pretende valorar el nivel de | Respuesta Correcta:
concienciacion de la sociedad sobre lugares | v Camp Nou: Adaptado
adaptados o no. v Sagrada Familia: Adaptado
v Playa Barceloneta: Adaptado
v" Av. Diagonal: Adaptado
v
v
v

Estacié Sarria: No Adaptado
Aeropuerto El Prat: Adaptado
Institut Guttmann:Adapatado

- El41% de las 8.134 respuestas totales de esta pregunta ha sido “No sé”.

- ElI29% dice que la estacién no adaptada de Sarria (FGC ) esta adaptada.

- En la pregunta del Institut Guttmann, el 58% sabe que esta adaptado; el 41% no lo sabe; y hasta 7
personas dicen que Guttmann no estd adaptada.

Casi la mitad de los encuestados no sabe si estos lugares estan adaptados. Ello indica que la gente no se
fija en las adaptaciones. Hasta que no lo necesitas no te das cuenta.
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Las respuestas incorrectas de Sarria quiero pensar que son porque la gente sabe que las obras de
adaptacion han empezado o porque, simplemente, les parece increible que la estacion no pueda estarlo.

Casi la mitad de los encuestados dicen que no saben si Guttmann estd adaptado. Esto es porque no
saben qué es Guttmann.

¢ Qué sentimientos te inspira ver a una
persona discapacitada?

Respuesta Correcta:
Esta pregunta apela a los sentimientos de las v" Admiracién
personas. Pretende estudiar que sienten las v" Pena
personas al pensar en la discapacidad. v" Indiferencia
v" Incomodidad

- Solo 2 personas marcaron las 4 respuestas.

- Al 63% le inspira “Admiracién”.

- Al 38% “Pena”.

- “Indiferencia” un 10% e “Incomodidad” un 7%.

Q10:

El 56% de los que admiran también coinciden en que el discapacitado puede llegar a ser incluso mas feliz
que el resto.

iSolo 2 personas marcan las 4 respuestas!

Los % son sobre el 118% de los encuestados, ya que se podia marcar mas de una respuesta. Hay mas de
1162 respuestas en esta pregunta.

Muy pocas respuestas de “indiferencia” e “incomodidad”. Creo que estas respuestas se han
interpretado negativamente en lugar de darle el sentido positivo que yo pretendia darles. “Indiferencia”
como “ignorancia” e “incomodidad” como “estorbo” en vez de “indiferencia” como “igualdad” e
“incomodidad” como “respeto”.

¢Crees que una persona con
discapacidad puede ser feliz?

Esta pregunta pienso es la mas profunda, éla discapacidad aporta solo infelicidad?

- 48% dicen que la persona puede llegar a ser incluso mas feliz que el resto de personas.

- 26% dicen que puede llegar a ser feliz pero siempre con una cierta vulnerabilidad.

- 25% dicen que puede ser igual de feliz que cualquier persona sin discapacidad.

- 7 personas dicen que un discapacitado no puede ser feliz.

Q9:

Entre los que eligen la opcion de mas felicidad, el 73% coincide en que admira a los discapacitados.

5 de las 7 personas que dicen que la discapacidad aporta infelicidad coinciden en sentir pena frente a
esta.
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No me imaginaba que casi la mitad de las personas respondiera que la persona discapacitada pueda ser
mas feliz. Me imaginaba que la mayoria elegiria las respuestas mas neutrales, como la de con cierta
vulnerabilidad o la de que la discapacidad no tiene por qué influir en la felicidad de la persona que la
sufre. No sé hasta qué punto esto es porque la gente esta convencida de que la discapacidad te puede
aportar valores o es que la gente no conoce lo que es sufrir una discapacidad y lo que conlleva.

Respecto a la respuesta de que la discapacidad en si misma provoca infelicidad, puedo llegar a entender
gue hay gente que piensa que la discapacidad en si es una merma de bienestar. Es una desgracia. Hay
quien puede creer pues que la discapacidad nunca aportara felicidad. Pero también hay quien puede
haber elegido esta respuesta interpretando mal la pregunta como “éla discapacidad da felicidad?” a la
cual responden la discapacidad en si misma no da felicidad, cosa que es cierta. La persona con una
discapacidad sera feliz o no lo sera segln decida sobrellevarla positiva o negativamente. La discapacidad
en si no entiende de felicidad ni de infelicidad.

Antes hemos dicho que un total de 8 discapacitados han completado la encuesta, me parece
relevante filtrar sus respuestas y comentarlas aparte:

Q1l: Edad Q7: Nota de Bcn
e <20: 1persona e 2/5: 1persona
e 20-40: 3 personas e 3/5: 6 personas
e 40-60: 1 persona e 4/5: 1persona
e >60: 3 personas

Q2: Sexo Q8: Lugares adaptados

e Hombre: 4 personas e Camp Nou: 4 personas-Adaptado; 1 persona-

e Mujer: 4 personas No Adaptado; 3 personas-No lo sé

e Sagrada Familia: 5 personas-Adaptado; 3
personas- No lo sé

e Av. Diagonal: 7 personas-Adaptado; 1 persona-
No Adaptado

e Estaciéon FGC Sarria: 2 personas-Adaptado; 1
persona-No Adaptado; 5 personas-No lo se

e Guttmann: 7 personas-Adaptado; 1 persona-No
lo se

e Otra: 4 personas e Aeropuerto: 6 personas-Adaptado; 2 personas-

No lo se

Q3: Ocupacion

e Servicios: 2 personas
e Estudiante: 2 personas

Q5: Una lesion medular es una lesion...

o Traumatoldgica: 2 personas
o Neuroldgica: 6 personas

Q9: Sentimientos
e Admiracién: 6 respuestas
o Pena: 2respuestas
e |ncomodidad: 1 respuesta
e Indiferencia: 1 respuesta

Q6: Palabra para definir PMR
e Discapacitado: 5 personas
e Minusvalido: 3 personas

Q10: Felicidad

e Mas vulnerable: 2 personas
e |gual: 2 personas
e Mas feliz: 4 personas
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Comentarios:

Me ha sorprendido que 2 personas dijeran, en la Q5, que una lesién medular es una lesidn
traumatoldgica, supongo que estaran confundidos por el hecho de que una lesién medular, neuroldgica,
puede ser provocada por una lesidn traumatoldgica. También destaco que 3 personas eligieran la
palabra “Minusvalido” en la Q6. Me sorprende que dos personas digan en la Q8 que la estacion de Sarria
(FGC) esta adaptada, me imagino son personas que no hacen uso de ella. Y por ultimo, quiero destacar
gue 4 personas discapacitadas marcaron la opcion, en la Q10, de que la discapacidad no te priva de ser
feliz e incluso te puede llegar a impulsar a ser mas feliz que las personas que no sufren ninguna
discapacidad.
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Conclusiones:

Cuando me planteé hacer el trabajo de investigacion sobre la lesién medular y la discapacidad
gue ésta comporta, sabia que podia ser un gran reto para mi por mi implicacion personal en
este tema. Pero esto no me detuvo por que también sabia que este trabajo era algo que me
motivaria y que necesitaba hacer. Al ser un tema tan amplio, en un principio me resulté dificil
como abordarlo hasta que pude concretar en qué se iba a basar mi investigacion. Decidi tratar
el aspecto médico de la lesion medular sélo como parte introductoria del trabajo otorgandole
una extension corta. Como ha quedado constatado, las consecuencias de la lesion medular son
lo suficientemente serias que merecen ser reconocidas y tenidas en cuenta no solo desde un
punto de vista personal sino también social.

Buscando este punto de vista mucho mas social, decidi profundizar en temas como la
integracion del discapacitado en la sociedad, las consecuencias psicoldgicas derivadas de una
discapacidad fisica, la adaptacion de las ciudades, asi como del hogar, la practica del deporte
para discapacitados y la ética y responsabilidad social ante la discapacidad.

He afrontado el trabajo no pensando en la posible nota que iba a sacar, sino en la propia
motivacion, que por mi situacidon personal este tema despertaba en mi, en el hecho de que
queria hacerlo porque sabia que me iba a ayudar. No hace falta decir que ha sido un trabajo
muy introspectivo, de mucha auto investigacion personal y que ha requerido un esfuerzo
emocional muy grande. Me atreveria a afirmar que el trabajo de investigacién ha sido la
excusa perfecta para dedicarle tiempo a algo que, a posteriori, parece imprescindible para mi.

No imaginaba al principio que quedaria un trabajo tan extenso y desarrollado ni tampoco que
me sentiria tan orgulloso al finalizarlo. Ha valido la pena. Por ello lo voy a colgar en mi web?®
para compartirlo con todo aquel que quiera leerlo.

Este trabajo también pretende, por qué no, ayudar a que todos logremos tener una vision mas
humana de la discapacidad y una mayor conciencia moral. A lo largo del trabajo, tras exponer
objetivamente las ideas, he intentado siempre dar mi punto de vista, como persona que sufre
una discapacidad, cuando me parecia correcto y necesario darlo. No solo he intentado
convencer a los demas de la necesidad de tener una ética ante la discapacidad, sino también,
de una cierta manera, me ha servido a mi para entender la importancia que esto tiene ya que
incluso a mi a veces me cuesta verlo.

Conocer la historia de Brandt y descubrir que en este mundo existen personas inmorales, que
incluso han llegado a ser lideres, ha sido duro para mi. Sé que en el s.XXI mi vida esta fuera de
peligro en relaciéon a este aspecto, esa ha sido mi suerte. Pero frente a los inhumanos nunca
nadie estd a salvo.

A lo largo del trabajo vemos un cierto protagonismo de nuestra tierra en el mundo de la
discapacidad. Ha sido pura casualidad. Yo no sabia que al abordar temas como la historia del
tenis adaptado o la legislacidon en cuestiones de accesibilidad, Catalunya ha sido precursora.

25 . . . .
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Sabia, evidentemente, que Barcelona era una ciudad bastante adaptada y que contamos con
el Institut Guttmann. Pero la conclusion es que todavia queda mucho trabajo por hacer para
adaptar la ciudad, que sélo llevamos andado la mitad del camino. Los catalanes, causa o
consecuencia, somos una sociedad sensible ante la discapacidad. Supongo que el popular

726

dicho de “gent de seny”*” contribuye en algo.

He aprendido muchas cosas al realizar el trabajo, esa creo es la intencion del trabajo de
investigacion. Por ejemplo, desde algo tan irrelevante como saber el origen del nombre del
reflejo “clonus”, que viene del griego, hasta aprender que la mayor parte de la sociedad no
asocia, por suerte, la discapacidad con la infelicidad.

El impacto de la encuesta fue brutal, no me imaginé que mas de un millar de personas
responderian mi encuesta. Superd con creces mis expectativas.

El analisis de los resultados me confirmd que vivimos en una sociedad “discapacitada” en
todos los sentidos. No sé hasta qué punto la gente desconoce lo que es sufrir una discapacidad
y lo que conlleva. Las conclusiones a las que he llegado en el andlisis comparativo de los
resultados de cada pregunta (leer punto 4.3) asi lo corroboran.

La conclusion mas importante de mi trabajo tiene que ver con la pregunta 10 de la encuesta
(¢Crees que una persona con discapacidad puede ser feliz?). Considero que es de vital
importancia el modo en que las personas afrontan el sufrimiento. La persona discapacitada
tiene la posibilidad de ser igual de feliz que cualquier otra persona, de eso no me cabe duda,
pues la llave de la felicidad o de la infelicidad no es la propia discapacidad sino la actitud de la
persona ante el sufrimiento de su discapacidad. La sociedad puede ver cualquier medida de
sufrimiento como algo negativo, pero el sufrimiento existe y existird y debemos aprender a
convertirlo en algo positivo, algo que nos puede impulsar al crecimiento personal. Esta
afirmacidn no es aplicable solo para las personas discapacitadas. Nadie se libra de sufrir y
todos somos potencialmente felices.
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