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INTRODUCCION.

Lesion Medular, estado actual
y magnitud del problema

La medula espinal (ME) es una prolongacién cra-
neo-caudal del Sistema Nervioso Central (SNC)
protegida por la columna vertebral, que conecta
el cerebro con los 6rganos periféricos y las extre-
midades, a través de los nervios raquideos. Su
funcién es transmitir la informacién de sensibili-
dad (en sus distintos tipos) desde la periferia
hasta el SNC y las 6rdenes de éste hasta la peri-
feria, para el correcto funcionamiento de estos
érganos y sistemas (extremidades, aparatos car-
diorrespiratorio, digestivo, urinario, etc).

Existe una distribucién topografica del territorio
dependiente de cada nivel de la médula (metame-
ra), que se corresponde con el mismo nivel de la
columna (vértebra).

La lesién de la médula espinal (LM) produce una
pérdida de la conexién entre el SNC y la periferia
por debajo del nivel de la lesién (pérdida de infor-
macion sobre la sensibilidad que llega al SNC y de
las 6rdenes motoras que salen de éste). La grave-
dad de sus consecuencias dependera del nivel de
lesion (cervical mas grave que dorsal y éste que
lumbar), con afectacién de las cuatro extremida-
des (tetraplejia) o sélo de las inferiores (paraple-
jia), y de que esté afectada, a un nivel dado, la
médula en todo su grosor (lesién completa) o

sélo una parte del mismo (lesiéon incompleta). Las
lesiones mas frecuentes producen tetraplejia y
afectacion incompleta.

Actualmente, aunque en el terreno experimental
existen expectativas esperanzadoras a medio-largo
plazo, ain no es posible la reparacion, ni siquiera
parcial de la zona lesionada ni la recuperaciéon de las
funciones perdidas, por lo que los pacientes perma-
necen, en el mejor de los casos, con importantes
secuelas que condicionan un grado variable de dis-
capacidad (generalmente gran discapacidad). El tra-
tamiento, en funcién del nimero de 6rganos y siste-
mas afectados y de las numerosas complicaciones
que provoca, precisa un abordaje multidisciplinar,
tanto desde el punto de vista sanitario como del de
atencion e integracion social. Este tratamiento, en
el momento actual, se basa en la prevencion, el tra-
tamiento de las complicaciones, la rehabilitacion
integral con compensacién de las deficiencias fun-
cionales (potenciacién de las funciones conservadas
y de las funciones del tejido por debajo de la lesién
como exponente de la plasticidad neural, utilizacién
de ortesis, protesis y ayudas técnicas) y la facilitacion
de la integracion en la sociedad.

Se estima una incidencia anual en Espafa en torno
a 1.000 pacientes y en el mundo a 130.000, y una
prevalencia cercana a los 40.000 pacientes en
Espana y a unos 2.5 millones en el mundo. El
coste econémico medio calculado es de unos
200.000 € el primer afio y unos 30.000 €/ano des-
pués. Esto pone de manifiesto la gran magnitud
del problema de la LM.

La médula espinal
esta ubicada

al interior de la
columna vertebral,
que la protege de
posibles lesiones.
Desde la medula
emergen 31 pares
de nervios hacia las
distintas partes del
CUBTpo, que pasan
por huecos situados
entre: las wértebras,
denominados
"agujeros de
CONjUNCIGN”,

Los nervios entran
por la parte trasera
y delantera de la
médula, como
raices nerviosas
espinales.

Un corte de la médula

Seccion de la médula
espinal dentro de la
columna vertebral,




HOSPITAL NACIONAL
DE PARAPLEJICOS DE TOLEDO
{QUIENES SOMOS?

El Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo fue
inaugurado por los entonces principes de Espana,
el 7 de octubre de 1974, como centro hospitala-
rio del sistema sanitario publico, de ambito nacio-
nal y monografico en la atencién a los pacientes
con lesién de la médula espinal.

El | de enero de 2002, fecha de transferencia des-
de el Gobierno Central Espafol de las competen-
cias sanitarias a la Comunidades Auténomas
(CCAA), su administracién y gestién pasaron a
depender del Servicio de Salud de Castilla-La
Mancha (SESCAM).

Desde su puesta en funcionamiento, el HNP esta
a la vanguardia, en nuestro pais, de la asistencia

sanitaria especializada a los pacientes con LM, y
ha atendido a més de 12.000, desde entonces,
aplicando el concepto de Rehabilitacién “Integral”,
que engloba la rehabilitacion multidisciplinaria,
tanto la sanitaria estricta, como la que aborda
aspectos no sanitarios (sociales, culturales, profe-
sionales, etc) destinados a facilitar una adecuada
integracion de estas personas en la sociedad.

En el momento actual, no sélo se mantiene el
atractivo del HNP y su area de referencia nacio-
nal (referencia directa de siete CCAA e indirecta,
para casos especiales, del resto), sino que éste ha
aumentado tras la transferencia de competencias
sanitarias, como se ve en las tablas siguientes,
donde se muestra la evolucién de los ingresos
nuevos Yy totales, distribuidos por Comunidades
Auténomas de procedencia, en los Ultimos |4
anos (siete antes y después de las transferencias
citadas).
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COMPARACION INGRESOS
1995-2001 (7 anos Pre transferencias) vs 2002-2008 (7 anos Pos transferencias)
COMUNIDAD
AUTONOMA PERIODO 1995-2001 PERIODO 2002-2008 DIFERENCIA
INGRESOS INGRESOS INGRESOS INGRESOS INGRESOS INGRESOS

NUEVOS TOTALES NUEVOS TOTALES NUEVOS TOTALES

N° % N° % N° % N° % N° % N° %
ANDALUCIA 292 15,9 993 14,7 331 16,1 1830 20,3 39 13,4 837 84,3
ARAGON 20 1,1 65 1,0 18 0,9 104 1,2 -2 -10,0 39 60,0
ASTURIAS 24 1,3 79 1,2 38 1,9 126 1,4 14 58,3 47 59,5
BALEARES 42 2,3 128 1,9 22 11 101 11 -20 -47,6 -27 -21,1
CANARIAS 94 5,1 288 4,3 44 2,1 231 2,6 -50 -53,2 -57 -19,8
CANTABRIA 28 1,5 151 22 37 1,8 185 2,0 9 32,1 34 22,5
CASTILLA-LA MANCHA| 266 14,5 1151 17,1 419 20,4 1537 17,0 153 57,5 386 33,5
CASTILLA-LEON 229 12,5 987 14,6 234 11,4 1281 14,2 5 2,2 294 29,8
CATALUNA 12 0,7 30 0,4 7 0,3 14 0,2 -5 -41,7 -16 -53,3
EXTRANJERO 21 1,1 30 0,4 14 0,7 20 0,2 -7 -33,3 -10 -33.3
EXTREMADURA 90 4,9 409 6,1 89 4,3 501 5,6 -1 -1 92 22,5
GALICIA 27 1,5 174 2,6 19 0,9 205 2,3 -8 -29,6 31 17,8
LA RIOJA 8 0,4 38 0,6 I 0,5 47 0,5 3 37,5 9 23,7
MADRID 364 19,9 1176 17,4 469 22,9 1290 14,3 105 28,8 114 9,7
MELILLA-CEUTA 8 0,4 16 0,2 10 0,5 32 0,4 2 25,0 16 100
MURCIA 121 6,6 440 6,5 115 5,6 689 7,6 -6 -5,0 249 56,6
NAVARRA 38 2,1 100 1,5 31 1,5 91 1,0 -7 -18,4 -9 -9,0
PAiS VASCO 47 2,6 170 25 29 1,4 183 2,0 -18 -38,3 13 7,6
VALENCIA 101 55 319 4,7 112 55 555 6,1 I 10,9 236 74,0
Desconocida | 0,1 3 0,0 3 0,1 5 0,1 2 200 2 66,7
Total 1833 6747 2052 9027 219 1,9 2280 33,8

Observamos que la gran mayoria de los ingre-
sos proceden de Comunidades Auténomas dis-
tintas a Castilla-La Mancha (CLM) (84,2% los
nuevos y 83% los totales), tanto de las que el
HNP es referencia directa, por no tener unidades
especificas de lesionados medulares, como de las
que si tienen estas unidades, algunas de las cuales
son las que mas derivaciones realizan.

La evolucion muestra un aumento de ambos
tipos de ingresos, y si comparamos los periodos
de 7 afnos, pre- y post- transferenciales, los ingre-
sos nuevos han aumentado en 219 (12%) y los
totales en 2.280 (34%), aumentando también las
consultas externas ( en 27.714; 83%) y las inter-
venciones quirdrgicas (en 773; 28%), como se
aprecia en la tabla siguiente:

COMPARACION PRINCIPALES INDICADORES DE ACTIVIDAD
1995-2001 (7 anos Pre transferencias) vs 2002-2008 (7 anos Pos transferencias)

INDICADORES PERIODO 1995-2001 PERIODO 2002-2008 DIFERENCIA

N° %
INGRESOS NUEVOS 1.833 2.052 219 12
INGRESOS TOTALES 6.747 9.027 2.280 34
INTERVENCIONES QUIRURGICAS 2.814 3.587 773 28
CONSULTAS EXTERNAS 27.590 50.344 22.754 83

Estos datos solamente parecen explicarse por
un aumento del atractivo del HNP, probablemen-
te por su elevado nivel de atencién sanitaria y
social, como consecuencia de un desarrollo e
innovacién constantes en todas sus areas de acti-
vidad, que le mantienen a la vanguardia nacional e
internacional.

El gran ndmero de actividades desarrolladas
durante sus 35 afnos de funcionamiento, tanto en

atencion sanitaria como en asistencia social y para
la integracion (Rehabilitacion e Integracién), ade-
mas en investigacién y docencia, asi como las
numerosas innovaciones tecnoloégicas y de funcio-
namiento, hacen que una descripcién detallada de
las mismas quede fuera de las posibilidades de
esta memoria, por lo que sélo se trataran, resu-
midos, los aspectos mas destacables.

INICIO



{QUE HACEMOS?

En primer lugar debemos aclarar varios conceptos:

Hospital de Rehabilitacion. EI HNP es un hos-
pital de rehabilitacién para lesionados medula-
res (LEM), en el que se presta asistencia a
pacientes en situacion aguda con posibilidades
de rehabilitacion, generalmente en régimen de
hospitalizacion. También se atiende a pacientes
crénicos para revision de las complicaciones
que eventualmente presenten o para control y
tratamiento preventivo, la mayoria de las
veces en régimen de consultas externas, y
otras, en funcién de estas complicaciones o de
la distancia del domicilio del paciente, en hos-
pitalizacion. No se trata de un hospital o cen-
tro de enfermos crénicos.

Concepto de Rehabilitacion Integral. Las ten-
dencias mas avanzadas en rehabilitaciéon del
LEM apuntan a la necesidad de que el trata-
miento sea integral, ya que la rehabilitacion es
un proceso global y continuo, desde que
comienza la fase de tratamiento médico, dirigi-
do a la integracién y normalizacion de las per-
sonas con discapacidad. Asi lo recoge la nor-
mativa internacional y de nuestro pais a través
de la LISMI. Con esta ideologia, trabajan en el
HNP profesionales sanitarios y no sanitarios,
para conseguir estos objetivos basicos.

Proceso asistencial al lesionado medular.
En el HNP se atiende una parte del proceso
del LME, desde la lesidn hasta su reinsercion
social. En este proceso se diferencian las
fases:

Lesion Fase aguda precoz < 24 h
Fase aguda < 2 meses
Fase de rehabilitacion
Fase de revision

Estas fases condicionan los siguientes tipos de
ingresos y procedimientos de alta:

Enfermo Agudo. Periodo no superior a 2 meses
desde que se produjo la lesién.

Enfermo Cronico. A partir de los dos meses de
haberse producido la lesién.

Ingreso para revision de su estado de salud.
Paciente crénico y antiguo que ingresa para
valoracién y tratamiento, en su caso, de situa-
cién y/o prevencién de complicaciones.

Ingreso Directo. Ingreso a través del servicio de
admisién de forma directa. Este procedimiento
lo utilizan la gran mayoria de enfermos agudos
nuevos y los pacientes crénicos y antiguos para
revision.

Ingreso Indirecto. Ingreso de paciente nuevo
previa valoracion por comisién clinica donde,
en funciéon de las peculiaridades del caso, se
valoran sus posibilidades de rehabilitacién y el
beneficio del ingreso en el centro.

Alta para pre-adaptacion domiciliaria. Los
pacientes agudos, a lo largo del periodo de
rehabilitacién hospitalario, son dados de alta
durante varios periodos para facilitar su adap-
tacion e integracién progresivas a su entorno
socio-familiar y domiciliario. Estos periodos
suelen coincidir con épocas vacacionales
(Navidad, verano, Semana Santa, etc.) para
facilitar a la familia la ayuda al paciente en su
reinsercioén social.

CARTERA DE SERVICIOS

Desde sus comienzos, el HNP se ha distingui-
do por su espiritu innovador y conté con una car-
tera de servicios cuantitativa y cualitativamente
adecuada para una atencién de maxima calidad a
los pacientes con lesién medular, siguiendo el
principio, ya comentado, de considerar todo el
proceso asistencial y de integracion social desde
un punto de vista global y multidisciplinario.

INICIO



Progresivamente se ha ido actualizado la tecnolo-
gia y perfeccionado la cartera de servicios, con el
objetivo de consolidarse como un auténtico
“Centro de Excelencia’”, sobre la base de los
siguientes pilares:

I.La Actividad Asistencial que engloba
tanto la asistencia sanitaria como la asis-
tencia social y para la integraciéon socio-
laboral, como elemento fundamental que
reconoce al paciente como “centro” de
todas las actividades.

2. La Actividad de Investigacion centrada
en una moderna Investigacién Traslacional
en torno a solucionar los problemas del
paciente. Esta “investigacion traslacional”

debe ser entendida como una nueva forma
de investigacion que incluye la aplicacién de
los descubrimientos de la ciencia basica bio-
médica hacia la clinica y, simultaneamente,
como la forma légica de realizar preguntas
cientificas relevantes provenientes de la
observacién clinica, que se intenten contes-
tar mediante la investigacién en las citadas
ciencias basicas.

. Una constante Formacion y docencia

continuadas.

. Una adecuada colaboracién con las asocia-

ciones de pacientes, como sus represen-
tantes autorizados.

INICIO



CARTERA DE SERVICIOS

Servicios para Asistencia Sanitaria

Servicios Médicos

Servicio de Rehabilitacion
Unidad de Pediatria
Unidad de Rehabilitacién Respiratoria
Unidad de Reproduccién asistida
Unidad de Electroestimulacién
Unidad de Rehabilitacién Marcha. Sist. Automatizados
Unidad de Biomecanica y Ayudas Técnicas
Unidad de Estudios Isocinéticos
Unidad de Fisioterapia
Unidad e Terapia Ocupacional

Servicio de Medicina Interna
Seccién de Medicina Interna
Seccién de Neurologia funcional
Unidad de Neurologia Clinica
Unidad de Neurofisiologia Clinica
Unidad de Cuidados Intensivos
Unidad de Enfermedades infecciosas
Unidad de Respiratorio
Unidad de Dietética Clinica

Unidad de Psicologia/Psiquiatria

Servicios Quirurgicos

Servicio de Cirugia General

Servicio de Urologia
Unidad de Uro dinamica y Estudios Funcionales
Unidad de Cuidados de Enfermeria

Seccion de Cirugia Plastica
Unidad de Cuidados especiales en UPPs.

Secciéon de Cirugia Ortopédica y Traumatologia
Unidad de Columna

Seccion de Anestesia y Reanimacion
Unidad de Dolor y Espasticidad

Unidad de Dermatologia

Servicios Centrales

Servicio de Microbiologia
Servicio de Analisis Clinicos
Servicio de Radiodiagnéstico
Unidad de Imagen mediante Resonancia Magnética
Unidad de Farmacia Hospitalaria

Unidad de Medicina Preventiva y

Prevencion de Riesgos laborales.

Unidad de Esterilizacion.

Unidad de Admisiéon y Documentaciéon Clinica

Servicios para Asistencia Social y de Integracion, Complementarios y de Apoyo

Rehabilitacion Complementaria
Seccién de Pedagogia
Informatica
Iniciacién Profesional
Animacién Sociocultural
Unidad de Deportes Adaptados
Simulacién y preparacién para conduccién de vehiculos
Biblioteca de Pacientes

Seccion de Trabajo Social

Servicio de Atencion al Paciente

Unidad de I+D+1 en Tecnologias de la Informacién y
Comunicacion

Unidad de Fotografia Clinica

Unidad de Informatica

Biblioteca Médica

Investigacion

Grupo de Reparacién Neural y Biomateriales
Grupo de Funcién Sensorial y Motora

Grupo de Neuroingenieria y Analisis de Senal
Grupo de Neurofisiologia Experimental
Grupo de Neurologia Molecular

Grupo de Neuroproteccién Molecular
Grupo de Neurobiologia del Desarrollo
Grupo de Fisiopatologia Vascular

Grupo de Biologia de Membranas y
Reparacién Neural

Area de Investigacion Clinica
Grupo de Metodologia de Investigacién Clinica
Unidad de 1+D en Ayudas Técnicas y Biomecanica
Grupo FENSI (Exploracién funcional y Neuromodulacién)
Grupo de Rehabilitacién Sexual y Reproduccion Asistida
Grupo de Fisiopatologia Respiratoria
Grupo de Enfermedades Infecciosas
Grupo de Estudio y Rehabilitaciéon de la Marcha
Grupo de Vejiga Neurédgena y Urologia
Unidad de I+D+1 en Tecnologias de Informacién-
Comunicacién
Grupo de Ortopedia y Traumatologia de Columna

Grupo de Espectroscopia e Imagen mediante Resonancia Mag.

Grupo de Reparacién de Ulceras por Presidn
Grupo de Cuidados de Enfermeria en LM

Otros Servicios

Administracién y Gestion
Mantenimiemto y Servicios Generales
Correos

Cafeteria-Restaurante

Religiosos
Informatica
Peluqueria
Fotografia General

No se describen los érganos de Administracién y Gestidn ni su estructura organizativa detallada, porque no difieren de los de un hospi-
tal general (Direccion Gerencia de la que dependen la Direccién Médica, de Enfermeria, Gestién y Servicios Generales y la de

Investigacion).
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ACTIVIDAD DE ASISTENCIA SANITARIA

Indicadores de actividad asistencial global

A continuacién se muestran los indicadores de actividad mas importantes desde 1991, ano en que
se comienza con registro informatizado de los datos.

Indicadores generales de actividad (Ultimos 18 anos)
1991 1992 1993 1994 1995 1996 | 1997 1998 1999 | 2000 2001 | 2002
Camas funcionantes 222 218 209 211 206 199 204 214 212 212 206 210
Ingresos Nuevos 226 256 269 279 259 274 295
Ingresos 986 952 905 979 877 959 940 991 983 980 1.021 | 1.234
Altas 885 955 933 995 968 992 1.047 | 1.217
Estancia Media (EM) 72,3 72,7 73,1 66,6 75,0 65,1 71,7 64,6 66,78 | 63,25 59,6 | 50,47
Ocupacién 88,0% [ 87,1% |86,8% |84,7% |87,4% | 856% [83,6% |81,9% | 84,83 | 80,56 | 83,04 | 81,25
Consultas Externas
Primeras - 167 704 870 1.146 1.429 | 1.813 1.937 1.936 | 2.112 | 2.902 |1.872*
Sucesivas - 1.256 1.082 1.529 1.384 1.251 | 2.284 1.994 1.993 | 2.378 | 3.031 | 4.454
Totales - 1.423 | 1.786 |2.399 | 2.530 | 2.680 |4.097 |3.931 |3.929 | 4.490 | 5933 | 6.326
I. Quirdrgicas Totales - - - - 359 416 363 347 417 392 520 507

* Se cambia la definicién de primera. A partir del 2002 se consideran pacientes vistos por primera vez. Hasta entonces se consideraban éstos y los sucesi-

vos de mas de seis meses.

Vemos, en la tabla anterior y en la siguiente, Las consultas externas se han ido incrementando
cémo a lo largo de estos ahos han ido aumen-  progresivamente y probablemente no aumentaran
tando los ingresos, tanto los nuevos como los  mas por haber llegado a las necesarias para revisar
totales, disminuyendo ligeramente la ocupa-  adecuadamente a los pacientes a los que se presta

cion del hospital, hasta mantenerse en niveles  asistencia actualmente y para satisfacer la demanda de
adecuados, con disminucién de la estancia  consultas nuevas (en el afo 2006 un problema coyun-
media. tural resuelto condicioné la disminucién reflejada).

Indicadores generales de actividad (Ultimos 18 anos)
2003 2004 2005 2006 2007 2008
Camas funcionantes 209 214 215 215 210 202
Ingresos Nuevos 296 283 345 281 271 281
Ingresos 1.240 1.316 1.294 1.249 1334 1391
Altas 1.248 1.285 1.290 1.228 1371 1395
Estancia Media (EM) 51,3 46,25 49,54 52 47 43
Ocupacién 84 78 82 84 81 80
Consultas Externas
Primeras 1.755 1.885 2.174 1.557 1645 1510
Sucesivas 4.744 5.320 5.887 5.552 5971 6018
Totales 6.499 7.205 8.061 7.109 7616 7528
I. Quirdrgicas Totales 541 542 489** 469** 472%* 618**

** Se incrementa la complejidad de las intervenciones quirurgicas y disminuyen las intervenciones ambulatorias, que son derivadas al Complejo Hospitalario

de Toledo (pacientes no lesionados medulares).



Con respecto a las intervenciones quirdrgicas,
también han incrementado progresivamente. Su
numero es el suficiente para satisfacer la demanda
existente. En los Ultimos afos ha aumentado la com-
plejidad de las intervenciones quirdrgicas y por lo
tanto el tiempo de ocupacién de quiréfano (fijacio-
nes vertebrales por aumento de pacientes nuevos,
intervenciones de cifoescoliosis, de cirugia plastica,
etc), y han disminuido el nimero de intervenciones
ambulatorias (que se han derivado y, por lo tanto,
contabilizado en el Complejo Hospitalario de Toledo
(CHT), al ser sobre todo de salud laboral en profe-
sionales del hospital no lesionados medulares).

En los 35 anos de vida del HNP se ha atendi-
do a mas de 12.000 pacientes distintos, se han
realizado mas de 83.500 consultas externas (se
iniciaron en 1992) y si extrapolamos las medias de
actividad anual que muestran los otros indicado-
res anteriores, obtenemos mas de 35.000 ingre-
sos totales (mas de 10.000 nuevos) y mas de
12.000 intervenciones quirurgicas.

ACTIVIDAD POR UNIDADES DE
PRODUCCION

Servicio de Rehabilitacion

Es el encargado de la coordinacién de la asis-
tencia integral (sanitaria y social) multidisciplinar
a los pacientes con lesion de la médula espinal.
Cuenta con |5 facultativos especialistas en
Medicina Fisica y Rehabilitacién (1 jefe de ser-
vicio, 3 jefes de seccién y || adjuntos) que

son los responsables de la coordinacién de la
actividad que, diferenciada por unidades, se
describe a continuaciéon. En esta actividad
intervienen otros profesionales sanitarios no
facultativos y no sanitarios que se relacionan
en cada caso. Este servicio esta acreditado
para la formacién posgraduada en la especiali-
dad (MIR) de Medicina Fisica y Rehabilitacién,
como centro de referencia de todo el pais en
el area de la lesién de la médula espinal.

Unidad de Hospitalizacion

Estd compuesta por 202 camas distribuidas en
7 unidades diferenciadas (6 generales y | de
rehabilitacién pediatrica). En esta area se pres-
ta asistencia a unos 1.300 pacientes/ano (260 a
300 nuevos, especialmente en periodo agudo
de su lesién), incluyéndose los del area quirur-
gica. La estancia media de pacientes agudos se
sitUa en torno a los 6 meses y la global a los 45
dias.

Intervienen también | supervisor de area de
enfermeria, 7 supervisores de unidad de enfer-
meria, 55 enfermeros, 63 auxiliares de enferme-
ria, 79 celadores, 6 auxiliares administrativos.

Unidad de Consultas Externas

Se dispone de dos locales especificos para consul-
tas de Rehabilitaciéon, que se ocupan un 80% del
tiempo por esta especialidad y el 20% restante
por otras especialidades (Cirugia General, Cirugia
Plastica, Traumatologia, etc).
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Se atienden, globalmente al afio, unas |1.700 con-
sultas nuevas y 6.000 sucesivas. Las caracteristicas
de movilidad de los pacientes y la distancia, gene-
ralmente muy larga, a su domicilio (referencia
nacional), hacen que estas consultas se planifiquen
concentrado el mayor nimero de ellas en el
menor numero de visitas y que los informes
correspondientes a su situacién y tratamiento les
sean enviados por correo. Se ha iniciando un plan
para dotar a los pacientes de domicilio transitorio
en las cercanias del hospital, mediante concierto
con residencias asistidas cercanas, para realiza-
cion de todo el proceso asistencial de consulta
externa mediante en un Unico episodio.

Otros profesionales que intervienen: | enferme-
ra, 2 auxiliares de enfermeria, 2 celadores. Tres
auxiliares administrativas se encargan de la cita-
cion de pacientes y realizacién y envio de infor-
mes.

La enfermera realiza las extracciones y recogida
de fluidos para andlisis y es responsable de una
consulta de educacién sanitaria en cuidados y
autocuidados de pacientes.

Otras Unidades Especializadas:

Unidad de Rehabilitacion Infantil. Dispone de

las siguientes areas:

- Hospitalizacion Infantil. Tiene 2| camas,
en la que ingresan una media de 200 pacien-
tes/ano (nuevos 8).

En caso de los niflos mas pequefios existe la
posibilidad de que un familiar (uno de los
padres) permanezca acompafiandole en
todo momento, en régimen de internado y
compartiendo habitacién con él, con adies-
tramiento en técnicas de cuidados en su
domicilio.

- Hospital de Dia. Las revisiones para seguimien-
to y prevencién de complicaciones deben ser
mas frecuentes en nifios (efecto de los periodos
de crecimiento) y éstas, para minimizar las
molestias y el desarraigo familiar, se realizan
sobre todo mediante este sistema.

Consulta Externa. Funcionan casi siempre
como consulta de alta resolucién, solucio-
nando el problema asistencial en un dia. En
ambas subunidades se atiende una media de
600 pacientes/ano (nuevos unos 20). A los
profesionales implicados, ya fueron incluidos
en hospitalizaciéon general de rehabilitacion,
se deben anadir | enfermera/o y 2 auxiliares
de enfermeria en el hospital de dia/consulta
externa .

Unidad de I+D+i en Ayudas Técnicas y

Biomecdnica (1+D+i-ATB)

Ademas de las actividades propias de |+D+I, que
se describiran en el apartado de Investigacién, en
esta unidad se realizan valoraciones funcionales
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para adaptacion de ayudas técnicas y distintos
tipos de ortesis a las caracteristicas especiales de
cada paciente, especialmente:

® Estudios de andlisis cinematico informa-
tizado del movimiento de extremidades
superiores e inferiores, mediante equi-
pamiento especializado (CODA). Basado
en la deteccién de luz infrarroja emitida
por marcadores situados en distintas
referencias anatémicas.

® Anadlisis de presiones en la interfase
usuario-superficie (puntos de apoyo en
respaldo, silla de ruedas, cojin, colchén).

® Aplicacion de técnicas de realidad virtual
a la terapia ocupacional y fisioterapia.

® Anilisis del movimiento de la propulsion
de silla de ruedas mediante sistema
robotizado e informatizado (camaras de
alta velocidad). Se realizan una media de
1.500 valoraciones/ano.

Otros profesionales que intervienen son: 2
ingenieros superiores en telecomunicaciones,
2 ingenieros técnicos industriales, | terapeuta
ocupacional y | fisioterapeuta.

Unidad de Rehabilitacion Sexual y Reproduc-

cion Asistida
Se realizan técnicas de rehabilitacién sexual, estu-

dio y tratamiento de disfunciones sexuales relacio-
nadas (disfuncion eréctil, trastornos de la libido,

disfuncién orgasmica, etc) y técnicas de reproduc-
cion asistida (en pareja), especialmente estudio y
tratamiento de aneyaculacién, obtencién de
semen por vibroestimulaciéon y/o electroeyacul-
cién, banco de semen, inseminacion artificial, etc.
Se atienden una media de 350 pacientes/afno, con
mas de 1.500 sesiones de diagndstico y/o trata-
miento (consultas externas, interconsultas, estu-
dio y cuantificacién plasma seminal, punciones
aspiraciones con aguja fina, y otras técnicas citadas,
etc). Desde que comenzé su funcionamiento hace
mas de 20 anos, se ha conseguido embarazo y
parto de mas de 100 nifios sanos. Ademas del
médico rehabilitador coordinador cuenta con |
enfermeray | auxiliar de enfermeria

Unidad de Andlisis Isocinéticos

Se realizan andlisis objetivos y reproducibles
de fuerza muscular con equipos informatiza-
dos (media de 250 estudios anuales). También
asignados: | fisioterapeuta y | celador.

Unidad de Rehabilitacion de la marcha utili-

zando sistemas automatizados (Sistema
LOKOMAT).

Se utiliza un dispositivo ortésico robotizado,
basado en tecnologia de la conduccién de la
ortesis (DGO), que simula y reproduce la mar-
cha fisiolégica. Las adaptaciones de este equipo
se acoplan a las extremidades inferiores de los
pacientes y, con ayuda mecanica, reproduce un
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patrén de marcha normalizado, en el que el
tronco queda suspendido de manera controla-
da (marcha desgravitada).

Se realizan simultaneamente una medicién y
monitorizaciéon de todos los parametros del
ejercicio y de la marcha. El tratamiento inten-
sivo con la realizacién de ejercicios repetitivos
de reeducacién del patrén de marcha fisiolégi-
ca, ofrece mejores resultados que los procedi-
mientos convencionales. Se utiliza especial-
mente en la rehabilitacién de la marcha en
lesionados incompletos y para potenciacion de
la plasticidad neural infralesional y tratamiento
de la espasticidad. Se atienden unos 300
pacientes/ano. Tiene asignado | fisioterapeuta,
manana y tarde, de forma especifica.

Unidad de electroestimulacién funcional

Consiste en la aplicacién de corriente eléctrica
de distintas caracteristicas con fines terapéuti-
cos (tratamiento de algunos tipos de dolor y
espasticidad, y potenciacién muscular mas rapi-
da). Se tratan mas de 650 pacientes/afio y se
realizan mas de 9.000 sesiones/anuales (poten-
ciacién de distintos grupos musculares, adies-
tramiento para tratamiento domiciliario, trata-
miento dolor y/espasticidad). La indicacién y
valoraciéon médica es realizada por los médicos
rehabilitadores, y la aplicacién terapéutica por
fisioterapeutas con | asignado especificamente.

Unidad Fisioterapia

Existen un area de adultos y otra de nifos, ambas
con instalaciones y ubicacién diferenciadas. En
horario de mafana y tarde, se tratan pacientes
hospitalizados y ambulatorios, asi como profesio-
nales del centro, valorados y enviados por el ser-
vicio de prevencién de riesgos laborales. Al mes
se atiende una media de 250 pacientes y se rea-
lizan una media de 3.500 sesiones (técnicas de
cinesiterapia, crioterapia, electroestimulacién
funcional, drenaje linfatico, ejerc. con pesas,
equilibrio de pie, equilibrio sedestacion, técnicas
de fisioterapia respiratoria, hidroterapia, manejo
de silla de ruedas, marcha, mesoterapia, meca-
noterapia, plano inclinado, poleoterapia, termo-
terapia, utilizacion de ortesis, etc.). Realizan esta
actividad | supervisor de area de fisioterapia, 34
fisioterapeutas, 6 auxiliares de enfermeria, 10
celadores y | auxiliar administrativo.

Unidad de Terapia Ocupacional

En ella se adiestra a pacientes y familiares en
actividades de la vida diaria, en rehabilitacién
de los movimientos finos de las extremidades
superiores, en utilizacion de ayudas técnicas
(acceso al ordenador, ortesis, etc), en la reali-
zaciéon de transferencias, informacién sobre
adaptacién de la vivienda y minimizacién de
barreras arquitecténicas, etc.

-
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Incluye una unidad de sedestacién en la que se
valoran las necesidades de las distintas caracte-
risticas de la silla de ruedas y sus accesorios, asi
como su adaptacién individualizada a cada
paciente. Se atienden pacientes hospitalizados
y en régimen ambulatorio (una media de 130
pacientes/mes y 1900 sesiones/mes). En cola-
boracién con la unidad de 1+D+i-ATB y la de
Fisioterapia se ha disefiado y puesto en funcio-
namiento un sistema de “Terapia Ocupacional y
Realidad Aumentada” (TOyRA) que, mediante
técnicas de realidad virtual y dispositivos senso-
rizados informatizados, permite una valoracién
objetiva minuciosa de la evolucién del paciente,
al tiempo que aumenta la motivacion del
mismo para seguir el tratamiento (juegos de
ordenador, etc). Los profesionales asignados
especificamete son |3 terapeutas ocupaciona-
les, 3 auxiliares de enfermeria y 3 celadores.

Unidad de Logopedia

Se encarga del estudio y tratamiento de los
trastornos de la comunicacién oral (lenguaje,
habla y voz) y las alteraciones en las funciones
orofaciales. En esta unidad se presta asistencia
a una media de |50 pacientes/ano. Tiene asig-
nado especificamente un técnico en logopedia;

un médico rehabilitador experto en foniatria
esta incluido en el apartado general.

Servicio de Medicina Interna

Es otro pilar asistencial esencial en el HNP
Compuesto por |4 facultativos (I jefe de servi-
cio, | jefe de seccion de Medicina Interna, | jefe
de secciéon de Neurologia, 2 FEA en Neurologia,
2 FEA en Neurofisiologia Clinica, 3 FEA en
Medicina Interna, 2 FEA en Medicina Intensiva, |
FEA en Neumologia). El personal sanitario no
facultativo y el no sanitario, asignados, se descri-
biran en las unidades correspondientes.

Seccion de Medicina Interna

Hospitalizacion. Dispone de 2| camas ubica-

das en una unidad especifica. En la misma se
atiende a pacientes con lesiones altas que
precisan ventilacion mecanica o marcapasos
diafragmatico y aquellos que precisan cuida-
dos o tratamiento mas especializado. Se pres-
ta asistencia en esta unidad a una media de
70-80 ingresos/ano. Otros profesionales asig-
nados son 14 enfermeras, |5 auxiliares de
enfermeria, 15 celadores y | auxiliar adminis-
trativo.
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Esta area engloba una Subunidad de
Ventilacion Mecanica Prolongada vy
Cuidados Intermedios, con un nivel de com-
plejidad inferior a una unidad de cuidados
intensivos de pacientes agudos pero superior a
la de una planta de hospitalizacién convencio-
nal. Se creé por la necesidad de apoyo espe-
cializado a pacientes con ventilacién mecanica
prolongada que no requieren monitorizacién
intensiva de otros érganos o aparatos. Esta
unidad, a semejanza de otras unidades, reco-
nocidas en la literatura, de gestién de los
pacientes criticos, redne algunas caracteristi-
cas especiales:

® FEs responsabilidad de la Unidad de
Neumologia y Medicina Interna pero precisa
apoyo extensivo del médico rehabilitador,
cirujano, neurdlogo y neurofisiélogo, traba-
jando en equipo multidisciplinario con pla-
nes protocolizados.

® Requiere personal de enfermeria experto
en cuidados respiratorio del paciente conec-
tado a ventilacién mecanica, de la traqueo-
tomia y de otros cuidados especiales (acce-
SO a vias venosas centrales, arteriales, moni-
torizacién respiratoria y hemodinamica no
invasiva, realizaciéon de finbrobroncoscopias
y acceso a la via aérea, etc), trabajando tam-
bién con procesos protocolizados.

® En esta unidad, ademas, se cuida especial-
mente el soporte nutricional y el ambien-
te microbiolégico para evitar y prevenir
infecciones y estados carenciales nutriti-
vos del paciente.

® Es fundamental en esta unidad la presencia
de fisioterapeutas respiratorios con jorna-
das de trabajo extensas y que facilitan cui-
dados que también estan protocolizados.

® Ademas es necesario un importante
apoyo de la Unidad de Salud Mental y de
los servicios sociales del hospital, que tra-
bajan en coordinacién con los médicos
responsables. Los resultados respecto a
eficiencia, tasa de mortalidad, tasas de dis-
tintas morbilidades y satisfaccién del
paciente son de excelente calidad.

También en esta unidad se desarrolla un Pro -
grama de apoyo respiratorio externo cro-
nico con electroestimulacion mediante
marcapasos frénico que es el Unico que
como tal se hace en nuestro pais, ya que en
otros hospitales solamente se ha implantado
en casos muy aislados. Tenemos experiencia
con 43 pacientes, que es una de las series mds
larga a nivel mundial. En 5 casos se ha implan-
tado a pacientes que padecen un sindrome de
hipoventilacién alveolar central (Sindrome de
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Ondine), los cuales una vez implantado el mar-
capasos pasan a ser controlados por sus res-
pectivos servicios de salud. Pero en los restan-
tes 38 se han implantado en pacientes con
lesion medular cervical por encima de C4 y
son revisados en este hospital periédicamente.
La fase de implantaciéon y acondicionamiento
supone un tiempo prolongado de ingreso hos-
pitalario durante el cual se completa el resto
del programa de rehabilitacién como corres-
ponde a un paciente con lesion medular cervi-
cal. Una vez superada esta fase y reintegrado
el paciente al ambiente familiar el programa
exige la realizacion de controles periddicos,
imprescindibles para tratar las complicaciones
respiratorias intercurrentes, garantizar la
reposicion cuando el correcto funcionamiento
del aparato se ve comprometido, reponer el
desgaste del mismo y valorar posibles efectos
adversos de su implantacién, ademas del segui-
miento que requiere indefinidamente todo
paciente con lesién medular cervical. Existe
una supervivencia actual superior al 75%.

Unidad de Consultas Externas

En un local especifico se presta asistencia a una
media de 600 pacientes/afios (300 nuevos).
Otros profesionales asignados son | enferme-
ra, | auxiliar administrativo y 2 celadores.

Unidad de interconsultas de pacientes hos -

pitalizados en otros servicios/unidades

Constituye un volumen importante de activi-
dad, especialmente en colaboracién con el ser-
vicio de rehabilitacién y los servicios quirargi-
cos. Se realiza una media de 250/ano.

Unidad de Neumologia y estudios de funcion

respiratoria

Se dispone de un laboratorio de estudios fun-
cionales respiratorios (media anual de 500
exploraciones) y una unidad de exploraciones
endoscépicas (70/ano). En colaboracién con la
unidad de neurologia funcional y neurofisiolo-
gia realiza valoracién inicial para el implante
de marcapasos diafragmatico.

Unidad de Enfermedades Infecciosas

Los pacientes con LM constituyen un grupo de

riesgo especial para varios tipos de enfermeda-
des infecciosas (uroldgicas, respiratorias, cuta-
neas, etc). Esta unidad presta asistencia a una
media de 600 pacientes/afno.

Unidad de Cuidados Intensivos

En la fase mas aguda de la LM, la mayoria de
los pacientes precisan asistencia en una UCI,
especialmente los pacientes con niveles de
lesion altos.

Existe una unidad con 7 camas, que presta asis-
tencia a una media de 150 ingresos/afno (estan-
cias: 1.550; estancia media: 10,2 dias)

Seccion de Neurologia Funcional

Incluye dos unidades que actian de forma
coordinada:

Unidad de Neurologia Clinica

Encargada de la actividad asistencial de hospi-
talizacién (interconsultas de otros servicios), y
consultas externas (media 120 nuevas/afo y
260 Sucesivas/ano).

Unidad de Neurofisiologia Clinica

Encargada de la realizacién de estudios y
exploraciones neurofisiolégicas complemen-
tarias, como estudios de suefo (media de
200/ano), electroencefalografia (70/ aho),
electromiografia (800/ ano), mediante
potenciales evocados sensitivos y motores
(600/ano), de estimulacién magnética trans-
craneal (250/ano), etc.

Ambas unidades colaboran activamente en
selecciéon de pacientes subsidiarios de mar-
capasos diafragmaticos (junto con la unidad
de neumologia y pruebas funcionales respi-
ratorias) y en tratamientos de dolor, espasti-
cidad (Bombas de lioresal, toxina botulinica,
etc).
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Unidad de Psicologia y Psiquiatria

Cuenta con | FEA en Psiquiatria, 3 FEA en
Psicologia Clinica, | enfermera, | auxiliar de
enfermeria y | auxiliar administrativo.

Su objetivo es conseguir una adecuada rehabili-
tacion psiquica del paciente, ayudandole a ély a
su familia a aceptar las pérdidas derivadas de la
lesion y buscar alternativas que le permitan
adaptarse a la nueva situaciéon (estos fines se
centran en: identificacién de la lesién, adquisi-
cién y/o mejoramiento de habilidades socioper-
sonales, mayor adaptabilidad al entorno, capa-
cidad de solucién de problemas).

Al ingreso se realizan entrevistas de
apoyo y orientacion al paciente y su familia;
durante la hospitalizacién se actda en las dis-
tintas fases de encamamiento, sedestacién y
primeras salidas extrahospitalarias. La prepa-
raciéon del alta se inicia en el momento del
ingreso, concienciando al paciente y su familia
de la temporalidad de la hospitalizacién y la
necesidad de asumir sus limitaciones fisicas
para conseguir una adecuada integracion
socio familiar y laboral.

Se presta asistencia psicolégica a todos
los pacientes nuevos hospitalizados, una
media de 300 pacientes/afo (800 sesiones), y
otros tantos familiares, con una media de 850
sesiones de psicoterapia de grupo y 60 sesio-
nes de psicoterapia individual. Asi mismo se
atienden las interconsultas de otros servi-
cios/unidades para atencién a pacientes en

hospitalizacién, especialmente
mas psiquiatricos (200/ano).

con proble-

Servicio de Analisis Clinicos. Bioquimica y
Hematologia

Cuenta con | jefe de seccién, | FEA en bio-
quimica clinica, 3 técnicos especialistas de
laboratorio y | auxiliar administrativo. Se rea-
liza una media de 150 muestras/dia, con 3,9
determinaciones/muestra y 10 determinacio-
nes/paciente. La cartera de servicios es la de
un laboratorio general de andlisis clinicos
(cualquier determinacién no incluida es envia-
da a laboratorios externos de referencia).
Existe laboratorio de urgencias durante las 24
horas.

Servicio de Microbiologia Clinica

Cuenta con | FEA en Microbiologia. | enfer-
mera, 2 técnicos de laboratorio y un | auxiliar
administrativo. Se realiza una media de 40
muestras/dia, con 4,5 determinaciones/mues-
tray 8,5 determinaciones/paciente. La cartera
de servicios es la de un laboratorio general de
microbiologia (cualquier determinacién no
incluida es enviada, para su andlisis a laborato-
rios externos de referencia).

Servicio de Farmacia Hospitalaria

Lo componen 2 FEA en farmacia hospitalaria,
| enfermera, 5 auxiliares de enfermeria, |
celador y | auxiliar administrativo.

En toda la hospitalizacién esta en funciona-
miento el sistema de “unidosis” con control
informatizado. Existe una media de 2.333
especialidades farmacéuticas dispensadas/dia,
con 9.612 lineas de pedido automaticas. Se rea-
liza un seguimiento semanal de antimicro-
bianos con antibiogramas en colaboracién con
el servicio de farmacia, estudios semestrales
para inspeccién de sanidad, control mensuales
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de caducidad y devolucién de medicamentos a
los proveedores, control y registro diario de la
temperatura del servicio, elaboracién de datos
de consumo por servicios y grupos funcionales
homogéneos, con distribuciéon de gastos men-
suales para la contabilidad del hospital, revisién
de la guia farmacoterapéutica del centro,
puesta al dia del manual de procedimientos de
farmacia, seguimiento de dosis y dias alar-
mantes, asi como de interacciones en los
tratamientos, revisién del programa de
intercambio terapéutico, dispensacion
informatizada de recetas al alta del pacien-
te, etc.

Servicio de Radiodiagnostico

Cuenta con | jefe de servicio, | jefe de seccién
y 3 FEA en radiodiagnéstico, 3 enfermeras, 5
técnicos especialistas en radiodiagnéstico, |
auxiliar de enfermeria, 5 celadores y 2 auxilia-
res administrativos/as. Todas las exploraciones
son digitalizadas y junto con el informe corres-
pondiente se ponen a disposicién de los profe-
sionales de todo el Servicio de Salud de
Castilla- La Mancha a través de un programa
informatico especifico (YKONOS).

Unidad de Radiologia General

Existen 3 salas diferenciadas (| general y 2
telemandadas) en las que se realizan una media
de 8.400 exploraciones convencionales, 2.800
pruebas urolégicas, 30 estudios digestivos.

Unidad de Imagen mediante Resonancia

Magnética (IRM) y andlisis espectroscopico

Esta unidad ha comenzado su funcionamiento
en enero de 2007, con la dotacién de un equi-
po de resonancia nuclear magnética de alto
campo (3.0 Teslas). Se realiza una media anual
de 2.500 estudios, incluyendo IRM funcionales
y estudios espectroscépicos. Estas estimacio-
nes incluyen estudios asistenciales y de investi-
gacion clinica.

Unidad de Ecogradfia

Se realizan una media de 2.800 estudios/ano.

Servicio de Anestesiologia y Reanimacion

Cuenta con 2 FEA en anestesiologia y reani-
macién, | enfermera (sin contar personal de
quiréfano). Es el encargado de cualquier tipo
de técnica anestésica o de sedacién, para inter-
venciones quirurgicas o procedimientos diag-
néstico o terapéuticos que lo requieran (por
ejemplo exploracion radiolégica mediante
IRM, TC, etc). Es responsable de:

Unidad de Dolor

En colaboracién con otras unidades (rehabilita-
cion, neurologia, cirugia general, etc) se realizan
estudio y tratamiento del dolor (especialmente el
neuropatico secundario a la LM) y de la espastici-
dad. Esta unidad ha sido pionera en el tratamien-
to mediante implantes de bombas de infusién de
lioresal (hasta la fecha se han puesto mas de 300
con excelentes resultados). Tiene una enferme-
ra/o asignado especificamente.

Servicio de Cirugia General

Lo componen | FEA (coordinador quirudrgico)
en colaboracién de otro FEA perteneciente al
Hospital General cercano “Complejo Hospita -
lario de Toledo (CHT)”.

Se realizan una media de 160 intervenciones
quirdrgicas/ano (80% hospitalizacién y 20%

INICIO



en pacientes ambulantes) y 200 consultas
externas/afo (100 nuevas).

Servicio de Cirugia Plastica

Lo componen 2 FEA en cirugia plastica y repa-
radora.

Esta unidad realiza dos tipos mayoritarios de
intervenciones quirdrgicas. La de la “mano
tetraplégica” (transposicion tendinosa para
recuperar movilidad en la mano, especialmente
la funcién de pinza), en la que este HNP fue pio-
nero en la descripcion de esta técnica. La segun-
da area de actividad es el tratamiento de las
ulceras por presion (UPP), que engloba una
unidad especifica de “‘cuidados especiales en
UPP”, pionera en nuestro pais, que funciona
en colaboracién con el servicio de Medicina
Interna (en ella se aplican las ultimas tecnolo-
gias no quirdrgicas como colchones terapéuti-
cos informatizados de presién cero, sistemas
de vacio, aplicacién de factores de crecimien-
to, etc y el seguimiento postoperatorio de
pacientes de riesgo). Se realizan novedosas
técnicas de microcirugia al lado de las mas tra-
dicionales con demostrada eficacia. Aunque la
incidencia de UPP en pacientes hospitalizados
en el HNP es muy baja (< 0,5% de inciden-
cia/ano de media, probablemente por las
medidas preventivas por personal cualificado,
como movimientos posturales y colchones-
cojines antiescaras), pero en pacientes ambu-
latorios y en los ingresados en otros centros

alcanza en niveles muy altos y son los que
demandan el mayor porcentaje de asistencia.
Se realizan una media de 140 intervenciones
quirurgicas/afio (10 manos tetraplégicas), 180
consultas externas (60 nuevas) y 130 inter-
consultas de otros servicios/unidades sobre
pacientes hospitalizados.

Servicio de Urologia

Las complicaciones urolégicas son una de las
causas mas importantes de morbimortalidad
de los pacientes con lesién medular. Lo com-
ponen | jefe de servicio, 3 FEA en urologia, 8
enfermeras, 2 auxiliares de enfermeria y |
auxiliar administrativo.

Se realizan una media anual de 1.400 consultas
externas (70 nuevas) y 150 intervenciones quirdr-
gicas, destacando las técnicas de implante de mar-
capasos vesicales y anti reflujo vésico-ureteral.
No dispone de camas especialmente asignadas,
siendo las unidades de hospitalizacién de rehabili-
tacion las encargadas de la atencién diaria general
de los pacientes intervenidos quirdrgicamente.
Existen las siguientes unidades:

Unidad de Urodinamica

Se realizan estudios de videourodinamica
(media de 2.000 estudios/ afio) para la preven-
cién y tratamiento de los problemas secunda-
rios a la vejiga neurégena (es de referencia
para pacientes sin LM en Castilla-La Mancha).
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Unidad de Estudios Funcionales
(Androgénicos, de disfuncion eréctil, etc).
Unidad de Ecografia urolégica

Existe una unidad especifica creada hace dos
anos para la realizacién de estudios ecograficos
especificos, se realiza una media de 1.000
estudios/afo.

Unidad de Educacién Sanitaria en Autosondajes y
Cuidados Sanitarios de Enfermeria

Tienen actividad de manana y tarde para atender
de forma protocolizada a todos los pacientes hos-
pitalizados y los ambulatorios que lo precisen.

Servicio de Cirugia Ortopédica y Traumato-
logia (COT)

Cuenta | jefe de seccién y | FEA en Cirugia
Ortopédica y Traumatologia.

Realizan una media anual de 150 intervencio-
nes quirdrgicas (95% en pacientes hospitaliza-
dos), 350 consultas externas (150 nuevas) y
300 interconsultas de otros servicios por
pacientes hospitalizados. Se distingue:

Unidad de Columna

Especializada en el tratamiento quirtrgico de
hernias discales, traumatismos de columna,
fijaciones vertebrales, cifoescoliosis, etc.
Cuenta con la colaboraciéon del servicio de
Neurocirugia del cercano Complejo
Hospitalario de Toledo.

Servicio de Medicina Preventiva y Pre-
vencion de Riesgos Laborales (PRL)

Lo componen: | FEA en medicina preventiva, |
médico especialista en medicina del trabajo, 2

enfermeros y 2 Técnicos de PRL. Ha sido acredita-
do recientemente para formacion MIR en esta
especialidad e integra actividades preventivas dirigi-
das a pacientes, familiares y trabajadores a través de
la gestién de los riesgos. La finalidad es dar respues-
ta a la seguridad (del paciente, trabajador e instala-
ciones), abordando los riesgos de los clientes exter-
nos e internos, asi como el medioambiente, con cri-
terios de calidad segin el modelo EFQM. Sus actua-
ciones se centran en: - Area de Epidemiologia. —
Area de Higiene y Saneamiento. — Area de
Salud Laboral. — Actividades sobre la Comu -
nidad. — Promocion y Educacion para la Salud.
— Area de Calidad Asistencial y Apoyo a la
Gestion. — Docencia e Investigacion. — Par-
ticipacion Institucional.

Servicio de Atencion al Usuario

Lo componen | enfermera/o y | auxiliar admi-
nistrativo. Se encargan, esencialmente, de la
atencién de pacientes y familiares para facilitar
su incorporacién en el ambito asistencial, asi
como de la gestion de reclamaciones, sugeren-
cias y felicitaciones, ademas de la realizacién de
las encuestas de satisfaccién de los usuarios,
tanto durante como post hospitalizacién. La
media de reclamaciones orales o escritas se
sitia en el 0,6% anual, con un nimero impor-
tante de felicitaciones escritas. Con respecto a
las encuesta post hospitalizacién, éstas ponen
de manifiesto que un 87% de los pacientes esta
satisfecho o muy satisfecho, y el 80% reco-
mendaria sin dudar este hospital, conociendo
el nombre de los profesionales que le atienden
(médicos y enfermeras) en mas del 98% de los
casos. Con respecto al tiempo de ingreso el
57,14% piensa que es el necesario, el 28,57 %
menos del necesario y 14,29 mas.
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ACTIVIDAD ASISTENCIAL SOCIAL
Y PARA LA INTEGRACION

Unidad de Trabajo Social

La componen 4 diplomados en trabajo social y
| auxiliar administrativo. Tiene como objetivo
la rehabilitacién e integracién social de los
pacientes y trabajan en colaboracién estrecha
con todos los servicios asistenciales.

La metodologia de funcionamiento que se
sigue se resume en:

I) Al ingreso: - Recogida de datos y realiza-
cién de H? social (estudio social). — Elaboracién de
diagnéstico social. — Priorizacién de necesidades
(hospitalarias y extrahospitalarias), deteccién de
riesgo social. — Inclusién en proyecto de volunta-
riado (pacientes sin familiares en el HNP).

2) En hospitalizacion y prealta — Planificacion
de la intervencién social y disefio del plan de
actuacion, en colaboraciéon con la familia, para
adaptarse a la nueva situacién.- Coordinacién con
entidades, asociaciones, servicios sociales, seguri-
dad social, embajadas, consulados, extranjeria,
etc. — Analisis del regreso a su entorno junto con
la unidad familiar.

3) Al alta: - Apoyo social en su vuelta al hogar
familiar. — Resolver problemas creados por su

situacién de dependencia y contribuir a su nor-
malizacién en la sociedad. — Coordinacién con
los profesionales encargados de la atencién del
paciente en la vuelta a su entorno (Centro de
salud, servicios sociales, asociaciones, etc)
para continuidad y seguimiento del mismo.
— Evaluacién final de todo el proceso de inter-
vencion social y de los objetivos conseguidos.

Se resuelven los problemas sociales relaciona-
dos con el reconocimiento de minusvalia, dis-
ponibilidad y adaptacién de la vivienda, situa-
cién econdémica, cursos y becas de formacién,
situacion laboral, etc., de tal forma que se faci-
lita la vida extrahospitalaria, su calidad de vida
Y su integracién social. Se atiende una media
de 500 pacientes/afno en unas 7.000 sesiones.

Esta unidad organiza y lidera un programa de
lavado de ropa para pacientes y familia-
res, asi como otro de declaracion de la
renta para pacientes y familiares con des-
plazamiento de equipos méviles de profesio-
nales de hacienda al HNP (se realizan una
media de 67 declaraciones/ano).

Otro programa que debe destacarse es el de
“Incorporacion de Organizaciones de
Voluntariado Social en el HNP”. Este pro-
yecto consiste en la colaboracién de algunas de
las organizaciones de voluntariado de Toledo
con el HNP. Con el objetivo de crear una red
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articulada de colaboracién social que permita
ofrecer un mayor bienestar a las personas ingre-
sadas y a su familia durante su estancia en el
HNP La colaboracién del voluntario se dirige a
cualquier paciente y familiar que precise apoyo
social y humano, en especial a: pacientes que no
se encuentran acompanados por sus familiares,
menores de edad, personas mayores, inmigran-
tes, etc. Entre otras, las funciones del volunta-
riado son: apoyo, escucha activa, refuerzo a la
familia y suplencia, acompanamiento por el hos-
pital y salidas por el recinto, resolucién de acti-
vidades cotidianas (compras, lecturas, etc),
colaboracién en busqueda de vivienda, colabo-
racion en gestiones diversas (renovaciéon DNI,
permiso de residencia, poder notarial, etc.),
acompanamiento en salidas fueran del hospital
(dentista, bancos, aeropuerto, etc), compartir
actividades de ocio, etc. La actividad del volun-
tariado se realiza de forma coordinada con la
unidad de trabajo social, con una formacién
especifica y adaptada a las diferentes fases del
tratamiento:

1) Encamamiento. — Asignacién del pacien-
te y presentacién. — Apoyo y conocimien-
to mutuo. — Establecimiento de la rela-
cién. — Inicio de gestiones (aportar lo que
no puede lograr).

2) Sedestacion. — Continta prestando
apoyo. — Acompafamiento por recinto
hospital. — Primeras salidas fuera del recin-
to. — Potenciacién de aficiones y ocio.

‘I%fiil o
:' Iy 1]] .-
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3) Prealta/Alta. — Continuacién de apoyo y
gestion de tarea. En este programa, el n°®
de voluntarios se ha mantenido estable en
los ultimos 6 anos (40/ano) y el n® medio
de demandas atendidas es de 220/ano.

Unidad de Rehabilitacion Complementaria

Compuesta por | jefe de seccién, 2 profesores
de EGB, | técnico en integracién social, | auxi-
liar administrativo y 8 monitores de activida-
des.

Esta area trabaja de forma coordinada, ademas
de con los servicios de atencidn sanitaria, con
el anterior de trabajo social y engloba todas
aquellas actividades no estrictamente sanitarias
que facilitan la integracién del paciente con LM
en la sociedad. Se realizan:

|. Valoracion y programacion de activida-
des

2. Servicio de Biblioteca de pacientes.
Escolar y general (préstamo de libros,
videos y fonoteca, préstamo de ordenado-
res portatiles con conexion libre y sin hilos
a Internet y por cable en todas las habita-
ciones, lecturas en sala, usuarios de orde-
nador en sala).

3. Formacién. — Reglada (infantil, primaria,
secundaria, bachiller, formacién profesio-
nal, administrativa y contabilidad basica,
preparaciéon para universidad, comple-
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4.

mentacién estudios universitarios, forma-
cién de apoyo para adultos y extranjeros).
— No reglada (iniciaciéon a la informatica,
informatica avanzada, informatica de
“manos libres” en aquellas personas con
graves limitaciones fisicas que precisan
dispositivos especiales para acceso al
ordenador, mecanografia y tratamiento
de textos, contabilidad, inglés, manualida-
des, taller de actividades socioculturales).
Los cursos siguen un programa adaptado
para conseguir en ciclos cortos unos
conocimientos basicos, que permitan des-
cubrir las posibilidades de cada afectado,

en el area correspondiente. Existe la posi-
bilidad de matricularse en un curso con
apoyo tutorial en el HNP y continuar en
casa después del alta (mas de 50 cursos
virtuales).

Actividades deportivas (baloncesto, tenis
en silla de ruedas, tenis de mesa, judo, tiro
con arco, esgrima, halterofilia, badmin-
ton, hipoterapia, etc).

Carnet de conducir. Cursos de prepara-
cién y examen de obtencién costeado por
el HNP.

Terapia recreativa (cine, bingo, actuaciones
de teatro, concurso, excursiones, senderismo
en silla de ruedas, exposiciones, museos,
ludoteca, emisora de radio, etc).

7. Actividades de voluntariado, especialmen-
te cualificado para colaboracién en la realiza-
cién de las actividades descritas (existe una
asociacién de voluntarios del HNP).

La actividad media anual de algunas de estas activida-
des se sitUa en 170 pacientes ocupados en activi-
dades, 290 programas de ocupacién desarrolla-
dos, 7.200 sesiones de cursos de formacién,
5.000 de deportes y 1.000 sesiones del programa
de carné de conducir. Se realizan unas 9.000 con-
sultas de orientacién técnica, 6.000 sesiones de
actividades colectivas de animacién sociocultural,
9.200 consultas en la biblioteca general y escolar.

Finalmente se valora una media de 200 pacientes
y se realizan una media de 215 programas de
orientacion.

FUNDACION DEL HNP PARA LA INVES-
TIGACION Y LA INTEGRACION
(FUHNPAIIN)

Como instrumento para facilitar el logro
de los objetivos del HNP, especialmente en las
areas de investigaciéon y de integracion, en
febrero de 2004 se realizé escritura publica de
constitucion y el 15 de julio del mismo afio
tuvo lugar la primera reunién del Patronato de
la FUHNPAIIN. Institucién sin animo de lucro
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creada al amparo de la Ley 50/2002, de 26 de
diciembre, reconocida por la Consejeria de
Bienestar Social de CLM, organismo que ejer-
ce el protectorado de la misma, el |5 de
marzo de 2004 e inscrita en el Registro de
Fundaciones de CLM (DOCM de 31 de marzo
de 2004), al desarrollar sus actividades espe-
cialmente en esta Comunidad Auténoma, aun-
que estatutariamente nace con ambito de
actuacion internacional.

Los objetivos fundacionales se centran
en |) la investigacion en ciencias biomédicas,
especialmente en neurociencias y sobre todo
en lesién de la médula espinal y en 2) la inte-
gracion social de sus beneficiarios, especial-
mente de las personas con lesién medular.

Esta FUHNPAIIN desarrolla su actividad
de forma coordinada con el HNP, como un
instrumento de éste, lo que se intenta asegurar
mediante la composicién de los érganos de
representacion, gestion y direccion de la misma.
Su Patronato (maximo 40 miembros) esta pre-
sidido por el Presidente de la Comunidad de
CLM, tiene 5 vicepresidentes (4 Consejeros del
Gobierno de CLM vy el Director Gerente del
SESCAM) y 19 vocales entre los que estan
representadas, entre otras, instituciones publicas
y privadas de importante relevancia en Espafa
(Delegacion  del Gobierno en CLM,
Ayuntamiento y  Diputacion de Toledo,
Direccién-Gerencia del HNP SESCAM,
Universidad de CLM, Consejo Superior de
Investigaciones  Cientificas (CSIC), Real
Patronato sobre Discapacidad, Federacién de
Asociaciones de Parapléjicos y Grandes
Minusvalidos de Espana (ASPAYM), Fundacién
ONCE, Fundacién Vodafone Espafia, Mutua de
Enfermedades Profesionales y Accidentes de
Trabajo SOLIMAT, 4 representantes de los pro-
fesionales del HNP; y D. José Luis Leal
Maldonado, D. José Luis Ripoll Garcia y D.
Alberto de Pinto, a titulo personal)). El patrona-
to delega todas sus funciones, excepto las no
delegables, en una Comision Ejecutiva (CEj) de
éste, que es la encargada, junto con el director
de la fundacién de la gestiéon ejecutiva. Esta CEj
esta compuesta por un presidente (el Director-
Gerente del SESCAM) un Vicepresidente (el

Director-Gerente del HNP) y varios de los voca-
les del Patronato (SESCAM, CSIC, Federacién
de ASPAYM y los 4 representantes de los profe-
sionales del HNP). La secretaria del Patronato y
de su CEj recae en la Direccién de Gestion y
Servicios Generales del HNP.

La FUHNPAIIN tiene 4 grandes areas de
actuacién: — Administracion y Gestion.
— Investigacién. — Integraciéon social. — Comu -
nicacién y Relaciones Externas.

Se ha establecido un sistema de contabili-
dad tal, que permite la maxima transparencia
en su gestiéon. Se define el concepto de
Actuacién Especifica (AEs) (cualquier actua-
ciéon susceptible de generar ingresos y/o pro-
ducir gastos y/o generar actividad), de tal
forma que todo gasto se debe asociar siempre
con una AEs determinada y se distinguen dos
tipos de ingresos, el que tiene un destino pre-
definido desde el principio (tipo I) y el que no
lo tiene y su destino es decidido por la funda-
cién (tipo Il) en funcién de sus objetivos fun-
dacionales. A continuacién comentaremos
algunas de las AEs de integraciéon social mas
importantes.

a) Accesibilidad. Guia de Espana de
recursos accesibles para personas con
movilidad reducida, con versiones en sopor-
te virtual y papel. Un entorno accesible a
todos es un objetivo clave para facilitar la
plena participacion ciudadana — sin exclusién —
en la vida social, econémica, cultural y laboral.
Abordamos el disefo, edicién y difusion de
una Guia de Espana de recursos de ocio y
turismo accesibles (Guia ROTAE). Se han
realizado hasta el momento las de CLM,
Andalucia, Extremadura y una especial de la
Ciudad de Toledo. Adjunto a este proyecto se
esta realizando el estudio y analisis de los
recursos accesibles, apoyandonos en tecno-
logias existentes como telefonia mévil, GPS y
cartografia digital con objeto de crear conteni-
dos digitales e itinerarios para facilitar la visita
a ciudades a las personas con algin tipo de
discapacidad.

INICIO



b) Diseno Universal. Creacion de una
empresa de disefno, producciéon y comer-
cializacion de ropa comoda y complemen-
tos para personas con problemas de movi-
lidad. Hemos realizado disefio de ropa sanita-
riamente y estéticamente adaptada y siguiendo
los principios de la moda para personas con
discapacidad. Se ha creado un equipo multidis-
ciplinar compuesto por: pacientes, médicos
rehabilitadotes, expertos en biomecanica, Enf,,
TeOc, disefadores y estilistas, que han aborda-
do este disefio de prendas basicas: camisas, fal-
das, pantalones, jerséis, chaquetas, etc. Asi
como investigacion y disefio de tejidos, mate-

nas con y sin discapacidad en técnicas de valo-
racion y desarrollo de accesibilidad fisica,
como instrumento de integracién social y labo-
ral, potenciando su explotacién comercial.
3) Formacion en diseno de Web accesibles
y manejo de programas de diseno y edi-
cion, para su explotacion comercial. Se han
realizado 4 ediciones de estos cursos, con el
objetivo de formar a personas con discapaci-
dad en el disefo y desarrollo de web accesible,
asi como en programas informaticos de disefio
y edicién. Internet, como motor de la socie-
dad del conocimiento, significa oportunidades
de formacién, empleo, relaciéon y, en definitiva,

riales, sistemas de cierre (velcros, broches,
costuras anti-roce, cremalleras con piezas de
enganches especiales, etc.), piezas abatibles,
elasticos, sistemas de tallas especiales, entre
otros, siguiendo criterios de estética, comodi-
dad y funcionalidad. Se plantea bajo la etiqueta
“usability” potenciar el concepto de ropa
cémoda usable por todos los ciudadanos.

c) Insercion laboral de personas con dis-
capacidad fisica mediante desarrollo de
actividad empresarial (Centro especial de
empleo).

Incluye varios tipos de AEs con mas de 20 per-
sonas con discapacidad contratadas: 1) Desde
mediados de 2006 esta en funcionamiento una
empresa de edicion e imprenta a pequena
escala, copisteria, y comercializacién de
material de oficina y regalos de empresa.
2) Formacion en accesibilidad fisica y su
explotacion comercial. Formacién de perso-

de integracion de estas personas. 4) Gabinete
de estudios sociales de la lesion medular
(GESLEME). Ha realizado estudios sobre la
lesion medular desde sus perspectivas sociales,
econdmicas, psicoldgicas, educativas, tecnologi-
cas, preventivas siguiendo una rigurosa metodo-
logia cientifica. Se ha elaborado una base de
datos actualizada en la que, entre otros aspec-
tos, se detectan las necesidades del colectivo
con lesion medular en cuanto a formacién y
empleo. 5) Actividad empresarial de
comercializacion de servicios de agencia de
viajes, general y especializada en personas
con movilidad reducida y organizacién de even-
tos cientificos, reuniones de empresa y activida-
des de ocio. 6) Actividad empresarial de
comercializacion de servicios y material de
informatica.

d) Potenciacion del deporte adaptado: La
actividad fisica y el deporte adaptados son una
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via fundamental para la integracién y el respe-
to a la diversidad. Incluye 1) Organizacién y
realizacion, en el afio 2005, de un Congreso
Internacional de Deporte Adaptado. 2)
Especialmente del baloncesto en silla de
ruedas mediante un convenio con el club
deportivo “La Peraleda”. Este club nacié y lo
coordina el HNP, incluye un equipo de balon-
cesto en silla de ruedas que milita en la divisién
de honor la liga oficial y una escuela de inicia-
cién deportiva para personas con discapaci-
dad. 3) Divulgacion del deporte adaptado.
Libro “Mas alla del deporte”. Pretende
contribuir al derecho que tienen los deportis-
tas con discapacidad a que sus esfuerzos y

logros sean conocidos (medios de comunica-
cién, publicaciones, etc). 4) Cobertura infor-
mativa sobre la Liga Nacional de
Baloncesto en Silla de Ruedas. Se ha crea-
do un sistema de recopilaciéon de informacién
y difusién de resultados de las tres categorias
de la Liga Nacional de Baloncesto en Silla de
Ruedas, a través del boletin digital de
www.ionfomédula.org, con periodicidad
semanal y distribucién a medios de comunica-
cién general y deportivos.

e) Promocion y formacion de voluntaria-
do. Jornadas Nacionales de Voluntariado
Hospitalario
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f) Ocio Inclusivo. 1) Campamento adap-
tado para pacientes infantiles del HNP.
La integracién social desde la infancia a través
del ocio, la definicién y la identificacién y/o
creacidon de entornos accesibles, también en
la naturaleza, mueve a la FUHNPAIIN a reali-
zar ediciones anuales de este campamento
(sexta edicién), para los pacientes, expacien-
tes y voluntarios del HNP. 2) Juntos por los
senderos. Se realizan varias ediciones anua-
les desde hace 6 afios (antes se realizaban
desde el HNP), con una media de 60 sende-
ristas en sillas de ruedas, con bicicletas de
mano y acompanantes, hasta un total de 200
personas. 3) Concierto “Mdusica sin
Barreras”. Para la accesibilidad a los espa-
cios ludicos para la convivencia de todos los
ciudadanos y en particular de la gente joven
con lesion medular y otras discapacidades fisi-
cas, se realizan, también desde hace 5 anos,
uno o dos conciertos anuales en las localida-
des cercanas. 4) Noches culturales del
HNP. En los meses de verano se organizan
actuaciones musicales (grupos, cantautores),
de humor (monologuistas del Club de la
Comedia y Paramount Comedy, etc), magia,
etc., con una frecuencia semanal, en los jardi-
nes del HNP, en los alrededores de la cafete-
ria de verano del centro. 5) “Jugar sin
Barreras”. Proyecto TOYRA. (Terapia
ocupacional y realidad aumentada). Consiste
(como se comenté en el apartado de activi-
dad asistencial sanitaria) en el desarrollo de
juegos y ejercicios, propios de la terapia ocu-
pacional, construyendo elementos fisicos,
que permitirian desarrollar la movilidad, sen-
sibilidad, coordinacién, fuerza y habilidades
motoras del sujeto vinculandolos con el
mundo virtual. 6) Proyecto “To Play”. El
juego es tan importante en el desarrollo psi-
cosocial del nino, que hemos desarrollando
un proyecto que contempla la creacién de
espacios ludicos, la investigacién en juegos
accesibles en relaciéon con la rehabilitaciéon y
la terapia ocupacional y el desarrollo de pro-
gramas de actividades de ocio y tiempo libre,
(programa de teatro infantil, payasos, titeres,
campamentos adaptados, etc.).

g) Mantenimiento y ampliacion del portal
tematico en Internet www.infomedula.org
y www.fundacionhnp.org web especifica de
la fundacion. Se ha creado el portal tematico
interactivo en internet www.infomedula.org
que actualmente es el Portal Web del HNP y
se ha convertido, después 7 anos de andadura,
en un lugar de referencia para aquellas perso-
nas que quieren adquirir/consolidar conoci-
mientos sobre la lesion medular y todo lo rela-
cionado con ella. Se ha ido adaptando tecnolé-
gicamente, incluyendo nuevos aspectos como
la accesibilidad Web, Screaming para emisién
de radio, intercambio y comercializacién de
noticias mediante la tecnologia RSS y nuevas
funcionalidades tecnolégicas que han apareci-
do que permitido crecer al Portal de
Infomedula como lugar de referencia de la
lesién medular. De la misma forma y con el
mismo objetivo, también se ha ampliado la
web especifica de la FUHNPAIIN www.funda-
cionhnp.org. Se han ampliado los contenidos
de ambos portales, y especificamente en info-
médula la periodicidad del noticiario digital.

h) Mantenimiento de la edicion y publica-
cion la Revista Infomédula. “Una revista
diferente para salvar las diferencias”.
Entendemos la comunicacién como una accién
trasversal que engloba la difusiéon de proyectos
y acciones de Investigacion e Integracién. Sirve
para mostrar la Fundacién y el HNP a la socie-
dad a través de sus iniciativas, y para sensibili-
zar, provocar interés y cambios en el compor-
tamiento Yy actitudes de las personas respecto
a la realidad de la discapacidad. Con estos
objetivos a finales del 2004 se ha creado una
publicacién especializada que permite aumen-
tar la capacidad de comunicacién de la
Fundacién y difusién de una cultura sobre dis-
capacidad, a través de contenidos en forma
de noticias, reportajes y opiniéon (puntos de
vista cientifico y social). Se tratan avances
médicos, novedades cientificas, innovacién y
nuevas tecnologias, consejos profesionales
para cuidados y auto cuidados, disefio univer-
sal, ocio y turismo para todos, deporte adap-
tado, psicologia y relaciones personales, poli-
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ticas sociales, formacién y empleo; en defini-
tiva, informacién de interés para este colecti-
vo. Se editan 10.000 ejemplares cada tri-
mestre y se distribuyen de forma gratuita
entre pacientes, expacientes y entorno socio-
légico de la lesion medular.

i) Emision de programas de musicotera-
pia y relacionados con el entorno sociosa-
nitario de los pacientes con lesion de la
médula espinal, a través de Radio Rueda
El HNP cuenta, desde 1985 con una emisora
de radio en FM de baja potencia (97,0 FM) uti-
lizada para emisiéon de programas con mensa-
jes preventivos de LM y normalizadores en
relacién con la discapacidad.

Tras una revisién y actualizacién tecnoldgica
(2004) de las instalaciones por parte de Radio
Nacional de Espafia (RNE) (incorporacién
mesa de mezclas, sefales visuales de control y
sistemas digitales, Streaming para emisién por
Internet, etc), se ha reanudado la emisién con
programacion diaria, con las siguientes fun-
ciones: |) Docente: Cursos tedrico practicos
de redaccién y técnico en control de radio, a
cargo de profesorado especializado, en coor-
dinacién con el Servicio de Rehabilitacién
Complementaria, dirigido a los pacientes
ingresados. 2) Ludica: Programacioén partici-
pativa de pacientes en tertulias, cobertura de
eventos, emisién musical (inspirada en musi-
coterapia), humor (risoterapia), contenidos
culturales, etc. 3) Informativa: Integracién y
complementariedad de medios (radio-revista-
portal Internet). Difundir informacién y cultu-

ra sobre discapacidad. 4) Investigacion:
Ergonomia y biomecanica de adaptacién al
puesto de trabajo, destinado a que las perso-
nas con tetraplejia puedan manejar la mesa de
control, etc.

j) Comercializacion de tarjeta de crédito
“VISA” en colaboracion con entidad
financiera. Se pretende sensibilizar a la pobla-
cién general, mediante la puesta en circulacién
de una tarjeta de crédito que refleje el con-
cepto de solidaridad, especialmente con los
discapacitados fisicos y sobre todo con los
pacientes con LM. Esta actuaciéon se regula
mediante convenio (firma prevista final 2009)
con la entidad financiera encargada de la emi-
sion y envio de las tarjetas, a sus clientes, ade-
mas de a pacientes y expacientes del HNP que
hayan dado permiso explicito para ello (cum-
plimiento ley de confidencialidad).

k) Participacion en el Rally Dakar, en la
modalidad de camiones, en asociacién con el
equipo técnico Pemar Racing Truck, de dos
vehiculos en competicién y dos de apoyo. Uno
de los camiones de competicién y otro de los
vehiculos de apoyo pilotados por personas en
silla de ruedas por lesién de la médula espinal.
Se preparé la participacién en la edicién 2008
(que finalmente se sustituyé por un rally en
Europa del Este y varios en Espana) y se parti-
cipé en la edicion Enero/2009 (Argentina/
Chile), consiguiendo finalizarla. El objetivo
general es potenciar la integracién social y labo-
ral de las personas con discapacidad fisica

INICIO



mediante el objetivo operativo de finalizar el
Rally. Pretendimos: |) Demostrar que discapa-
cidad no es lo mismo que incapacidad. 2) Rei -
vindicar la posibilidad de obtener el carné de
conducir camiones a una parte del colectivo de
personas con discapacidad fisica, que en la
actualidad no pueden hacerlo. 3) Realizar una
accidon humanitaria, en coordinacién con la
Fundacién Dakar Solidario (entrega de sillas de
ruedas, farmacos y material ortoprotésico a
zonas deprimidas). 4) Servir de reconocimiento
a todos aquellos deportistas y aventureros que
han fallecido tratando de cumplir sus suefos y
de solidaridad y apoyo a deportistas y aventu-
reros que han adquirido una discapacidad. 5)
Investigacién en biomecanica y ergonomia en el
puesto de conduccién, en sistemas de accesibi-
lidad al vehiculo, etc. El coste del proyecto se
obtuvo con la venta de espacios publicitarios.

I) Disponibilidad de un autobus adaptado
para desplazamiento de pacientes del
HNP y de la FUHNPAIIN. En 2007 se ha
puesto en funcionamiento un microbus adap-
tado (27 plazas) y accesible, para el transporte

de pacientes y personas con discapacidad fisi-
cas relacionadas con el HNP, con el fin de desa-
rrollar actividades fundamentalmente sociales
y de ocio. Su adaptacién incluye un moderno
mecanismo de control electromecanico que
permite la accesibilidad de personas en todo
tipo de silla de ruedas. También tiene sistemas
de anclaje y seguridad para estas sillas, entre
otras caracteristicas. Se realizan excursiones
(organizadas por la unidad de Rehabilitacién
Complementaria, con la participacién del los
monitores de animacién sociocultural), trans-
porte de pacientes y familiares al casco histori-
co de Toledo y a centros comerciales, asi como
viajes del equipo de baloncesto en silla de rue-
das FUHNPAIIN-Peraleda. Esta AEs es posible
gracias a la colaboraciéon de la Fundaciéon
ONCE vy a la Fundacién Vodafone Espana.

m) “Fuhnpaiin Solidario”. Colaboracién,
junto con el HNP con instituciones de paises
desfavorecidos para ayuda los colectivos con
discapacidad de estos paises, mediante forma-
cién especializada, donaciéon de material oto-
protésico, deportivo, etc.
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INVESTIGACION

El HNP, desde su puesta en funcionamiento, se ha
caracterizado por un afan de innovacién y por
mantenerse en la vanguardia tecnolégica, lideran-
do y/o participando en numerosos proyectos de
investigacién, especialmente de investigacion
clinica, que han dado lugar a numerosas publica-
ciones en libros, revistas y comunicaciones en
congresos cientificos (nacionales e internaciona-
les), donde han estado implicados la mayoria de
los servicios y unidades de asistencia sanitaria y de
integracion y que por motivos de espacio no pue-
den ser detallados en esta memoria (marcapasos
diafragmatico, ventilacién mecanica, ulceras por
presiéon, mano tetrapléjica, vejiga neurégena,
neurofisiologia, ayudas técnicas, etc).

Tenemos el convencimiento de que la investiga-
cion en asistencia sanitaria (y social) debe estar siem-
pre orientada a la solucién de problemas del pacien-
te, y de que ésta se desarrollara de forma mas efi-
ciente si se facilita la relacién entre la investigacion
basica/preclinica (generadora de conocimiento) y la
investigacién clinica/aplicada (prueba y aplica el
conocimiento generado; y plantea preguntas que
pueden ser contestadas mediante desarrollo de pro-
yectos de investigacion basica, ademas de otras con-
testables por la propia investigacién clinica) consi-
guiendo una verdadera investigacién traslacional. Por
este motivo, en los Ultimos 7 afnos se ha potenciado
el desarrollo de este tipo de investigacion, con la
incorporaciéon en el HNP de grupos de Invest.
Basica/Preclinica (con alianzas estratégicas para su

consolidacién, como la creacién de dos unidades
asociadas al CSIC y colaboracién con cinco Institutos
de esa Institucién) y su contacto directo con los pro-
fesionales que prestan la asistencia a los pacientes y
realizan investigacion clinica/aplicada. Esto ha servido
ademas como verdadero motor de nuevos grupos
de investigacién clinica, que se ha potenciado tam-
bién con la incorporacién de nuevos profesionales en
esta area.

Estas actuaciones se enmarcaron en el proyec-
to de consolidacién del HNP como “centro de
excelencia”, sobre la base de pilares ya comenta-
dos en esta memoria. Se cuenta ademas con un
valioso instrumento adicional, la FUHNPAIIN
que, como se ha comentado, entre sus lineas de
objetivos fundacionales se encuentra “la investi-
gacion en ciencias biomédicas, especialmente en
lesién y reparacién del SNC y sobre todo de la
médula espinal”.

Los objetivos de esta estrategia de investigacion
se dirigen especialmente a la reparacién de la
lesién y a la solucién de las complicaciones y pro-
blemas asistenciales de estos pacientes.

Todo esto ha llevado a que en el momento actual
se haya constituido un verdadero instituto de
investigacién en reparacién y atencién a la LM,
cuya estructura se resume a continuacion:

I) Direccién y gestiéon dependiente de la direc-
cién gerencia del HNP a través de un director
especifico de investigacion.
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2) Area de investigacién basica/preclinica
con un director cientifico (Subdirector
Investigacion) al frente (Prof. De Invest. del
CSIC Dr. Manuel Nieto Sampedro) y dotacién de
los recursos humanos y del equipamiento necesa-
rios de primer nivel, distribuidos, actualmente,
en:

2.1) Unidades Centrales de Prestacion de
Servicios a Grupos de Investigacion. Dirigidas
por técnicos superiores especialistas en las técni-
cas especificas, que ponen al servicio de los gru-
pos de investigaciéon establecidos. Actualmente
estan en funcionamiento:

- Estabulario / Animalario: generacién, cruce y
mantenimiento de animales de experimentacion
normales y modificados genéticamente: trans-
génicos y knock-outs.

- Unidad de Microcirugia del Sistema Ner-
vioso: con equipos de anestesia, microscopios
quirdrgicos, aparatos estereotaxicos, sistemas
de microinyecciéon y equipos mecanizados
para la realizacién de lesiones reproducibles.

- Unidad de Analisis del Movimiento y
Pruebas Neurofuncionales: con equipos para
pruebas complejas de andlisis del movimiento
(cinematica), cinética, electrofisiologia y dife-
rentes modalidades sensitivas.

Unidad de Histologia y Microscopia: desa-
rrollo de técnicas de microscopia éptica confo-
cal, microscopia electrénica de rastreo y
microscopia electrénica de transmision.

Unidad de Cultivos Celulares: obtencién de
cultivos de celulares primarios y la creacién, cul-
tivo y mantenimiento de lineas celulares.

Unidad de Citomica. Citometria de Flujo y
Separacién Celular: andlisis de ciclo celular,
apoptosis y separacion de poblaciones especifi-
cas o generacién de lineas clonales.

- Unidad de Registro Optico de Senales
Celulares: registro “in vivo” de senales

mediante microscopia digital de fluorescencia
(variaciones en la concentracién de iones calcio
y otros iones, o la interaccién y el trafico intra-
celular de moléculas).

- Unidad de Genémica: estudios de expresién
génica, andlisis genémico, uso y analisis de
arrays, secuenciacion de ADN Yy sintesis de oli-
gonucledtidos.

- Unidad de Protedmica: separar, caracterizar
y secuenciar péptidos y proteinas.

- Unidad de Produccion de Vectores de
Expresion y Virus Recombinantes: produc-
ciéon de vectores de expresion plasmidicos y
virales; y la produccién de virus recombinantes
adenovirales, adeno-asociados, retrovirales y
lentivirales.

- Unidad de analisis quimicos, fisicos y
estructurales: con sistema automatico de
microscopia de infrarrojos, sistema de SPM para
mediciones en liquidos y en atmdsfera controla-
da, espectroscopia de impedancia electroquimi-
ca, potenciémetro para determinacién de carga
superficial, elipsémetro, etc.

- Unidad de Bioinformatica: soporte de las
necesidades bioinformaticas.

Comenzaran su funcionamiento a finales de
2009 o en 2010 (finalizaciéon de obras de amplia-
cién que se detallan mas adelante con instalacion
de equipamiento de alta complejidad):

- Unidad de Neuroimagen en Animales: equi-
pos de resonancia magnética estructural y fun-
cional en animales de experimentacién (7,4
Teslas), y el seguimiento con animales vivos de
proteinas reporteras fluorescentes o quimiolu-
miniscentes.

- Banco de tejidos neurolégicos: dirigido a la
provisidn de tejidos fenotipados y muestras de
ADN copia a partir de ellos para la caracteriza-
cién a nivel celular y molecular de tejido dafia-
do.
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- Servicio de Radioisotopos: con capacidad
para formar al personal usuario y la gestién de
residuos y equipamientos asociados con mate-
riales radiactivos.

2.2) Grupos de Investigacion Actuales

Sélo se consideran los consolidados (estructura defi-
nida de trabajo en comun, financiacién externa com-
petitiva publica o privada y resultados significativos
en publicaciones en revistas indexadas. Con fines
didacticos los recursos humanos (cada grupo incluye,
generalmente, | Investigador responsable, 2-4 inves-
tigadores postdoctorales, 2-4 investigadores predoc-
torales y 1-4 técnicos) y los resultados (proyectos
financiados y publicaciones) se expondran global-
mente al final de este apartado. Con respecto al per-
fil de los investigadores responsables de cada Grupo
de Investigacion, especialmente en el area de inves-
tigacion basica/preclinica y en neurologia clinica,
todos son doctores en ciencias biomédicas, especial-
mente neurociencias, y han realizado formacién pos-
doctoral en los mejores centros de Europa y EEUU
durante periodos de 3 a 16 afios, con los que man-
tienen colaboraciones cientificas habituales.

N° I. Neuroinflamacién (Inicio funcionamien-
to 2004)

Lineas de investigacion: a) Papel del sistema
endocannabinoide en los procesos de desmielini-
zacioén y remielinizacion del sistema nervioso cen-
tral y su papel como neuroprotectores en LM.
b) Neurorreparacién de la ME lesionada a partir

de células madre andégenas. c) Diferenciacién de
precursores de oligodendrocitos para la repara-
cién de lesiones desmielinizantes.
Colaboraciones habituales: McGill University
(Montreal), Instituto Cajal, C.S.I.C. School of
Biomedical Sciences (Londres).

N° 2. Plasticidad Neural (funcionamiento en
Instituto Cajal los ultimos 20 anos)

Lineas de investigacién: a) Inhibidores naturales y sin-
téticos de formacién de la cicatriz glial tras LM. b)
Expresion de proteinas y empleo de biomateriales
en LM. ¢) Inhibidores naturales/sintéticos del dolor
neuropatico en LM, mecanismos moleculares y celu-
lares d) Crecimiento axonal en astas de ciervo
comun. e) Inhibidores naturales/sintéticos de prolife-
racién celular y metastasis tumorales.

Colaboradores habituales Varios institutos CSIC.
Univ. Navarra. Univ. Barcelona. Univ. California.
Nacional Institute for Medical Research, StThomas
Hospital y StMary’s Hospital, London.

N° 3. Reparacion Neural y Biomateriales
(Inicio funcionamiento 2002)

Lineas de investigacién: a) Crecimiento axonal y
reconexioén neural en lesiones del SN. Utilizacién
de biocompatibles y con propiedades electroqui-
micas. b) Plasticidad Neural y motricidad en con-
diciones normales y patoldgicas.

Colaboraciones habituales: Instituto de Ciencias de
Materiales de Barcelona, CSIC. Instituto Cajal, CSIC.
Instituto de Ceramica y Vidrio, CSIC. School of
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Medical Sciences, University of Aberdeen, UK.
Foundation of Research & Technology Hellas,
Greece. Instituto Nacional Ingenieria Biomédica,
Portugal. Este grupo constituyé una segunda unidad
asociada al CSIC, a través de los Institutos de
Ceramica y Vidrio y de Ciencias de Materiales.

N° 4. Funcién Sensorial y Motora (Inicio fun-
cionamiento 2002)

Lineas de investigacién: a) Caracterizacién bio-
quimica, anatémica y fisiolégica de la accién de
nuevos factores naturales de crecimiento sobre
sistemas motores indemnes después de LM. b)
Mecanismos fisiopatolégicos y modulacién del
dolor neuropatico después de LM. c) Mecanismos
fisiopatolégicos de la espasticidad y neurorrehabi-
litacion sensitivo-motora después de LM.
Colaboraciones habituales: CSIC. Univ. No -
ttingham, Brain Institute-Univ. of Florida.

N° 5. Neurobioingenieria y Andlisis de Sehal
(Inicio funcionamiento final 2005)

Lineas de investigacién: a) Desarrollo de metodo-
logias de analisis de sefales para decodificar infor-
macion fisiopatologia en actividades neuronales in
vivo e in vitro. b) Estudio de la fisiopatologia del
circuito de los ganglios de la base en los trastor-
nos del movimiento en humanos. c) Estudio de
percepcién somatosensorial en humanos.
Colaboraciones habituales: Dep. Neurologia
Univ. Pennsylvania. Bioingenieria Politécnico de
Milan. Hospital Ramén y Cajal, Escuela de
Ingenieria Biomédica Univ. Drexel. Dep.
Neurociencias Univ. Milan.

N° 6. Neurofisiologia Experimental (Inicio
funcionamiento final 2005)

Lineas de Investigacién: a) Estudio de la reorgani-
zacién neurofisiolégica de la informacion tactil y
de dolor en el circuito talamo-cortical de la rata
después de LM. b). Estudio de la percepcién
somatosensorial en humanos.

Colaboraciones habituales: Dep. Fisiologia Unv.
Santiago de Compostela. Univ. Drexel (EEUU),
Univ. Sevilla.

N° 7. Neurologia Molecular (Inicio funciona-
miento 2005)

Lineas de investigacién: Blusqueda de factores
esenciales en la neuroproteccion, especificacién
y regeneracion de células neurales, para luego
aplicarlos mediante técnicas de ingenieria celular
y terapia génica en modelos animales de trauma-
tismo o enfermedades neurodegenerativas del
sistema nervioso, con el objetivo de limitar el
dano o muerte celular y promover la regenera-
cién axonal y la restitucién de las células perdi-
das. Posterior paso a estudios humanos.

Colaboraciones habituales: Instituto Cajal (CSIC).
Grupo de Neuroplasticidad y Regeneracion,
Universidad Auténoma de Barcelona. Molecular
Neurobiology Unit, Karolinska Institute (Suecia).

No 8. Neuroproteccion Molecular (Inicio fun-
cionamiento finales 2005)

Lineas de investigacion: Papel de las proteinas inhi-
bidoras de apoptosis (IAPs) y sus factores regula-
dores en procesos neurotraumaticos y neurodege-
nerativos del sistema nervioso central.
Colaboraciones habituales: Instituto de Neuro-
biologia, Universidad de Uppsala Suecia. Depar-
tamento de Neurociencias, Instituto Minerva.
Helsinki.

N° 9. Neurobiologia del desarrollo (Inicio fun-
cionamiento octubre 2006)

Lineas de investigacion: a) Bases celulares y
moleculares de la proliferacion, migracién y dife-
renciacion de los precursores de oligodendroci-
tos, su implicacién en la patogenia de las enfer-
medades desmielinizantes y su posible utilidad
en neuro-reparaciéon por medio de terapia celu-
lar y/o sustitutiva. b) Desarrollo del sistema olfa-
tivo y sus implicaciones en plasticidad y neuro-
reparacion.

Colaboraciones habituales: Departamento de
Desarrollo, Instituto Cajal CSIC. U-711 del
INSERM, Paris (Dr, Zalc). Dept. de Neuroscience,
Universita di Torino. Turin (Italia). Laboratorio de
Desarrollo y Regeneracién del Sistema Nervioso.
Parc Cientific, Univ. Barcelona. Yale University.
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New Univ. Salamanca. Haven (EEUU). Instituto de
Neurociencias, UMH-CSIC, Alicante.

N° 10. Biologia de membranas y reparacion
neural (inicio funcionamiento 2008)

Lineas de investigacién: |) Organizacién y composi-
cion lipidica de la membrana neuronal en creci-
miento y en regeneracién axonal. 2) Interacciones de
los carbohidratos en diferenciacion axonal y en rela-
cion glia-neurona. 3) Proliferacién de células madre
neurales, diferenciacion hacia glia envolvente, uso en
la regeneracion nerviosa.

Colaboraciones habituales: Instituto Cajal (CSIC),
European Molecular Biology Laboratory (Hei-
delberg, Alemania), Instituto Cavalieri Ottolenghi
(Univ. de Turin, Italia) y Flanders Interuniversity
Institute for Biotechnology (Lovaina Bégica).

N° I1. Fisiopatologia Vascular (Inicio Funcio-
namiento 2007)

Lineas de investigacién: Busqueda de nuevas pro-
teinas diagnoésticas y prondsticas de enfermeda-
des vasculares mediante analisis proteémico y su
aplicacién en lesiones del sistema nervioso.
Colaboraciones habituales: Mount Sinai. New York
(Dres. Moreno y Valentin Fuster). Laboratorios de
Inmunologia (Dr. F Vivanco) y Fisiologia Renal (Dr.
Ejido) y Vascular en Fundacién Jiménez Diaz.

2.3) Grupos con incorporacion prevista en
2010

N° I. Quimica Neuroregenerativa

El investigador responsable es Dr. en Quimicas
por la UAM, En su formaciéon destaca el
Massachusetts Institute of Technology, el Instituto
de Quimica Organica CSIC. Ecole Normale
Supérieure, Paris. Chemical Center, Lund,
Sweden. Actualmente Investigador Cientifico del
Instituto de Quimica Organica (CSIC).

Lineas de investigacion que desarollara: a)
Quimica de Carboidratos y glycoconjugados en
regeneracion LM. b) Uso de enzimas en sintesis
organica y su papel en la repaciéon neuronal.

N° 2. Reparacion cutdnea y de ulceras por
presion

El investigador responsable es Dr. en Fisica por la
UCM, en su formacién destaca la Junta de Energia
Nuclear, el Instituto Max-Planck de Genética
Molecular, Berlin y Tubinga Alemania. También el
Centro Aleman de Investigaciones Oncoldgicas
(Heidelberg). Actualmente trabaja en el departa-
mento de Biomedicina Epitelial del CIEMAT.
Lineas de investigaciéon: a) Terapia molecular y
celular en la reparacién de ulceras por presién. b)
Terapia génica y regulacién genética en piel y
ulceras por presion.

N° 3. Espectroscopia y neuroimagen en ani-
males. Espectroscopia de moléculas

El investigador responsable es Dr. en quimica U.
Valladolid. En su formacién destaca, el Department
of Chemistry, University of Cincinnati, Ohio, USA.
Ha sido Fellow in Radiology, Instructor of
Radiology, Dep. Radiology, Assistant Professor of
Radiology, Director of High Field NMR, Associate
Professor of Radiology in Massachusetts General
Hospital and Harvard Medical School, Boston,
Massachusetts (14 afios), actualmente Investigador
Cientifico en el Instituto de Ciencia y Tecnologia
de Polimeros (CSIC).

Lineas de investigacién: a) Imagen mediante reso-
nancia magnetic y espectroscopia multinuclear en
animals para aplicacién en reparacién neuronal. b)
Efecto de fuerzas magnéticas y gravitacionales
sobre las propiedades de sistemas bioldgicos y
materiales organicos.

N° 4. Implantes no celulares, sehalizacién qui-
mica y reparacion neural

El investigador responsible es Dr. en Biologia en
Research Laboratory of the Univ. Eye Hospital,
Tubingen and Max-Planck-Institute of Develop-
mental Biology Univ. Turbingen. En su formacién
destaca el E. K. Shriver Center for Mental
Retardation/Harvard Medical School, Boston, USA.
Profesor in Department of Cell Biology/ Neuro-
bionics (RWTH Aachen, Alemania). Coordinator of
EURON (Univ. Aachen), Graduate School of
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Neuroscience, formed by the univ. of Aachen,
Bonn, Bruxelles, Kéln, Leuven, Liege, Maastricht.
Lineas de investigacién: 1) Sistema de sanalizacion
del acido retinoico en reparacién neural y proce-
sos inflamatorios. 2) Implantes artificiales para
reparacion neural en LM.

3) Area de Investigacién Clinica con direc-
tor cientifico especifico (Subdirector de
Investigacion)

En esta area se ha centrado la investigacion del
HNP desde su inauguracién hasta la llegada del
primer grupo de invest. basica (2002), con una
importante labor en este campo y con resultados
que ya se han resumido con anterioridad. En los
dltimos anos, con el proyecto general de conso-
lidacion del HNP como centro de excelencia, ha
potenciado de forma significativa esta area de
investigacion, facilitando la cooperacion con gru-
pos de investigacion basica, para un desarrollo
efectivo de la investigacion traslacional. Su
estructura es la siguiente:

3.1) Unidad de Metodologia de Investigacion
Asesoramiento metodolégico continuado de gru-

pos emergentes y consolidados con procesamien-
to bioestadistico de datos. Incluye un responsa-

ble, un matematico/estadistico y apoyo adminis-
trativo.

3.2) Grupos de Investigacion Clinica

Entre ellos destacan dos grupos claramente con-
solidados (FENNSI y Biomecanica y Ayudas
Técnicas) y el resto en periodo de iniciacion,
desarrollando actualmente uno o dos proyectos
por equipo, con financiacidon externa competitiva.

N° I. Investigacion sobre Exploracion Fun-
cional y Neuromodulaciéon del Sistema Ner-
vioso (FENNSI) (Inicio funcionamiento 2004)

Lineas de investigacion: |. El estudio de las alteracio-
nes funcionales de la corteza motora. 2. Estudio de la
fisiologia de la corteza motora e integracion sensorio-
motora. 3. Dolor y control motor.

Colaboraciones habituales: Prof John Rothwell,
London, UK. Dr Hartwig R Siebmer, Kiel,
Alemania. Dr Nicolas Lang, Goettingen,
Alemania. Instituto Cajal, CSIC. UA Barcelona.

N° 2. Biomecdnica y Ayudas técnicas (Inicio
funcionamiento 2006)

Lineas de investigacién: a) Andlisis biomecanico
de la marcha en poblacién con patologia neuro-
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légica y de la propulsion en silla de ruedas. b)
Definicién y puesta en marcha de protocolos de
valoraciéon de ayudas técnicas. c) Utilizacion de
tecnologia de informacién y comunicacién en la
rehabilitacién y terapia ocupacional.
Colaboraciones habituales: Instituto de Biome-
canica de Valencia. UCLM. Univ. Juan Carlos |,
Instituto de Automatica Industrial (CSIC)
UCLM.

N° 3. Reproduccion asistida y Rehabilitacion
sexual (funcionamiento > 20 anos)

Lineas de investigacién: a) Espermatogénesis en
lesién medualr traumatica. 3) Técnicas de rehabi-
litacion sexual y reproduccion asistida en perso-
nas con lesién de la médula espinal.
Colaboraciones habituales: Departamento de
Fisiologia, Universidad de La Laguna. Servicios
de Anatomia Patolégica y de Obstetricia/ Gine-
cologia del H. “Virgen de la Salud” de Toledo.
UCLM.

NP° 4. Fisiopatologia Respiratoria

Lineas de investigacién: a) Estudio de Funcién
respiratoria en pacientes con lesién medular.
b) Andlisis de la utilizacién de marcapasos dia-
fragmaticos y otras modalidades terapéuticas.

N° 5. Enfermedades Infecciosas

Lineas de investigacion: a) Estudio y tratamiento
de enfermedades infecciosas en pacientes con
Lesién medular, especialmente respiratorias y de
UPPs.

N° 6. Reeducacion de la Marcha y Recupera-
cion Funcional

Lineas de investigacion: a) Estudio del valor del
entrenamiento con sistema robotizado de mar-
cha (LOKOMAT) b) Estudios isocinéticos y ree-
ducacién de la marcha. c) Valoracién de interven-
ciones en plasticidad neural.

N° 7. Metodologia de Investigacion Clinica

Responsable unidad de asesoramiento en metodolo-
gia de investigacion clinica. Linea de Investigacion:
Metodologia aplicada de Investigacién Clinica y valo-
racion de la eficacia de procedimientos.

N° 8. Cirugia Ortopédica y Traumatologia
(COT) de Columna

Lineas de investigacién: |) Factores etiopatogéni-
cos, diagndsticos y terapéuticos de patologia del
Raquis. 2) COT en lesién medular.

N° 9. Vejiga Neurdogena y otros problemas uro-
légicos en LM

Lineas de investigacién: |) Factores etiopatogéni-
cos, diagnosticos y terapéuticos en vejiga neuré-
gena. 2) Videourodinamica en lesién de la médu-
la espinal.

N° 10. Espectroscopia e Imagen mediante RM
en humanos con LM

Lineas de investigacién: 1) Analisis fisiopatolégico,
anatémico, prondstico y terapéutico de la lesion
de la médula espinal mediante Espectroscopia e
Imagen funcional con Resonancia Magnética.

N° I1l. Cuidados de enfermeria en pacientes
con LM

Lineas de investigacién: Cuidados de enfermeria
de los distintos problemas de los pacientes con
lesion de la médula espinal (UPPs, Ventilacién
Mecanica, etc.).

N° 12. Informdtica y Tecnologias de Infor-
maciéon y Comunicaciéon en LM

Lineas de investigaciéon: a) Bioinformatica. b)
Sistemas y Tecnologias de la Informacién aplicados al
ambito socio-sanitario y de Integracién social.
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RECURSOS HUMANOS INVESTIGACION*
Predoctorales | Posdoctorales | Ingenieros Técnicos Enfermeria Otros*** TOTAL
Basica** 29 39 3 21 5 97
Clinica** 21 17 5 8 59
TOTAL 50 56 8 29 5 156
*No incluye personal directivo ni de gestion general.
**En basica dedicacion a tiempo completo y en clinica la mayoria dedicacion parcial (6 completa).
*#* Incluye personal administrativo y técnicos basicos de Animalario.
PROYECTOS CON FINANCIACION EXTERNA COMPETITIVA
ANO CCAA ESTATATES UNION F. PRIVADA TOTAL TOTAL
EUROPEA FINANCIA.
2005 14 7 2 8 31
2006 19 10 1 9 39
2007 38 14 2 13 67 1.138.000
2008 45 15 2 10 72 1.530.000
2009* 37 19 0 2 59 1.950.000
PUBLICACIONES CIENTIFICAS (2004-2009)
REVISTAS CAP. LIBROS TOTALES FACTOR IMPACTO
N° 201 59 260 402,457

Si analizamos, como muestran las figuras
siguientes, la tendencia anual de la produccién
cientifica del HNP desde 1992, vemos un incre-
mento que comienza a producirse a partir del
2000-2003, con un mayor aumento del 2006 al
2009. En 2009 el nimero de publicaciones tota-
les ha sido de 104 (64 revistas y 40 cap. de libro
con un factor impacto de 109,568).

EVOLUCION PUBLICACIONES

Considerados globalmente, los profesio-
nales del HNP son evaluadores externos de mas
de 50 de las mejores revistas cientificas de bio-
medicina y de entidades oficiales financiadoras
de proyectos de investigacion, ademas de perte-
necer a las mas prestigiosas sociedades cientifi-
cas nacionales e internacionales.

FACTOR IMPACTO
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FORMACION Y DOCENCIA

La formacién continuada de los profesionales del
HNP asi como la comunicacién docente en
ambientes cientifico-técnicos, entre ellos la edu-
cacion sanitaria a pacientes y familiares y la emi-
sion de mensajes a la sociedad, de naturaleza pre-
ventiva y/o normalizadora, ha sido una preocupa-
cién constante de este centro desde su creacion.
Estas actividades se resumen en:

® Formacion continuada de profesionales.
En los Ultimos afos las actuaciones de forma-
cién se concretan en una media anual de 70
cursos realizados (asistenciales, informatica
idiomas, gestién, etc), con una participacién >
[.100 alumnos y un total > 690 horas lectivas.
Estos cursos, en unos casos son especificos de
un colectivo determinado y otras de varios o
de todos, y siempre estan relacionados con los
puestos de trabajo de los profesionales impli-
cados o para solucion de problematica de
especial relevancia para las actividades del
HNP. Ademas se realiza una media anual de 40
sesiones clinicas generales en el area asisten-
cial y otras tantas en el de investigacion.
Finalmente se organizan de 3 a 4 eventos cien-
tificos de ambito regional, nacional o interna-
cional.

® Docencia para formacion Pregrado.
Mediante convenios especificos con varias
Univ. (CLM, Unv. Europea, Escuela de fisiote-
rapia de la ONCE, etc) se realiza formacién
reglada en las diplomaturas de Enfermeria,

Fisioterapia y Terapia Ocupacional. Probable-
mente con la nueva facultad de Medicina en
Ciudad Real (UCLM) se comenzara este tipo
de formacién en algunas disciplinas de esta
licenciatura.

Docencia para formacion Postgrado. Se
realizan cursos de especializaciéon para las
diplomaturas citadas en el apartado anterior y
para algunas especialidades de facultativos.
Existe acreditacién (Ministerio de Sanidad),
como unidades docentes de referencia
para MIR de Rehabilitacion, Medicina
Preventiva, Psicologia Clinica, Cirugia
Ortopédica y Traumatologia, Medicina
Intensiva, Neumologia, Neurologia,
Psiquiatria y Urologia. También formacién
en suficiencia investigadora y realizaciéon de
tesis doctorales en investigacién clinica y
basica.

Docencia a pacientes y familiares y Edu-
cacion Sanitaria General. En el capitulo de
asistencia, tanto sanitaria como de integracién
social, se han descrito actividades regladas en
practicamente todos los servicios y unidades.
Como ejemplo de cursos con folletos didacti-
cos publicados tenemos: guia de cuidados de
enfermeria, manual de sondajes y cuidados de
urologia, guia de psicologia clinica para pacien-
tes, etc. También se realizan numerosos pro-
gramas divulgativos de mensajes preventivos
(accidentes circulacién) y de normalizacién
social (colegios, asociaciones, radio/TV, revista
infomédula, Internet, etc).
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i{CON QUE RECURSOS CONTAMOS?

Recursos humanos generales

La tabla siguiente muestra la evolucién de los RH generales:

HNP 1995 | 1996 | 1997 | 1998 | 1999 | 2000 | 2001 | 2002 | 2003 | 2004 | 2005 | 2006 | 2007 | 2008
Personal Directivo 3 3 4 4 4 5 6 7 6 7
Personal Facultativo 38 38 38 39 39 40 40 45 50 56 57 58 55 57
Sanit. no Facultativo | 293 | 293 293 294 | 294 | 311 311 314 322 | 323 324 | 324 | 331 331
No Sanitario 301 302 300 | 297 | 300 | 315 315 329 341 345 353 355 | 368 | 367
Total Personal 632 | 633 631 630 | 636 | 666 670 | 692 | 717 | 733 739 | 744 | 739 | 744
Personal investigador a tiempo completo (incluye becarios) 2 3 1 19 36 | 64* | 89* |103*

* a fecha | de junio de 2006 incluyen también personal contratado por la FUHNPAIIN.

ESTRUCTURA FiSICA

El edificio del HNP tiene una superficie construida de 28.200 m? en una finca de 188.000 m? a ori-
llas del rio Tajo, en un entorno muy cuidado y espacioso. Actualmente se estan realizando en obras de
ampliacion y remodelacion (la primera fase termina a finales de 2009 y la Gltima en 2012). La distri-
bucién de la superficie actual (Ultimos 35 afos) es:

Zonas utilizadas Superficie (mz)
Planta semisétano, planta baja, salén de actos y talleres 5.958
Planta Baja de edificio principal y 12 planta de edificio de terapia 4.378
Plantas |2 del edificio principal y 22 del edificio de terapia 4.751
Planta 2? del edificio principal y 3% del edificio de terapia 4.751
Planta 32 del edificio principal y cuarto de maquinas de Terapia 3.720
Planta 4% del edificio principal 539
Total superficie construida 28.394
Edificios principal, terapia, salén de actos y talleres 5.958
Exteriores (almacenes, central térnica...) 4.297
Total superficie edificada 10.255
Exteriores — Campos de deporte 4.700
Exteriores — Aparcamiento, Jardin y viales 51.906
Total superficie utilizada 85.000
Zonas NO utilizadas Superficie (mz)
Arboleda margen del rio 30.000
Lavanderia centralizada (dependiente del Complejo Hospitalario) 5.000
Resto de parcelas 72.000
Total superficie sin utilizar 103.000
Total Finca 188.000




En el momento actual la superficie utilizada
para laboratorios de investigacién es de unos
[.200 m2y 250 m?2 de animalario. Las obras de
ampliacion y reforma referida, de todas las ins-
talaciones, contempla en una |? fase (finaliza-
cién final 2009), la construccién de 25.000 m?2
nuevos que incluirdn unos 7.000 m2 para
laboratorios e instalaciones de investiga-
cion basica. Se ampliara el espacio destinado a
actividades de atenciéon (sanitaria y social)
ambulatoria, de hospitalizacién, de terapia y
servicios.

Ademas de esta ampliacién se prevé finalizar en
noviembre 2009 la construccién de un polideporti-
vo de 12.500 m2 que incluird un centro de alto ren-
dimiento para deportistas discapacitados (en colabo-
racion con Fundacién Rafael del Pino). A continuacién
esta prevista (2% fase) la reforma del edifico actual
para adaptacion al nuevo proyecto del hospital, cons-
truyéndose una superficie total, sin contar el polide-
portivo, de unos 55.000 m2.

En la siguiente fotografia podemos ver cémo
era la estructura del HNP antes del comienzo de
las referidas obras de ampliacién y remodelacién.
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EQUIPAMIENTO

Una descripcion detallada sobrepasa la dispo-
nibilidad de espacio de esta memoria y no aporta
valor anadido significativo. En capitulos anteriores
se han resaltado algunos de los equipos disponi-
bles mas relevantes, ya que los generales son
similares a los de otros hospitales de similar car-
tera de servicios. Como resumen destacamos el
avanzado equipo de imagen mediante Re-
sonancia Magnética de Alto campo (3 Tesla, el
mas avanzado del mercado) especialmente Util en
enfermedades neurolégicas, los distintos equipos
de las unidades de rehabilitacién (equipo de
rehabilitacion automatizada de la marcha,
equipos de analisis de movimiento, equipos
de cinesiterapia y terapia ocupacional, equi-
pos de analisis Isocinéticos, etc), los equipos
de la unidad de neurologia y neurofisiologia,

sescam

Earvicin fo Bansd de CeniBis e Muecin

(estudios neurofisiolégicos, estimulacion
magnética y analisis de sensibilidad), de
exploraciones funcionales respiratorias y
también los de los laboratorios de investigacion
basica (Resonancia de 7 Tesla para animales,
equipos para analisis de movimiento en ani-
males, para microcirugia en animales,
microscopios Oopticos, de fluorescencia,
Confocales, electronicos de barrido y de
trasferencia; espectrofotometros, especto-
metro de masas, HPLC, Citometros de flujo,
etc).

Finalmente, para cualquier informacién adicio-
nal se puede consultar en
www.infomedula.org

y en

www.fundacionhnp.org

HOSPITAL
NACT UM_-’J. L DE
PARAPLEJICOS

Toleda
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I. PRESENTACION INSTITUCIONAL

La Fundacién DISCAR fue fundada en
como un Centro de Arte.

Luego de casi dos anos de estar trabajando con
la poblacién de personas con discapacidad intelec-
tual, fuimos tomando conciencia sobre las caren-
cias existentes a nivel general (educativo, social,
laboral) que imposibilitaban la inclusién de estas
personas en los diferentes ambitos sociales y fue
asi que comenzamos a planificar la ampliacién de
nuestras actividades.

Sumamos a partir del tercer afo de trabajo el
Programa de empleo, luego los demas cursos y
talleres de formacién y capacitacion, sin olvidar ni
dejar de lado el Centro de Arte.

Nuestra Misién es Brindar a las personas con dis-
capacidad las herramientas para el desarrollo de sus
potenciales, favoreciendo su inclusién social y/o labo-
ral.
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2. FUNDAMENTOS DEL CENTRO

Partimos de considerar que las personas con
discapacidad intelectual podian estar en ambitos
laborales competitivos con los apoyos necesarios y
que en esa direccién teniamos que construir nues-
tro proyecto.

Entendemos la discapacidad como circunstancia
que impacta en la persona y afecta su desarrollo,
pero no lo impide, dada la condicién trascendente
de la persona. Las personas con discapacidad inte-
lectual tienen sus propias posibilidades y limitacio-
nes.

Consideramos que el trabajo se enmarca den-
tro de la posibilidad de trascendencia de la perso-
na y la definicién de un proyecto de vida. Ello se
torna fundamental para potenciar la salud fisica,
mental y espiritual del sujeto que encara una inte-
gracioén laboral.

En el ler. Congreso Internacional sobre
Sindrome de Down realizado en Buenos Aires en
el aho 1994, compartimos la mesa de expositores
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con el Terapista Ocupacional Christopher Stefen
Lynch de Irlanda, quien inici6 su disertacion refirién-
dose al video presentado por nosotros expresando:
“Lo que ustedes acaban de ver es un ejemplo exacto de
lo que un programa de Empleo con Apoyo puede hacer
por estas personas”. Al finalizar manifesté: “La integra-
cién laboral esta aqui para quedarse”.

Estabamos convencidos que esto era asi y por
eso trabajamos estos afos, no sélo para lograr que
mayor cantidad de personas ingresen al mercado
laboral, sino también para mejorar la calidad del
programa.

Los objetivos del Programa EcA son: Insertar al
joven con discapacidad en el mundo laboral, favo-
recer el desarrollo de sus capacidades y concien-
ciar a la sociedad que la persona con discapacidad
puede insertarse en el mundo laboral desarrollan-
do ciertas tareas con eficacia y buen rendimiento.

El Empleo con Apoyo se define como:

I) Trabajo integrado en empresas normalizadas
en condiciones lo mas similares posibles a las
de los companeros de trabajo sin discapaci-
dad que desempenan puestos equiparables.

2) Entrenamiento dentro del puesto de trabajo,
de manera que primero se ubica a la persona
en un puesto y alli mismo se le proporciona
el entrenamiento necesario para desempe-
farlo.

3) Remuneracién desde el primer momento
como a cualquier otro trabajador.

4) Apoyos a lo largo de la vida laboral de la per-
sona para posibilitar el mantenimiento del
puesto y del rendimiento requerido.

3. CURSO DE FORMACION BASICA
PARA LA INCLUSION EN EMPRESAS

Autoras del proyecto: Lic. Marta Mendia, Lic.
Mariana Altamirano, Lic. Carolina Guntin

Docentes actuales: Maria del Pilar Ruete,
Natalia Fresero, Sofia Lalor y Carol Dourlach

Al iniciar el Programa EcA, nuestra tarea
comenzaba con la evaluacién del postulante y con-

tinuaba con las diferentes etapas de un programa
de estas caracteristicas: analisis de la empresa, eva-
luacién del puesto de trabajo, capacitaciéon a la
empresa, acompafamiento y orientacion al emple-
ado en el momento del ingreso y su posterior
seguimiento una vez incluido.

Transcurrido cierto tiempo comprobamos que
los jévenes llegaban con ciertas falencias en su for-
macién, lo cual resultaba un obstaculo para su
adaptacion a la vida laboral.

Para dar respuesta a esta situacién y luego de
capacitarnos acerca de nuevos modelos de forma-
cién laboral para estas personas, elaboramos en el
afo 2000 el proyecto del Curso de Formacion
Basica para el Trabajo en Empresas.

Como formadores para la vida laboral de las
personas con discapacidad, partimos de conside-
rar: qué quiere esa persona, qué sabe hacer, qué
puede aprender, cuales son sus carencias para
adquirir las competencias que hoy requiere el mer-
cado laboral y cudles son los apoyos que necesita
recibir para alcanzarlas.

La finalidad del Curso es desarrollar en los
alumnos:

® Conciencia respecto al significado del trabajo.

® Autodeterminacién frente a situaciones
nuevas.

® Redescubrimiento de posibilidades, seguri-
dad y revalorizacién personal.

Objetivo general:

® Brindar a la persona con discapacidad inte-
lectual una formacién integral e individuali-
zada para que logre una adecuada integra-
cién en el trabajo competitivo.

Los contenidos estan organizados en cuatro
médulos:

® Aprendizajes instrumentales: Objetivo:
Adquirir conocimientos, destrezas y habili-
dades indispensables para desempenarse
eficazmente en un puesto de trabajo.

Son contenidos de este médulo:
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- Area de Matemdtica:

* Nociones de cantidad, peso, tiempo.

- Manejo de operaciones matematicas basicas.

- Resolucién de situaciones matematicas.

- Reconocimiento y manejo de unidades mone-
tarias.

- Uso de la calculadora.

- Area de expresion oral:

- Formulacién y respuestas de preguntas.

- Expresién del punto de vista personal.

 Ampliacién y utilizacién de vocabulario preciso.

- Acceso al vocabulario especifico del mundo
del trabajo.

- Area de la expresién escrita:

- Posibilidades de escritura espontanea.

- Adecuado manejo de la expresion grafica.

- Nociones basicas de redaccion.

- El acceso a diferentes tipos de material escri-
to.

- Area de lectura:
- Adquisicién del habito lector.
- Comprensién de textos y consignas escritas.

- Area de tecnologia:

* Nociones basicas de computacion.

- Utilizaciéon adecuada de diferentes herramien-
tas tecnoldgicas.

® Aprendizajes para la autonomia personal

Objetivo: Desarrollar aspectos de la autonomia
personal que son considerados como requisitos a
cumplir para acceder al mundo del trabajo.

Contenidos:

- Tareas de autovalimiento relacionadas al
desempeno laboral:

- Presentacién personal.

- Desplazamiento independiente.

- Manejo del dinero.

- Aspectos generales de autovalimiento:

- Autonomia en el manejo y ejecucién de activi-
dades del hogar y la vida diaria.

- Adaptacién a rutinas.

- Organizacién del tiempo.

® Aprendizajes socioculturales:

Objetivo: Conocer la realidad sociocultural en
la que vive y se desarrolla.

Contenidos:

- Relaciones sociales:

- Reconocimiento y diferenciaciéon de distintos
tipos de relaciones.

- Manejo adecuado en los diferentes entornos
sociales.
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- La comunidad donde vivimos:

- Instituciones de la comunidad.

- Lugares de recreacién, cultura, informacién.
- Medios de comunicacion.

- Conocimiento de la realidad social.

- Relaciones laborales:
* Roles y funciones dentro del ambito laboral

® Aprendizajes relacionados con el mun-
do laboral:

Objetivo: Conocer los diferentes aspectos de
una organizacién empresarial. Adquirir herramien-
tas que le permitan ser parte del mercado laboral.

Contenidos:

- Organizaciones:

- Roles y funciones de una organizacién empre-
sarial.

- El equipo de trabajo.

 Manejo de la informacién dentro del ambito
laboral.

- Acceso al trabajo:

- Busqueda de empleo.

- Conocimiento de los requisitos necesarios
para acceder a un puesto de trabajo.
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- Elaboracién de un curriculum vitae.
* Manejo de una entrevista laboral.

- Aptitudes personales con relacion a lo labo-
ral:

* Autoconocimiento.

- Motivacion.

- Aptitud personal.

- Aptitud social.

ASPECTOS METODOLOGICOS

- Clases tedricas de desarrollo de contenidos.

- Actividades practicas de aplicacién de los con-
tenidos trabajados.

- Simulacién de situaciones diversas, andlisis y
discusién.

- Se favorece el trabajo en grupo.

- Visitas a diferentes empresas y areas laborales.

- Entrevistas con trabajadores de distintas
areas.

- Salidas de afianzamiento de nociones de auto-
valimiento y conocimiento de la vida cultural.

- Actividades de integracién de contenidos.

- Examen final a fin de afo.

- Reuniones con las familias.

- Contacto con los profesionales.




El Curso tiene una duracién de un afio lectivo y
se dicta con una carga semanal de 5 horas.

4. PROGRAMA DE EMPLEO CON
APOYO

El Empleo con Apoyo se define como:

|) Trabajo integrado en empresas normaliza-
das en condiciones lo mas similares posi-
bles a las de los companeros de trabajo sin
discapacidad que desempefian puestos
equiparables.

EMPLEQ CON APOYO

2) Entrenamiento dentro del puesto de trabajo,
de manera que primero se ubica a la persona
en un puesto Yy alli mismo se le proporciona
el entrenamiento necesario para desempe-
farlo.

3) Remuneracién desde el primer momento
como a cualquier otro trabajador.

4) Apoyos a lo largo de la vida laboral de la per-
sona para posibilitar el mantenimiento del
puesto y del rendimiento requerido para la
integraciéon en empresas.

5. EL PROGRAMA DE EMPLEO CON
APOYO EN CIFRAS

Comenzé en 1993 con McDonald’s. Se fueron
sumando: Esso, Four Seasons Hotel, Cines Villages,
Tiendas Falabella, Petrobras, Residencia Presidencial,

Comisién Nacional de Comunicaciones, Pricewa-
terhouseCoopers, Impripost, La Provoleta, Valam
S.A., Accenture, Sodimac, Willis, entre otras.

- Cantidad de empleados: 132
- Cantidad de empresas: |17
- Cantidad de profesionales: | |

6. AREAS DEL PROGRAMA. FUN-
DAMENTOS. OBJETIVOS. ACTIVI-
DADES Y LOGROS 2008-2009

AREA EVALUACION Y SELECCION DEL
PUESTO Y EL POSTULANTE

A cargo de los Profesionales: Lic. Virginia
Garcia; Lic. Denise Shocrén; Lic. Carolina Infante
Geronimi

El proceso de inclusién laboral se inicia con el
contacto que la Presidenta de la Fundaciéon man-
tiene con uno o varios directivos de la empresa
para realizar una presentacién institucional y, al
mismo tiempo, para que ambas partes puedan
evaluarse y determinar si se comparten valores
y objetivos que, de llevar adelante la alianza,
favorecerian la inclusién de la persona a esa
empresa.

Cabe aclarar que en los inicios del programa se
conseguian puestos laborales en nuevas empresas
sélo si la Fundacién hacia el contacto. Hoy en dia,
debido al crecimiento y difusién del programa, son
muchas las empresas que se contactan a la
Fundacién DISCAR solicitando personal con disca-
pacidad.

El proceso de inclusion laboral esta a cargo del
“Area de evaluacién y seleccién del puesto y el
postulante”.

El proceso de inclusién se lleva a cabo en dife-
rentes pasos:

|. Evaluar el puesto que las empresas ofrecen a

la Fundacién DISCAR.

2. Evaluar a los postulantes y su nacleo familiar.

3. Presentacién del programa ECA de la

Fundacién DISCAR vy del joven a incluir a la
empresa.
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Fundamentacion

El Area de Seleccién y Evaluacién del Puesto y
del Postulante cuenta con una base de datos con-
formada por aquellas personas que se postulan en
forma espontanea, o que concurren a distintos
talleres y / o cursos de la Fundacién, a quienes se
les realiza una primera evaluacién.

Ante la aparicién de un puesto especifico a
cubrir se lleva a cabo una seleccién de posibles
postulantes cuyo perfil se aproxima al perfil laboral
que el puesto requiere.

Se evalda el puesto para obtener un patrén
de comparacién, para lo que es necesario disefar
el perfil del puesto.

Definir el perfil del puesto incluye conocer las
competencias que el mismo requerird. Cuando
hablamos de competencias nos referimos al con-
junto de capacidades, habilidades, destrezas y apti-
tudes vinculadas a un trabajo concreto y el desem-
pefno en un puesto determinado.

Otro elemento importante para definir el pues-
to es conocer el ambiente o clima organizacio-
nal. Se considera a éste como un conjunto de acti-
tudes y conductas que identifican la vida en la
organizacion, iniciandose en los intercambios entre
los individuos y el ambiente de la misma. Cada
sujeto describe el clima basandose en sus percep-
ciones. Esto no significa que el clima organizacional
sea las percepciones sino una realidad organizacio-
nal (Brunet, 1999).

Por otra parte, es importante evaluar integra-
mente, en todas su dimensiones, al postulante
para conocer tanto sus fortalezas como debilida-
des.

Dentro de la evaluacién se hace especial hinca-
pié en su entorno familiar, ya que se aspira a que
éste opere como apoyo en la inclusiéon. Ba-
sandonos en el paradigma de los apoyos, la familia
funciona como apoyo natural ya que puede funcio-
nar fomentando los intereses y metas, promovien-
do su independencia, su productividad laboral,
integraciéon comunitaria y satisfaccién subjetiva.

Objetivo general

Lograr una adecuada seleccién del postulante
a ingresar favoreciendo la inclusién laboral de la

persona con discapacidad intelectual en el
empleo competitivo, en las condiciones lo mas
similares posibles a las de los companeros de
trabajo sin discapacidad que desempefan pues-
tos equiparables.

Brindar los apoyos necesarios a los diferentes
actores implicados al momento del ingreso a la
vida laboral del nuevo empleado.

Caracterizacion de las tres etapas del Area
Evaluacion del puesto:
Objetivos especificos:

- Conocer la cultura de la empresa.

- Disenar el perfil del puesto, lo cual implica
conocer cuales son las tareas, responsabilida-
des y competencias necesarias para desempe-
harse en el mismo.

- Evaluar el clima organizacional dentro del cual
se desempenaria el futuro empleado.

Metodologia:

La evaluacién del puesto consiste en visitar el lugar
de trabajo recabando toda la informacién pertinente
a través de la observacién, e indagar sobre aquellas
tareas que debera desempefiar el futuro empleado.
De esta manera se desglosa en pasos concretos las
diferentes tareas que demanda el puesto.

A su vez se registran cuales son las habilidades
necesarias para llevar a cabo esas tareas y qué res-
ponsabilidades implican, pudiendo separar cuales
son aquellas habilidades principales y cuales son
complementarias.

Se interactta con los responsables y compare-
ros del sector donde se desempenara el futuro
empleado, a fin de conocer la cultura de la empre-
sa y el clima organizacional.

Se utiliza una herramienta de guia para evaluar
el puesto.

Con toda esta informacion se disefa el perfil del
puesto con el fin de utilizarlo como referencia a la
hora de buscar la persona indicada para que se
desempeiie en el mismo.
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Seleccion del postulante:

Objetivos especificos:

- Evaluar adultos con discapacidad intelectual
para conocer en profundidad a la persona,
indagando y evaluando diferentes areas tales
como: interpersonal, intrapersonal, familia,
adaptativa, comunicativa, sensomotora y cog-
nitiva.

- Dar cuenta de las fortalezas y debilidades que
el postulante posee y de los recursos con los
que cuenta.

- Definir si el postulante es apto para el ingreso
al mundo laboral.

Metodologia:

Para llevar a cabo este proceso se realiza una
entrevista individual de modalidad semidirigida con
el joven, contamos con una ficha como guia con la
cual se indaga las distintas areas:

- Personal social
- Adaptativa
- Comunicativa

- Sensorio-motora

- Cognitiva

- Familiar

Dentro del area adaptativa se evalla la pre-
sentacion personal, los habitos de higiene, la auto-
nomia en el desplazamiento en lo inmediato y lo
mediato, el manejo del dinero, la autonomia en las
tareas del hogar, la orientacién temporal y la segu-
ridad y salud.

Dentro del area personal social se evalla el
autoconocimiento, la tolerancia a la frustracion, la
conciencia de dificultad y la capacidad de resolver-
lo, los intereses personales y actividades que reali-
za, la vinculacién e interaccién con pares y figuras
de autoridad, la autonomia, responsabilidad, moti-
vacion frente al trabajo y su capacidad de iniciativa.

En cuanto al area comunicativa se evalia la
comprension oral y expresién verbal, el acompa-
famiento gestual, el discurso espontaneo, la capa-
cidad para seguir la conversacién y la riqueza del
vocabulario.

Dentro del area sensorio-motora se evalla el
control motor, el equilibrio estatico y dinamico,
coordinacion viso-motora, destreza del miembro
superior, lateralidad y motricidad gruesa y fina.

Se evaltan diferentes funciones cognitivas tales
como la atencién, memoria de trabajo, mediata y
procedimental y el lenguaje. A su vez se evalla la
lectura y escritura y las operaciones matematicas.

Dentro del area familiar se evaltan los vincu-
los familiares, la motivaciéon, compromiso y partici-
pacién de la familia con respecto al trabajo y aspec-
tos significativos de la historia familiar.

A su vez se registra si la persona concurre a
algiin tipo de consulta, terapia médica y / o psico-
l6gica asi como la toma de medicacién y todos los
datos relevantes que surgen a lo largo de la entre-
vista.

Durante el afo 2008 se incluyé como herra-
mienta de evaluacion la toma del test proyectivo
“Persona Bajo la Lluvia”. La misma tiene por obje-
tivo dar cuenta de ciertos aspectos de la persona-
lidad y emocionales. A través de la interpretacion
del grafico se busca obtener la imagen corporal del
individuo bajo condiciones ambientales desfavora-
bles, tensas, en las que la lluvia representa el ele-
mento perturbador. Al implementarla, nos da algu-
nos indicios de cobmo puede llegar a funcionar el



joven en una situacién en la que deba poner en
juego sus defensas.

Su administracién se volvié algo larga, su analisis
extenso y arduo por lo que a partir de 2009 quedé
en desuso y se comenzé a implementar los siguien-
tes cuestionarios: “Hoja de Vida”. Dra. Jenaro Rio,
Cristina. INICO Ano 2002; “Cuestionario de
Madurez para el Empleo”. Adaptacién de Jenaro.
INICO Ano 2002; “Cuestionario Mi situacién
Vocacional”. Adaptacién de Jenaro y Rodriguez. Afio
2000. Dichos cuestionarios estan validados en
Latinoamérica y mas alla de los resultados cuantitati-
vos, dentro del area resaltamos su aporte cualitativo
para evaluar los recursos y posibilidades del aspiran-
te. En la mayoria de ellos los sujetos se ven ante la
posibilidad de expresar por escrito sus deseos labo-
rales, el reconocimiento de sus potencialidades, se
les ofrece, al momento de completarlos, un tiempo
para la introspeccién, entre otras cosas.

Por otro lado se lleva a cabo una entrevista
semi-dirigida con los integrantes de la familia que
acompanen al joven, se busca prever si se contara
con el compromiso y colaboracién en el proceso
de inclusién laboral, o sea, si esta familia funciona-
ra como apoyo en este proceso, ¥ finalmente se les
explican los pasos y etapas del programa.

Cabe aclarar que el profesional aporta su mira-
da clinica sobre el desenvolvimiento de los sujetos
durante los encuentros. De esta manera se hace un
analisis global teniendo en cuenta todos los ele-
mentos emergentes de la entrevista para arribar a
una conclusién.

Al convocarlos se les solicita que concurran a la
entrevista con informes lo mas actuales posibles de
aquellos profesionales y / o instituciones que lo
asisten (médicos, psicoldgicos, psiquiatricos, talle-
res educativos o de recreacién, etc.) que nos apor-
taran mas informacion.

Presentacion del joven y del programa a la
empresa:

Objetivos especificos:

- Dar a conocer a la mayor cantidad de miem-
bros de la empresa cual es el origen, funda-
mentacién, objetivos y metodologia del
Programa EcA de la Fundacién DISCAR

- Crear conciencia sobre la importancia e impac-
to social que tiene el incluir dentro de su empre-
sa a personas con discapacidad intelectual.

- Caracterizar al empleado que ingresara a
trabajar teniendo en cuenta fortalezas y
debilidades.

- Acompanar al joven al lugar de trabajo para
que sus companeros y jefes lo conozcan y éste
a ellos oficiando de mediadores entre el joven
y la empresa.

Metodologia:

Para llevar a cabo este paso en principio se
acuerda con los directivos de la empresa un
encuentro con la mayoria de las personas que
forman parte de la misma. Se les solicita que
previa a nuestra asistencia se les comunique a
quienes presenciaran el encuentro quiénes
somos Yy cual es el propésito del encuentro.

Luego se concurre a la empresa con el objeti-
vo de presentar el programa y se utilizan a modo
de apoyo, videos sobre nuestra experiencia, y
proyecciones de diapositivas acompanadas de la
explicacion de las mismas y se da lugar para acla-
rar dudas y responder preguntas que surjan de
los asistentes.

De esta manera se capacita a la empresa acerca
del EcAy se brinda una informacién general sobre
el empleado; se da lugar a las preguntas que quie-
ran hacer los futuros companeros.

Luego se organiza un encuentro con aquellas
personas que conforman el grupo de trabajo en
el que se incluira el empleado (jefes, compane-
ros, supervisores, etc.).

En el mismo se brinda una caracterizacién del
empleado y se abre un espacio para dar respuesta
a las preguntas que surjan, evacuar todo tipo de
dudas, compartir vivencias y experiencias con rela-
cion a las personas con discapacidad. Se brindan
herramientas que les seran Utiles a la hora de capa-
citar al empleado en la tarea y en la interaccién del
dia a dia en el ambiente laboral, es decir, los apo-
yos que la persona necesita.

En este encuentro se pueden implementar
técnicas grupales dependiendo del grupo, espa-
cioy tiempo con el que se cuente. Por ejemplo,
dar lugar a que las preguntas las formulen en
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grupo o individualmente de forma anénima con
el fin de evitar que muchas dudas no se decan-
ten por verglienza o timidez.

Por dltimo, se acompana al empleado al pues-
to de trabajo con el fin de presentarlo, de que
conozca a sus compaferos y éstos a él para
luego ingresar al puesto

De este modo finaliza la labor del area.

El trabajo con el empleado continta con su
seguimiento, capacitacién y el trabajo con la
familia, aspectos que son abordados por las res-
tantes areas del programa.

Jornada de profundizacion:

Durante el afno 2009 y a partir de las circuns-
tancias y limitaciones que se presentan en el
mundo laboral, que limitan la oferta de puestos
de trabajo, se decidi6 organizar para los jévenes
y adultos egresados del Curso de Formacion
para el trabajo que dicta la Fundacién DISCAR,
las Jornadas de trabajo. Este espacio tiene por
finalidad seguir trabajando los aspectos mas
relevantes y la posibilidad de desarrollar y adqui-
rir habilidades y destrezas.

Objetivo General:

- Ofrecer a los jévenes egresados de los Cursos
de Formacién Laboral un espacio de conten-
cién y perfeccionamiento de los aprendizajes
adquiridos en dicho curso para su futura inclu-
sién laboral.

Objetivos especificos:

Lograr que los alumnos:

- Reconozcan sus propios intereses y aptitudes,

- Puedan aproximarse a los diferentes tipos de
trabajos posibles, y poder diferenciarlos del
tiempo libre.

Profundizar diferentes tematicas, tales como:

- Basqueda laboral.

- Carta de presentacién y CV.
- Entrevista laboral.

Las jornadas se desarrollaron en 6 encuentros
con contenidos y metodologia especifica, en los
que se trabajaron aspectos como: Detectar intere-
ses y aptitudes, diferencias entre trabajo y ocio,
busqueda laboral, acceso a las empresas y primera
entrevista de trabajo, entre otras.

LOGROS 2008-2009

— Se sumaron al programa dos nuevas empre-

sas: SODIMAC y Willis.

Se realizaron 14 nuevas inclusiones en las

siguientes empresas: Mc Donald’s, SODI-

MAC, Falabella y Willis.

Se evaluaron 50 jévenes para préximos ingre-

SOS.

Se incorpord la técnica de evaluacién proyec-

tiva “Persona Bajo la Lluvia”, se reelaboré la

ficha de evaluacién del puesto y se amplié la
ficha de evaluacién de ingreso.

— Se comenzaron a estudiar nuevas herramien-
tas de evaluacién tales como: “Mi situacion
vocacional”, “Cuestionario de madurez para
el empleo”, “Hoja de vida”, “La entrevista”,
todas ellas técnicas adaptadas por Cristina
Jenaro.

— Jornadas con ex alumnos del curso de forma-
cién laboral que aun no ingresaron al trabajo.

AREA DE CAPACITACION Y PROMOCION
EN EL TRABAJO

Profesionales a cargo: Lic. Valeria Maturana;
Lic. Clara Saenz Valiente; Lic. Virginia Garcia

Fundamentos

En el ano 2003 se crea el area de seguimiento,
promocién y capacitaciéon. En el afio 2006 se lleva
a cabo una reestructuracion y quedan conforma-
das dos areas: area de seguimiento del Programa
EcA y el area de formaciéon y promocion del
Programa EcA. Esto fue posible ya que se amplié6 el
staff de profesionales.

La creacién de ambas areas nace frente a la
necesidad de poder hacer un seguimiento mas per-
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sonalizado de cada empleado y a su vez realizar
capacitaciones mas individualizadas y con mas fre-
cuencia.

A partir de la experiencia de estos anos de tra-
bajo en la inclusién en el ambito laboral de emple-
ados con discapacidad intelectual, consideramos
que ellos requieren de ciertos apoyos que se pue-
den dar a partir de sus fortalezas y con el proposi-
to de superar sus dificultades. Esto les permitira
progresar en su ambito laboral.

El area esta integrada por profesionales de dife-
rentes disciplinas. En el inicio era coordinada por una
sola profesional y actualmente esta coordinada por
dos profesionales y una asistente, esto fue de gran
importancia para el mejor desempefo del area.

Finalidad

Las capacitaciones tienen como finalidad que los
empleados puedan desarrollar sus posibilidades y
habilidades, obtener nuevos conocimientos, modi-
ficar y desarrollar actitudes requeridas en el ambi-
to laboral. De este modo facilitarle a cada emplea-
do las herramientas para que el sujeto pueda llegar
a ser competente y adquiera confianza en si mismo
como trabajador.

Ademas, se logra que los empleados amplien su
horizonte laboral y proyecto personal a través del
intercambio con los demas. No deben contentarse
con alcanzar las expectativas del trabajo, sino que
ellos mismos puedan lograr la motivacién necesaria
para poder progresar, descubrir otros puestos
donde puedan desarrollarse y alcanzar objetivos mas
altos, no sélo en lo laboral, sino también en el ambi-
to social, favoreciendo una mejor calidad de vida.

Compartimos lo expresado por Verdugo vy
Jenaro:

“La formacién no puede centrarse unicamente en el
desarrollo de habilidades especificamente laborales, sino
que debe tener en cuenta un amplio abanico de habili-
dades, tales como habilidades de orientacién al trabajo,
habilidades de la vida diaria, habilidades sociales™.

Objetivos generales
- Brindar los apoyos requeridos para cada

empleado, de acuerdo a las areas evaluadas en
los seguimientos.

- Generar espacios de intercambio y reflexion,
en donde cada empleado pueda compartir
experiencias y vivencias dentro del ambito de
trabajo a través de los distintos encuentros.

- Informar, corroborar y enriquecer las demas
areas del programa con los datos y observa-
ciones realizados durante las capacitaciones.

Obijetivos especificos

- Presentar programas de aprendizaje que favo-
rezcan el desarrollo de habilidades y aptitudes.

- Ejercitar la reflexién y valorar su propio dis-
curso.

- Incentivar la resolucién de situaciones proble-
maticas.

- Posibilitar el desempefo de su competencia
lingliistica y comunicativa de manera que
pueda comprender y expresarse en contextos
variados para incrementar sus posibilidades de
comunicacién interpersonal.

- Promover y apoyar la autonomia.

- Posibilitar la adquisiciéon de nuevos conoci-
mientos asi como reorganizar y afianzar los
que ya poseen.

- Favorecer el aprendizaje como herramientas
que permitiran su progreso laboral.

Modalidad de trabajo

Una vez que los empleados ya estan trabajando
en sus puestos de trabajo se realizan varias capaci-
taciones anuales. En algunos casos se organizan en
conjunto con las empresas y en otros son realiza-
das sélo por la Fundacién DISCAR teniendo en
cuenta las fortalezas y debilidades que van presen-
tando los empleados en sus puestos de trabajo.

En la tarea conjunta con las empresas, el area
les brinda la posibilidad de realizar las adaptaciones
que fueran necesarias de acuerdo a los apoyos que
requiere el empleado incluido. Las mismas pueden
ser adaptando el material o acompanando al
empleado por un profesional que le brinde el
apoyo necesario.

Individual: para aquel empleado que requiera
un apoyo especifico.

La presencia del profesional sera siempre lo
menos invasiva posible, contando siempre que sea
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factible con la colaboracién del personal de la
empresa.

Grupal: el nimero de integrantes varia de
acuerdo a la necesidad y tematica a trabajar.

Procesos de aprendizaje
Capacitacion:

Entendemos la capacitacion como: “Un proceso
a corto plazo aplicado de manera sistemdtica y orga-
nizada y mediante el cual las personas pueden desa-
rrollar aptitudes y aprender conocimientos, habilida-
des y hdbitos” (D Ana y Hernandez, 1998, pagina
79).

Algunas tematicas abordadas en las capacitacio-
nes fueron las siguientes:

- Organigrama: rol del empleado dentro de una

empresa

- Perfil del empleado del EcA

- Apoyos

- Calidad de vida

- Promocién en el trabajo

- Importancia de la lectura y escritura

- Planteo de metas y crecimiento laboral

- Manual del buen empleado

- Cambios en los puestos de trabajo.

Entrenamiento:

“El entrenamiento también puede definirse como
un proceso de ensefanza - aprendizaje que permi-

te al individuo adquirir y/o desarrollar conocimientos,
habilidades, destrezas y mejorar las actitudes hacia el
trabajo, a fin de que logre un eficiente desempefio
en su puesto de trabajo. De esta definicion puede
desprenderse que el entrenamiento constituye un
aprendizaje guiado o dirigido, mediante el cual se
logra la adquisicién de nuevas conductas o cambios
de conducta ya observadas, por una nueva conducta
deseada.” (Amaro, 1990).

Los entrenamientos son planificados en general
por los profesionales del EcA y la empresa y entre-
nados por un especialista en el tema.

Metodologia:

Se fomentan aprendizajes colaborativos y de
participacién dandole suma importancia a lo que
dice cada companero, respetando la personalidad
y las aptitudes individuales. Se potencian de este
modo las habilidades sociales, la competencia en la
comunicacion y la resolucién de conflictos.

Los profesionales responsables son un coordi-
nador y co-coordinador cuyo rol y funciones son
las siguientes:

- Acotar y reubicar al empleado en las situacio-
nes discursivas cuando se observe que se ha
dispersado.

- Permitir la presentaciéon ordenada y coheren-
te al hablar, intervenir para que se puedan
escuchar, explicar la consigna las veces que
sean necesarias.

- Propiciar que entre los mismos empleados se
puedan ayudar, como por ejemplo en la lectu-
ray escritura de las consignas.

- Mantener el encuadre y focalizar en la temati-
ca de trabajo.

- Tomar registros de los distintos empleados y
de ayudarlos.

Las etapas son las siguientes:

I) Recolecciéon de datos de las supervisiones
realizadas a los empleados del EcA por el area de
seguimiento y del area de familia. La informacion
se obtiene de:

- ficha de supervisién

- entrevistas individuales

- reuniones de equipo
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- conclusiones de los encuentros con los padres

- conclusiones de los encuentros con los her-

manos

2) Andlisis de las fortalezas y debilidades de cada
empleado en las distintas areas evaluadas.

3) Planificacién del material y actividades que se
realizarian en las diferentes capacitaciones, de
acuerdo a los apoyos requeridos, a partir de las
debilidades detectadas.

4) Realizacién de las capacitaciones.

5) Recoleccién y andlisis de los datos obtenidos.

6) Corroboraciéon de datos y elaboracién de
conclusiones para luego trasmitirlas a las areas de
seguimiento, familia y las empresas.

7) Evaluar los resultados obtenidos en el ambi-
to laboral.

Técnicas utilizadas:

- Dinamicas de animacién y presentacion.

- Debate y reflexion: que se generaron a partir
de sus propias experiencias laborales y /o
tematicas propuestas por las coordinadoras
de la capacitacion.

- Rol playing: reproducciéon de escenas recu-
rrentes en sus trabajos (tanto positivos como
conflictivos) y en los referidos en los protoco-
los del anexo 2y 3.

- Cuestionarios.

- Ejercicios de comunicacion.

- Técnicas de organizacién y planificacion.

- Técnicas de informacién, explicacion y refle-
xion.

Material diddactico grdfico:

- Guia de trabajo.

- Registro de observacion.

- Materiales diversos de acuerdo a la tematica
de la capacitacién y /o entrenamiento.

Guia de trabajo. Diseno y elaboracion:

I) Se tiene en cuenta la dindmica a trabajar y el
objetivo de la capacitacion a realizar.

2) Se intenta que la consigna sea corta, precisa
y clara.

3) Siempre utilizamos letra imprenta mayuscula

ya que muchos de los empleados presenta un nivel
de lecturay escritura silabico o silabico alfabético.
Es la letra que maneja la mayoria.

4) Se tiene en cuenta el tamano tanto de la letra

como de los espacios en donde tiene que escribir.

Los mismos son tenidos en cuenta de acuerdo
al nivel del grupo de empleados. Se disefa el pro-
tocolo a utilizar, teniendo en cuenta las caracteris-
ticas senaladas anteriormente.

5) Es importante que puedan tener una instan-
cia grafica que represente la situacién a trabajar,
ejemplo dibujos de la problematica planteada, mas
alla que siempre se representa la escena a través
de la técnica de Rol play.

6) La guia de trabajo siempre presenta pregun-
tas puntuales referidas a una consigna a reflexionar.

En cada capacitacion fomentamos la lectura y la
escritura a modo de practica y dandole la utilidad
necesaria, en el caso de que algiin joven no pueda
redactar, se le pide que escriba palabras sueltas
que representen lo que quiere decir y le pedimos
que nos explique y se redacta en conjunto.

En algunos casos los empleados se llevan la guia
de trabajo realizado (copia) y en otras no. La posi-
bilidad de que ellos cuenten con el material nos
parecié importante como registro para ellos y para
que puedan seguir reflexionando sobre el tema
especifico que se planteo.

Las consignas son claras y cortas, primero se
trabajan de manera grupal y luego de manera indi-
vidual en forma escrita. Se le da mucha importan-
cia al valor de la palabra y la individualidad ya que
muchas veces repiten lo que dijo su companero
dejando de lado su primera respuesta como si les
pareciera que la propia no tiene valor. Si el desa-
rrollo de la actividad conlleva mas de una accién, se
secuencian las mismas para que resuelvan de un
item por vez.

Investigacion:

En el afio 2009 se comenzé a aplicar la escala de
Calidad de Vida de Schalock y Keith (1993) traduci-
da por INICO (Verdugo, Caballo, Jorddn de Urries y
Crespo, 1999) y validada por Cavallo, Crespo, Jenaro,
Verdugo y Martinez. (2005) y Crespo, Jenaro y
Verdugo (2006) para poblacién espanola.
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LOGROS 2008-2009

— Toma de cuestionario Capacitacién “Balance
laboral” a empleados de Mc Donald s

— Presentacién de la competencia All Star de la
empresa MC Donald s, para que los emplea-
dos se inscriban. En esta competencia partici-
pan todos los empleados de la compania, y en
el caso de los empleados del EcA, los profe-
sionales coordinan con los responsables de la
empresa los puestos en que pueden competir
y ciertas adecuaciones necesarias para la par-
ticipaciéon. Esto favorece que los empleados
puedan ser capacitados en nuevos puestos
para competir y de esta manera crecer en su
proyecto de trabajo.

— Acompanamiento de los empleados en las dis-
tintas etapas de la competencia.

— Capacitacion sobre metas laborales en dos
etapas.

— Se realizaron dos encuentros de capacitacion
en donde se trabajé la misma tematica con
dos partes. La primera de ellas en el primer
cuatrimestre en donde se trabaj6é sobre las
metas laborales y los empleados tenian que
plantearse su propia meta, y otra en el segun-
do cuatrimestre en donde se evaluaron los
resultados alcanzados.

— Analisis de la capacitacién sobre metas labora-
les.

AREA SEGUIMIENTO LABORAL

Profesionales a cargo: Lic. Vanesa Ferraro;
Lic. Maria Nobile; Lic. Gabriela Chianalino

Fundamentos

El Seguimiento Laboral consiste en evaluar con
el responsable de la empresa el rendimiento del
empleado; examinar el comportamiento y la efica-
cia de la actuacién del joven; comprobar los pro-
gresos Yy retrocesos; identificar y analizar los facto-
res que impiden o potencian el desarrollo del pro-
ceso laboral; poner en practica las estrategias ade-
cuadas para corregir posibles problemas detecta-

dos; implementar nuevas estrategias para poder
capacitar al empleado para nuevas tareas.

Objetivos

Los objetivos generales del area son detectar las
fortalezas (entendidas como: capacidades, recursos, y
habilidades que pueden servir para potenciar el desa-
rrollo laboral) y las debilidades (aquellos puntos a
reforzar y en los cuales la persona incluida necesita
apoyos especificos) del empleado en su puesto de
trabajo. Las primeras para desarrollarlas y las segun-
das para mejorarlas. Consideramos que detectar es el
paso previo y necesario para luego poder capacitarlo
y formarlo, con el propésito de lograr un desempe-
fo laboral satisfactorio y desarrollar al maximo sus
potencialidades.

Para llevar a cabo lo objetivos propuestos, los
profesionales del equipo, definidos como
“Orientadores Laborales”, también llamados por
nosotros “Supervisores”, tienen a su cargo la res-
ponsabilidad de realizar el seguimiento laboral de
un nimero determinado de empleados incluidos en
las diversas empresas que forman parte del
Programa Empleo con Apoyo de la Fundacién DIS-
CAR. El “Orientador” en el Empleo con Apoyo
concurre a la empresa para efectuar una entrevista
con el jefe o responsable directo de la persona inte-
grada. La misma consiste en un didlogo abierto
donde dicha persona comparta con el
“Orientador” el desempefio laboral del empleado.
Es decir, el propésito de este encuentro es realizar
una “Evaluacion de desempeno”. Tomando
como referencia las siguientes conceptualizaciones:

- Evaluacion, entendida como: la “Valoracién de
conocimientos, aptitudes, capacidades y rendi-
miento”, considerando a la valoracion como:
“la apreciacion o cdlculo de una o varias cosas.
Al evaluar se asigna un valor numérico a lo que
se examina en funcién de una escala en particu-
lar.” (Félix Socorro, “iEvaluacién de desempe-
fio? De la visién plana a la multidimensional).
Y concibiendo que el desempeno: “...de una
organizacion, grupo o persona estd definido por
una integracion sistémica de lo que debié lograr
en el pasado, logra en el presente y podria lograr
en el futuro. Entendiendo el logro como una fun-
cion integrada entre el QUE (objetivos / resulta-
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dos) y el cémo (competencias / comportamien-
tos)” (Luis Maria Cravino), o al decir de otro
autor: “Es comportamiento transformado en
resultados y logros” (Ricardo Zick).

Nuestra herramienta de trabajo es una Planilla
de Evaluacion de Desempeno. Cabe aclarar que
esta planilla, elaborada por el equipo de trabajo, no
esta estandarizada, y se fue modificando a lo largo
del tiempo. En un primer momento era mas de
orden cualitativa, actualmente es cualitativa vy
cuantitativa. La misma contiene datos generales y
esta dividida en diferentes areas a evaluar:
Desempeno en la Tarea; Habitos Personales; Area
Intrapersonal y Area Interpersonal, con diversos
ftems a puntuar en una escala que vade | a 5, sien-
do el puntaje mas bajo (l) correspondiente a un
desempeio laboral Malo y el mas alto (5) a un
desempenio laboral Excelente. Al final de cada area
hay un puntaje general y un apartado para obser-
vaciones. Por eso decimos que la evaluacién con-
templa tanto el aspecto cuantitativo como el cuali-
tativo. Mas alla del nimero con que se califique al
empleado, importan los motivos de la calificacion.
Por ultimo se otorga un puntaje global al desem-
peno de la persona evaluada.

Por otro lado se disefa un plan de accién en
funcién de las fortalezas y debilidades del emplea-
do, a partir de lo cual se definen las posibles estra-
tegias de intervencién acorde a las necesidades de
la persona y de la empresa.

Esta planilla también indaga acerca de la capaci-
tacion que recibe el empleado dentro de la empre-
sa, la evaluacién que se le realiza y la rotacién de
puesto de trabajo. Estos aspectos fueron incluidos
en la planilla en el afo 2007 con el objetivo de
indagar acerca del lugar que se le otorga al emple-
ado con discapacidad intelectual dentro de la
empresa.

Al inicio de la inclusién del empleado a la empre-
sa, las supervisiones (encuentro con el responsable
de la empresa) se realizan de manera mensual, luego,
una vez que paso el periodo de adaptacion, la fre-
cuencia es bimestral. Si bien esta es la frecuencia sis-
tematica, se hace hincapié a los empleadores que los
profesionales estan a disposicién de ellos. Esto signi-
fica que ante cualquier duda, dificultad que se pre-
sente o experiencia positiva que quieran compartir

previo al encuentro, no sélo pueden recurrir a noso-
tros, sino que se les hace saber que es muy impor-
tante que lo hagan.

Como el objetivo es brindar los apoyos necesa-
rios tanto a la empresa como al empleado y su
familia, ademas de la evaluaciéon de desempefo los
“Orientadores Laborales” realizan dos entrevistas
individuales al afo con los empleados que tienen a
su cargo. La finalidad de las mismas es generar un
espacio de escucha donde el joven pueda expresar
sus vivencias con respecto a su puesto de trabajo,
sus deseos personales, las relaciones familiares y
sociales.

En el ano 2009 comenzamos a sistematizar las
observaciones en el puesto de trabajo, ya que a
través de los anos advertimos que era necesario
para obtener una visién integral de la persona
incluida.

La evaluacién, las entrevistas individuales y las
observaciones nos permiten detectar posibles difi-
cultades ante las cuales se realizan las siguientes
intervenciones en funcién que el caso particular
requiera:

- Reunion en la empresa con los responsa-
bles del empleado: Para tomar conocimien-
to de lo sucedido. Escucharlos. Dar respuestas
a sus dudas. Intercambiar opiniones. Y, de
manera conjunta, decidir las intervenciones
acordes a las necesidades del empleado.

- Reunion en la empresa con compafneros
de trabajo: En situaciones donde los vinculos
se vieron afectados de alguna manera o donde
hubo dificultades y conflictos entre compane-
ros es importante incluir esta reunién, con el
propésito de conversar acerca de lo sucedido,
escuchar cémo fue la vivencia de cada uno,
cuales fueron las reacciones, sus sentimientos,
sus maneras de proceder.

- Reunion con el empleado: Para conversar
acerca de lo acontecido. Indagar si hay o no
conciencia de la dificultad presentada. Decidir,
conjuntamente, la mejor solucién posible.
Informar sobre la decisién tomada.

- Reunion con la familia del empleado:
Conversar acerca de lo sucedido. Transmitir
las decisiones que hayan sido tomadas. Hacer
hincapié en la importancia de contar con su
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apoyo Y acompafnamiento para su hijo / a; her-
mano / a, etc.

- Observacion del empleado en su puesto
de trabajo: Para ver como se desempena el
empleado e identificar las areas a mejorar,
tanto de la persona incluida como del entorno
de trabajo. Esto es, observar como se desen-
vuelven los jefes, y los compaferos de trabajo,
cémo se le dan las consignas de trabajo, cémo
responde el empleado, coémo es el ambiente
en general. Para luego poder brindar las estra-
tegias necesarias para que el empleado se
desempeiie de manera satisfactoria.

- Re-entrenamiento / Acompafnamiento:
Esta intervencién se utiliza en aquellos casos en
los cuales se observe que el empleado puede
superar su dificultad con un apoyo dentro de su
lugar de trabajo. Alguno de los profesionales, en
general, el orientador del empleado, lo acom-
pana por un periodo determinado con el obje-
tivo de repasar los procedimientos; observar
qué tipo de situaciones desencadenan las con-
ductas inapropiadas; anticiparse a la manifesta-
ciéon de comportamientos inadecuados; realizar
intervenciones especificas y concretas ante los
comportamientos no acordes al ambito laboral;
pensar, disefnar y aplicar diferentes estrategias
de intervencién; transmitir las estrategias a los
gerentes o responsable del empleado y demas
companeros, para que luego ellos puedan apli-
carlas cuando el orientador ya no esté presen-
te.

- Pedido de licencia: Se aplica en aquellos
casos donde el empleado, por diversos moti-
vos, no puede seguir asistiendo a trabajar,
luego que el equipo profesional eval(a la situa-
cién del empleado. En este periodo el emple-
ado realizara todos los tratamientos que se
consideren necesarios para lograr alcanzar un
estado 6ptimo que le permita reincorporarse
a su puesto de trabajo.

Cuando se agotan todo los recursos posibles de
implementar para que el empleado pueda conti-
nuar desempefandose de manera satisfactoria en
el empleo competitivo, nos queda como interven-
cién un proceso que actualmente se esta haciendo
necesario cada vez con mayor frecuencia, y al cual

le estamos dedicando tiempo de investigacion, se
trata de la:

- Desvinculacion laboral: Se entiende por
Desvinculacion “la anulacién de un vinculo”
(Diccionario de lengua Espanola- Océano
Pacifico-Editorial Océano), en el plano laboral
“La desvinculacion laboral es el proceso
mediante el cual se procede a despedir o
finalizar el contrato, ya sea de una o mds
personas que cumplen alguna labor dentro
de una organizacion”.
(http://www.unap.cl/public/ppt%20de%20rrhh.ppt)

La desvinculacién puede ser: Voluntaria, sien-
do el mismo empleado quien determina su desvin-
culacién de la empresa, o Involuntaria, siendo la
organizacion la cual determina si despide o cesa a
un funcionario. En este Gltimo caso, la decisién es
de forma conjunta entre la empresa y la Fundacién
DISCAR.

Hasta el momento nos encontramos con una
mayor cantidad de desvinculaciones voluntarias
donde ha sido la familia del empleado quien ha
tomado la decisién de que el hijo dejara de traba-
jar. Y los casos donde la desvinculacién fue invo-
luntaria fueron por una decisién conjunta (Empresa
/ Fundacién DISCAR) y en situaciones extremas, ya
sea por causas intrinsecas (aparicién de un trastor-
no psiquiatrico asociado a la discapacidad intelec-
tual), o causas extrinsecas (ambiente familiar poco
contenedor). Actualmente prima como causa el
deterioro cognitivo y generalizado por la edad cro-
nolégica. Cabe aclarar que por lo general no hay
una Unica causa Y aislada, sino multiples aparecien-
do de manera combinada.

Desvincular del lugar de trabajo a una persona,
sea cual fuere el motivo, supone estar orientado a
que dicho momento sea, para el empleado, lo
menos traumatico posible, ya que la pérdida del
empleo es considerada como uno de los mas fuer-
tes y perturbadores eventos vitales. Entre los efec-
tos psicofisicos que afrontan las personas que se
encuentran en esta situaciéon, podemos mencionar:
ansiedad, fuerte dano a la autoestima, sentimientos
de culpa, deterioro del autoconcepto, sintomas
psicosomaticos, irritabilidad, hipertensién, tension,
depresion, abandono, etc. También puede ocasio-
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nar patologias mas severas, tales como el alcoho-
lismo u otra adiccién a sustancias psico-activas. En
general afecta el deterioro de la salud psicoldgica,
la pérdida de bienestar y la insatisfaccion con la
propia vida. Por lo tanto, consideramos que el pro-
ceso de desvinculacion debe pensarse y llevarse a
cabo como un Proceso integral con el fin de:

- Acompanar al empleado frente al impacto
emocional que le provoca la pérdida del tra-
bajo.

- Orientarlo y posibilitarle estrategias para pla-
nificar y/o buscar nuevas tareas o actividades
extra laborales.

En el Proceso de Desvinculacion Laboral
estan involucrados:

- La empresa: Responsables del area de recur-
sos humanos. El responsable directo del
empleado o gerente, que acuerdan con el area
de seguimiento laboral (DISCAR) la decision
de desvincular al empleado.

- Area de seguimiento: Responsables del
area y supervisor del empleado quienes, de
manera conjunta, se encargan de llevar ade-
lante el Proceso de Desvinculacién.

- Familia del empleado: La cual actda, por lo
general, como sostén y tiene la responsabili-
dad de acompanar a su hijo /a en dicho proce-
so..

- Empleado: Persona que debe dejar su trabajo.

Para poner en practica el proceso propiamente

dicho es necesario establecer un PLAN DE
ACCION. El mismo se ajustara a las caracteristicas
de cada caso en particular: situaciéon del empleado,
cantidad de encuentros, disponibilidad horaria etc.
Los pasos del Proceso de Desvinculacién no se
daran de manera aislada sino simultaneamente vy
guardando una estrecha relacién.

Con la empresa:

- Instancia previa para analizar los factores que
podrian influir en la decisién de desvincular al
empleado.

- Encuentro para presentar la estrategia a
seguir: Proceso de desvinculacién laboral y Plan
de accién. Dejando una constancia por escrito.

Algunas de las actividades programadas con la

empresa son:

- Implementar una disminucién en la carga
horaria del Empleado. Se quitara | dia por
semana trabajada.

- Organizar para el dltimo dia laboral una des-
pedida, donde intervengan sus compaferos,
responsable o gerente y un representante de
DISCAR.

- Si es necesario brindar asesoramiento al
gerente, responsable y compaferos, sobre
cémo acompanar y contener al empleado, en
este momento.

Con la familia:

I°) encuentro para informar los motivos por los
cuales el empleado no puede continuar trabajando
y cudl sera el proceso que se llevara a cabo.

2°) encuentro para indagar sobre el estado
emocional actual de la persona integrada y pautar
el encuadre del proceso: fechas y horarios de los
encuentros.

3°) encuentro ya casi finalizando el proceso,
para hacer una devolucién y el cierre con la posibi-
lidad de realizar, si es necesario, nuevas consultas.

Con el empleado:

- Se trabajard durante 4 6 5 encuentros aproxi-
madamente, que seran llevados a cabo en la
Fundacion DISCAR.

- Se implementara como herramienta de traba-
jo la entrevista semidirigida.

En el 1° encuentro se indagara si el empleado
tiene conciencia de la situacién laboral: dificultades
en su desempefio. En caso que no haya conciencia,
se tomaran los registros de las supervisiones, para
abordar lo que estuvo sucediendo y los motivos por
los cudles no puede continuar trabajando. Luego se
informara lo que va a pasar: la desvinculacién.

Lo apuntado en esta entrevista servira de base y
apoyo para planificar, retomar y trabajar en los
sucesivos encuentros.

Tanto la intervencién que se aplique como Ila
cantidad u objetivos de los encuentros dependeran
de las necesidades y la complejidad de la dificultad
presentada. Las intervenciones pueden ser multi-
ples en un mismo caso.
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Consideramos de suma importancia mantener
una comunicacién fluida inter area para lograr el
pleno desarrollo del joven incluido.

LOGROS 2008-2009

70 empleados fueron supervisados bimestral-
mente.
Se realizaron 300 supervisiones.
Se realizaron 107 entrevistas individuales.
Las fortalezas que los responsables destacan
de los empleados son: Responsabilidad, com-
promiso, puntualidad, companerismo, pre-
disposicion, presentacién personal, respeto,
atento a las necesidades, asistencia, ganas de
aprender, desempeno en la tarea, comunica-
cién, atencién a los clientes, relacién con
gerentes.

— Las areas a mejorar que los empleados pre-
sentan con mayor frecuencia son: Relacion
con compaferos, aceptacion de correcciones
y limites, higiene y habitos personales, rapi-
dez, atencién, iniciativa, orden en el 4rea de
trabajo, comunicacién, relacién con clientes,
desempenio en la tarea, atencién, puntualidad
(llegan una hora antes).

— Las intervenciones mas utilizadas son: reu-
nién con los responsables de las diferentes
empresas; reunién con los empleados; reu-
nién con las familias de las personas incluidas.
Estas intervenciones tienen como objetivo en
comun, brindar los apoyos necesarios (a la
empresa, al empleado y a la familia) para que
el empleado pueda mejorar las dificultades y
desarrollar sus potencialidades.

— Empezamos a trabajar sobre el proceso de

Desvinculaciéon laboral. Mejorando el sistema

ya implementado en el afio 2007.

AREA DE FAMILIA

Profesionales a cargo: Lic. Natalia Serna;
Carolina Infante Geronimi; Josefina Moro.

Después de 10 anos de trabajo y partiendo de
las experiencias, se decide crear el area de familia,
no porque antes no se hubiera tenido en cuenta a

la familia como eje de trabajo en el Programa EcA,
sino porque se observaba la necesidad de un espa-
cio diferente, en el cual las familias tomaran un rol
protagdnico, concreto, activo y bien especificado
dentro del proceso de inclusién laboral de sus hijos.

Hasta entonces las familias eran citadas de
manera individual, para abordar casos particulares
y en especial cuando se presentaba algiin problema
con los jévenes, considerabamos que esto provo-
caba en las familias recordar sus experiencias ante-
riores relacionadas con la escolaridad de sus hijos y
creiamos que esto no colaboraba en nuestro pro-
ceso dentro del programa, entorpeciendo el cami-
no hacia la independencia de los jévenes, ya que en
el imaginario de las familias seguian dejando a este
joven adulto en el lugar de nifio y de esa manera
no se abordaban los temas especificos producidos
como consecuencia de la inclusiéon socio-laboral.

Sin formar un grupo terapéutico nos preocupa-
mos en crear un espacio donde pudieran ser reci-
bidos en funcién a sus inquietudes, deseos y nece-
sidades, buscabamos vincularnos desde otro lugar,
tendiendo a una nueva relacién entre las familias y
el equipo; facilitando asi la comunicacion.
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Objetivos

- Generar un espacio de encuentro y de didlogo
donde el intercambio permita lograr “alianza”
con las familias.

- Trabajar el lugar de la familia y del equipo inte-
grador para optimizar el desempefo de la per-
sona integrada.

Los objetivos del trabajo hacen referencia a:

- Tratar de responder y profundizar los temas
planteados por los padres.

- Fundamentar los mismos desde el marco teé-
rico.

- Colaborar con las familias aportando material
practico y bibliografico.

- Ampliar las posibilidades reflexivas del grupo
familiar, desmitificando la problematica de la
inclusién social de los jévenes.

- Favorecer el espacio de encuentro, comunica-
cién y de intercambio de informacién de las
familias entre si y con el EcA.

Modalidad de trabajo

Entendemos a la familia como una estructura
social basica, una unidad fundante de la sociedad.
La entendemos como una institucién continente,
con un interjuego diferenciando roles, integrada
por personas que conviven en forma prolongada,
en interaccion con la cultura y la sociedad.

Alo largo de estos anos de trabajo, con familias
de jovenes integrados al EcA, pudimos observar
que éstos presentan caracteristicas comunes, debi-
do a que no todos logran manifestarse de la misma
manera ante el hecho de la inclusién, asi es que
algunos intentan generar cambios, acompanan acti-
vamente a sus hijos en la inclusién laboral buscando
su independencia, apoyandolos y aceptando sus
espacios. Estas Ultimas conductas se presentan en
varias familias que sirven en el grupo de precurso-
res y movilizadores para los que presentan una
resistencia al cambio; ya que nos encontramos con
otras familias que generan murallas y arman barre-
ras que no posibilitan que otras personas los asis-
tan, impidiendo asi que este hijo pueda conformar
una personalidad sélida y sana, este proceso es

inconsciente y se expresa en conductas tales como:

- Sobreproteccion.

- Invasién de los espacios de intimidad y desa-
rrollo.

- Negacion ante el crecimiento y la independencia.

Presentan dificultades para:

- Aceptar la discapacidad y la capacidad de sus
hijos.

- Promover el cambio.

- Aceptar la etapa evolutiva y las consecuencias
que esta trae aparejada.

El Area de Familia y su relacion con el pro-
grama:

El Area est4 al tanto de los nuevos puestos y de
los ingresos, ya que cada familia también es evalua-
da y genera nuevas expectativas e incluye cambios,
ideas y experiencias particulares a la estructura del
programa. Sabe de las supervisiones, ya que es a
partir de ellas que se organizan las reuniones,
abordando los temas que necesitan ser atendidos
ya que estan influyendo en el desempefio laboral
de los jovenes.

Ademas, comparte los espacios de capacitacion
ya que al observar directamente a cada joven y
escuchar qué le sucede se pueden trabajar temas
particulares que surgen en estas reuniones.

En el area abordamos los temas comunes vy las
situaciones generales del grupo jévenes y de las fami-
lias, y no por esto dejamos de trabajar de manera
individual con cada familia cuando ésta lo requiere.

En las reuniones nos ocupamos de temas tales
como:

- Equipo integrador, familia y empresa.

- Autonomia -dependencia influencia de estas
conductas en el desempeno laboral.

- La funcién e importancia de leer y escribir en
la cultura actual.

- Independencia-ocio y tiempo libre. Su influen-
cia en el desempenio laboral.

- Definicién de discapacidad intelectual. Habili-
dades adaptativas.
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- Desarrollo del yo y de la autonomia laboral.

- Construccién de la identidad laboral del joven.

- Sentimientos que se generan a partir de los
nuevos vinculos de sus hijos, post la integra-
cién laboral.

- El rol de la familia y las actitudes que perjudi-
can el desarrollo de las potencialidades de las
jovenes.

- La sexualidad, la adultez y la discapacidad inte-
lectual.

Aspectos metodologicos:

- Técnicas disparadoras, charlas informativas,
tiempo destinado a la formulacién de pregun-
tas, propuestas, problemas, dudas.

- Encuentros anuales con todas las familias que
integran el programa de integracién laboral.

- Se realizaran encuentros formativos a partir
de los intereses de las familias, abordados por
profesionales invitados de diversas areas.

Y se trata en cada encuentro de:

- Movilizar al grupo.

- Llevarlos a la reflexion.

- Motivarlos a seguir acompanando a los jove-
nes, pero desde un lugar diferente.

- Generar cambios.

- Aprender juntos a ser padres de un joven
adulto.

- Ayudarlos a crear su propio sistema de apoyo.

- Orientarlos a acompafar a sus hijos hacia una
mejor calidad de vida y hacia un trabajo mas
auténomo.

Por esto nuestra tarea esta enfocada a asesorar,
ayudar y apoyar a los padres en la dinamica fami-
liar. Colaborando para que el hogar sea un lugar
acogedor, gratificante y motivador. Y que la familia
sea sede y referente, que facilite al joven su maxi-
mo desarrollo como persona.

Son grupos abiertos de madres, padres y her-
manos, méas un coordinador. Este tiene la funcién
de intervenir con sus senalamientos, alli donde
pueda romper con los espejos, con el yo ideal, con
el mito del sujeto completo. Es un lugar de escu-
char, tiene que abstenerse de opinar y dirigir, debe

involucrarse en el relato sin dirigir, sin juzgar, sin
confundirse y sin fusionarse.

LOGROS 2008-2009

— Andlisis de los trabajos realizados con las
familias durante los anos anteriores, con la
finalidad de poder plantear nuevos obijeti-
vos y propuestas de trabajo.

— Se mantuvieron entrevistas individuales con
las familias de los jovenes que presentaban
dificultades en el desempefo laboral o que
estaban presentando una dinamica familiar
diferentes, ya que habia fallecido algiin padre
o quedaban a cargo de algin hermano, por
este motivo se mantenian entrevistas con los
hermanos/padres y con los jévenes por sepa-
rado y luego en conjunto a fin de pensar una
nueva dinamica familiar y reestablecer los
roles y funciones de cada uno de ellos.

— Se realizaron dos reuniones de padres, en las
cuales se abordaron las siguientes tematicas:

- Fortalezas y debilidades del desempefo
laboral de los jévenes en el EcA.

- Asesoramiento legal. Presentacion a cargo
de un especialista en aspectos legales del
ministerio de trabajo.

— Se realizé junto al equipo una jornada de
capacitacion dirigida a gerentes de la empre-
sa Mc Donald “s donde se explicaba la funcién
y accién del area de familia.

— Se cambié de sucursal a una empleada, ya que
la familia se mudé a otra ciudad del interior
del pais para lo cual se realizaron: dos entre-
vistas de cierre con la joven y la familia, dos
entrevistas de cierre en el local de Capital
Federal, con los gerentes y compafieros. Para
la inclusién en la nueva sucursal, se realizé una
entrevista con la institucién que iba a encar-
garse de la supervisién. Se realizé la presenta-
cién de la nueva empleada en la sucursal, con
al presencia de los gerentes y compaferos,
acompanando a la familia en dicha entrevista.

— Se cité durante tres encuentros a una selec-
cién de empleados para preparar la exposi-
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ciéon sobre experiencias laborales, para su
participacién en la mesa sobre testimonios
de experiencias de inclusién laboral, en el
Primer Simposio Iberoamericano de Empleo
con Apoyo organizado por DISCAR.

— Participacién como ponente de la coordinadora
del 4rea de Familia, lic. Natalia Serna en las
Jornadas organizada por RUEDES y que se
desarrollaron en la Universidad nacional de
Cuyo.

— Participacién en Jornada organizada por la
Catedra de Clinica Psicopedagégica de la
carrera de Psicopedagogia de la Pontificia
Universidad Catdlica Argentina.

— Entrevista radial (Radio 10) sobre el tema de
inclusién escolar y funcién y dinamica de las
familias de personas con discapacidad mental.

ACCIONES DE CAPACITACION-PARTI-
CIPACION EN LA COMUNIDAD Y EN
EVENTOS CIENTIFICOS

Se capacité a docentes, directivos y profesionales
sobre fundamentos y metodologia del Empleo con
Apoyo y se dieron conferencias de sensibilizacion a
empleadores en ciudades del interior del pais como:
Venado Tuerto, San Lorenzo, Gauleguaych.

Se dicté un Curso de Formacién para profesio-
nales sobre fundamentos y metodologia del EcA a
través de la modalidad de Videoconferencia, orga-
nizado por Fundacién Telefénica.

Hemos participado en congresos nacionales e
internacionales sobre el tema de discapacidad y
empleo (Salamanca, Barcelona, Madrid, Chile,
Argentina).

La Directora del programa particip6 en calidad
de becaria en los cursos dictados por: OIT (organi-
zacién Internacional del Trabajo. Turin, Italia; Bolsa
de Viaje Asociacion Espafiola de Empleo con
Apoyo (asociacién BATA. Galicia y Seminario
Internacional de la AECID-Agencia espanola de
Cooperacion. Centro de capacitaciéon de Santa
Cruz de la Sierra Bolivia).

La Fundacién DISCAR organizé y fue anfitriona
del Primer Simposio Iberoamericano de Empleo
con Apoyo.

La Fundacién DISCAR organizé el Seminario:
Planificacion centrada en la persona, dictado por
Fausto Garcia Rey, Asociacion BATA, Galicia.

Acciones de difusién del Empleo con Apoyo en
medios de comunicacién.

CONSIDERACIONES FINALES
Ambito laboral:

Para que un entorno, en este caso laboral, se
considere inclusivo debe valorar las diferencias y
estar dispuesto a brindar los apoyos que las perso-
nas con discapacidad necesitan para desarrollarse
plenamente y de esta manera lograr su plena par-
ticipacién en el equipo de trabajo.

Cuando el entorno ofrece los apoyos necesa-
rios la persona con discapacidad intelectual modifi-
ca sus estructuras cognitivas y logra mejorar sus
aprendizajes.

La verdadera inclusién al grupo de trabajo de
un empleado del EcA, favorece que se desarrollen
valores como:

- Trabajo en equipo, unir esfuerzos para un tra-
bajo comun. “Cuenta con cada uno de noso-
tros. Cuando lo necesites vamos a estar ahi”.

- Comunicacién: didlogo abierto.

- Perseverancia: superarse constantemente.

- Diversidad.

- Individualidad.

- Crear oportunidades.

- Oportunidades de aprendizaje.

Los integrantes de las empresas son difusores y
transmisores de su propia experiencia en la inclu-
sién laboral.

La persona incluida

La posibilidad de estar incluidas al ambito labo-
ral competitivo favorece las dimensiones de
Calidad de Vida, enunciadas por el Dr. Schalock. A
modo de ejemplo podemos mencionar: bienestar
emocional como seguridad, alegria; relaciones
interpersonales, la posibilidad de comunicarse con
el otro y recibir apoyo; bienestar material, tener
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un empleo remunerado; desarrollo personal, desa-
rrollar nuevas competencias.

El trabajo favorece la autonomia de la persona
con DI. De acuerdo a las evaluaciones de segui-
mientos realizadas, estamos en condiciones de
afirmar que:

- Son mas auténomos y responsables en sus ruti-
nas en el hogar: levantarse sin que los despierten,
prepararse el desayuno, cumplir con los habitos
de higiene, ordenar su uniforme de trabajo.

- La mayoria adquirié autonomia en los desplaza-
mientos, viajan solos, pueden superar problemas
que se les presentan en el camino al trabajo.

- Adquieren autonomia para poder decidir acerca
del uso del dinero que cobran.

- Son mas auténomos en la vida social, ya que
dejan de depender de su familia para asistir a
eventos sociales que organizan las empresas en
las que trabajan.

- Planifican sus vacaciones con mayor inde-
pendencia, en algunos casos lograron viajar
con amigos.

- Deciden empezar otros estudios para tener
mejores posibilidades personales y laborales.

- Manifiestan su deseo de vivir solos y poder
formar una familia.

- Aparecen situaciones de tensiéon en el grupo
familiar cuando el joven comienza a evidenciar
conductas autébnomas, que es necesario acom-
panar y brindar los apoyos necesarios para
poder levantar los obstaculos que esto genera.

La experiencia de estos afios y los resultados
obtenidos nos permiten dar testimonio de lo
expresado por el Dr. Amor Pan:

“ Si la actividad laboral es una tarea importante en
la vida de cualquier ser humano, podemos afirmar
que esa radicalidad e importancia aumenta en el caso
de la persona con deficiencia mental : el trabajo va a
permitirle encontrar una vida con sentido y digna de
un ser humano, se va a sentir Gtil y vdlido, esto es, va
a generar un sentimiento de valia propia y auto-esti-
ma; y le va a proporcionar la posibilidad de alcanzar
autonomia e independencia. En definitiva, el trabajo,
le va a proporcionar reconocimiento social-algo muy

importante para él y contribuye a la afirmacién de si
mismo como persona”!

El Empleo con Apoyo. Situacion en Argentina

Consideramos que la modalidad del Empleo

con Apoyo es de alto valor porque:

- El EcA se basa en principios y valores sélidos.

- La Convencién de los Derechos de las perso-
nas con discapacidad de la ONU (2006) apoya
este sistema de inclusién laboral.

- Considera a la persona con discapacidad como
un ser integral y como un ciudadano de pleno
derecho.

- Para las organizaciones de la sociedad civil,
resulta muy dificil poder desarrollar estos pro-
gramas por la falta de politicas publicas y de
legislacion especifica de EcA, que posibiliten el
apoyo necesario para sustentar esta metodo-
logia de Inclusiéon laboral, especialmente la
falta de recursos econémicos para promover
los programas de EcA.

Como equipo del Programa ECA de la
Fundacién DISCAR, nos proponemos como metas:
- Trabajar para la creacién de la Asociaciéon de
Empleo con Apoyo de Argentina (ya se han
iniciado los tramites legales).

- Difundir esta modalidad de inclusién laboral a
través de acciones de formacién y capacita-
cién en ambitos académicos y en los medios
de comunicacioén.

- Generar cambios en el sistema educativo que
permitan una formacién laboral de las perso-
nas con discapacidad intelectual, que responda
a las competencias que hoy requiere el mer-
cado laboral.

- Crear conciencia en el personal de las empre-
sas que reciben a las personas con discapaci-
dad, que los apoyos que ellas necesitan deben
provenir del entorno que los rodea.

- Capacitar y brindar las herramientas para que
puedan lograr este objetivo.

- Desarrollar estrategias para que las personas
con discapacidad sean cada dia mas autodeter-
minados.

I Amor Pan, José R. Etica y Deficiencia Mental, Universidad Pontificia Comillas. Madrid. 1995.
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