Autonomia

y accesibilidad
cognitiva en

el entorno urbano
para personas
con dano cerebral
adquirido (dca)

Verénica Martinez Vdzquez,
arquitecta urbanista y ex-usuaria del CEADAC

Mateus Porto Schettino,
arquitecto urbanistay professor universitdrio - UEM

En Espafna en el 2015 vivian 420.064 personas con
Dafno Cerebral Adquirido (DCA) y se estima que
cada ano se dan 104.071 nuevos casos'. El DCA es
la consecuencia de una lesién subita en el cerebro.
La principal causa es el ictus (78%), sequida de trau-
matismos craneoencefalicos (22%) y otras como
anoxias, tumores cerebrales o infecciones. El 44%
de las personas que sobreviven a un ictus desarro-
llan una discapacidad grave por el dafo resultante.

El DCA puede dejar secuelas fisicas, psiquicasy sen-
soriales segun el area del cerebro lesionada y su
gravedad. Secuelas que pueden afectar la capaci-
dad motora de las personas, pero también a sus ca-
pacidades cognitivas en varios aspectos: memoria,
concentracion y atencion, orientacion, comunica-
cién y comprension de la informacion. Todas estas
afecciones pueden dificultar el movimiento de las
personas con DCA por la ciudad y su integracion

1. Pagina web de la Federacién Espaiola de Daio Cerebral
- FEDACE. Apartado de aproximacion epidemiolégica. Acce-
so del 04 de diciembre de 2015.
http://fedace.org/aproximacion-epidemiologica-2/

social. Asi se podria decir que el DCA es motivo de
una gran discapacidad, por el nUmero creciente de
personas afectadas, poco conocida, por la variedad
de sus secuelasy el caracter invisible de algunas de
ellas, que necesita una aproximacién transversal en
su rehabilitacion. En los centros de rehabilitacion,
entre ellos el Centro de Referencia Estatal de Aten-
cién al Dano Cerebral -CEADAC, los usuarios y fami-
liares aprenden a vivir de nuevo con una discapaci-
dad sobrevenida y a adaptarse a las limitaciones y
oportunidades que con ella llegan.

Este articulo pretende resumir nuestra experiencia
en el CEADAC, al que llegamos en 2014 como usaria
y familiar y donde desde 2015 hasta la actualidad,
desarrollamos un programa de talleres enfocados a
la movilidad urbana y un Proyecto de Investigacion
junto a la Universidad Europea: Las relaciones entre
autonomia personal y accesibilidad cognitivaen el en-
torno urbano para casos de Dario Cerebral Adquirido?.

Las personas afectadas por DCA

Se trata de un colectivo que dependiendo de la le-
sion cerebral sufrida puede tener una gran variedad
de afecciones que dan pie a una gran diversidad de

2. Informede lainvestigacién disponible para descarga en
: https://drive.google.com/file/d/1NykJItsoFWXn91DclL_SHE-
33YkKZhEZnB/view?ts=5a6f013e



barreras encontradas en los desplazamientos por la

ciudad. Ademds, esta complejidad permite la posi-

bilidad de relacionar las consecuencias del DCA con

otros colectivos con dificultades cognitivas. Las se-

cuelas producidas por un DCA pueden ser:

O en el control motor (hemiplejiasy hemiparesias)

O sensitivas y sensoriales (sentidos, equilibrio y
percepcion)

O de comunicacidén (afasia, alexia)

O cognitivas (problemas de confusién, memoria,
atenciény desorientacién)

O emocionales y de personalidad (depresion, apa-
tia, agitacion, irritabilidad, desinhibicién)

Todas pueden tener consecuencias en muchas de
las actividades de la vida diaria, sin embargo, los
problemas cognitivos no son tan evidentes como
el resto y pueden pasar desapercibidos en situa-
ciones cotidianas. Como la cognicién nos permite
aprender, reflexionar y tomar decisiones basadas
en un razonamiento, las limitaciones en su capaci-
dad dificultan muchas actividades de la vida coti-
diana, como los desplazamientos en el entorno ur-
bano. Entre los problemas cognitivos destacan:

Relacionados con la memoria. Es habitual un epi-
sodio de amnesia postraumatica que puede ser
leve (una hora), moderada (hasta un dia) y severa
(mas de un dia). La memoria no siempre llega a re-
cuperar su funcionamiento normal y muchas per-
sonas con dano cerebral tienen dificultades de me-
moria a lo largo de toda su vida.

Desorientacion y confusién. No sélo causados
por trastornos de memoria, también el adormila-
miento, las alucinaciones y los cambios emociona-
les los provocan.

Dificultades en acciones de mayor esfuerzo
mental. Planificar, establecer estrategias o prever
las consecuencias de nuestros actos, es decir, todo
lo que tiene que ver con el pensamiento complejoy
con la capacidad de mantener la atencion.

Anosognosia, la no percepcion de los déficits fun-
cionales neurolégicos.

Ademas, otro factor de interés del DCA es el caracter
sobrevenido de la lesion: hay un antesy un después
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del dano adquirido. Esto permite contar con el pun-
tode vistade las propias personas afectadas e inves-
tigar en su percepcién del cambio experimentado.

Talleres de rehabilitacién: Camino al CEADAC

La idea de los talleres surge de la experiencia de las
personas autoras de este articulo en el CEADAC. Ve-
rénica como usuaria de neurorehabilitacién y Ma-
teus como familiar acompanante, compartieron
con otros usuarios, familiares y profesionales del
Centro las dificultades diarias que las personas con
DCA encuentran para moverse por la ciudad. Pro-
blemas con los traslados en ambulancias, pérdidas
y contratiempos en las estaciones de transporte
publico, barrerasy dificultades para caminar por las
calles eran y son constantes en las conversaciones.
Ademas, se observé entre los usuarios una preocu-
pacion excesiva por volver a conducir, que vincu-
laba la recuperacién de autonomia con el uso del
coche particular.Y, por otro lado, la falta de un pro-
tocolo institucional claro para el regreso a la con-
duccion tras un DCA. Todo ello, sumado a las ma-
las condiciones de accesibilidad en el entorno del
centro y sobre todo en el camino a la estacion de
cercanias de Ramony Cajal, motivaron la propuesta
de taller.

Asi, con el fin de buscar nuevas formas de contribuir
para la recuperacién de la autonomia tras un DCA
y de pensar en cémo disefar ciudades y espacio
publicos mas accesibles, durante el otono de 2015
se realiz6 una experiencia piloto de los talleres «Ca-
mino al CEADAC». Los resultados fueron muy posi-
tivos y desde entonces se celebraron cinco edicio-
nes, en las que ya participaron aproximadamente
60 usuarios, ademas de familiares, profesionales del
centroy otras instituciones.

El principal objetivo del programa de talleres es
ayudar en la recuperacion de la autonomia de las
personas con DCA enlamovilidad urbanay el espa-
cio publico. Mediante el intercambio de experien-
ciasy la practica de desplazamientos, andandoy en
otros medios de transporte, se busca contribuirala
rehabilitacién integral de los usuarios, trabajando
habilidades para el procesamiento de informacion
y toma de decisiones, como la atencion, percep-
cién, memoria, resolucion de problemas, compren-
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sion visual y verbal, etc. Otros objetivos de los ta-
lleres son compartir reflexiones sobre la ciudad y la
recuperacion de espacio para las personas en sus
calles. También se buscar a través del taller saber
mas sobre la movilidad de los usuarios y profesio-
nales del CEADAC: habitos, dificultades, deseos, ...
y contribuir para su mejora.

En sesiones semanales, de una horay media de du-
racién y mediante el intercambio de experiencias y
la practica de desplazamientos, andandoy en otros
medios de transporte, se apoya el programa de re-
habilitacién integral que los usuarios reciben en el
CEADAG, siguiendo el esquema siguiente, dividido
en cuatro bloques:

IMAGINANDO LOS CAMINOS: MAPEO,
PLANIFICACIONY REALIZACION DE UN «VIAJE»

Recordando los caminos. Mapas mentales: imagen
de ciudad y caminos de proximidad en la infancia.

Figuras 1y 2. Dibujos de mapas del camino al colegio realizados
por usuarios en actividad sobre memoria y cartografia mental.
Representacidn en planta con marcaje diferencial de trayecto,
calles y edificios claramente identificados préximos a las inter-
secciones o encrucijadas.

Mapeando los caminos. Mapas mentales del entor-
no del CEADAC, comprobacion in situ, descripciéon
oraly gréfica.
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Figuras 3 y 4. Dibujos realizados por usuarios de itinerarios del
CEADAC al Ramédn y Cajal. Distintas representaciones de ele-
mentos comunes, barreras e hitos identificados en el camino.



Planificando los caminos. Planificacion de despla-
zamiento con trayectos andando y en transporte
publico. Definicién de destino, informacion y elec-
cién de modo de viaje.
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RECONOCIENDO CAMINOS Y SITUACIONES:
COMPRENSION DEL LUGARY ACCION
DECIDIDA.
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Reconociendo caminos. Con fotografias de calles
de participantes y otras, planteamos situaciones
gue impliquen una toma de decisiones condiciona-
da por el entorno urbano.

Exploraciény auditoria de la accesibilidad peatonal
de itinerarios entre el CEADAC y las estaciones de
transporte publico (metro, tren de cercaniasy auto-
bus urbano).

Gynkhana en el camino. Salida al entorno cercano
al CEADAC y a modo de gynkhana desarrollamos
tareas vinculadas a distintos tipos de calles y luga-
res (biblioteca, mercado, cafeteria, etc.)
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Figura 6y 7. En los talleres se practicé con la lectura de mapas de
las distintas redes de transporte.
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Figura 8y 9. Trayectos andando hasta las estaciones cercanas de
transporte publico

CONCIENCIANDONOS DEL TIEMPO:
PERCEPCION Y CONTROL DETIEMPOY ESPACIO

Conciencia del tiempo necesario y propio. Hipote-
sis y comprobacién del tiempo necesario para dis-
tintas acciones en el entorno urbano (crondmetro)
en situaciones ideales y complicadas.

Estrategias para el control del tiempo en los despla-
zamientos. Preparacion, ejecucién e imprevistos.

Practica con bicicletas. Ponemos a prueba nuestro
equilibrio y experimentamos con la recuperacién
de esta forma de moverse por la ciudad y la natu-
raleza, tan divertida y aforada por algunos partici-
pantes.

Figura 10y 11. Uso de las Bicicletas del CEADAG, la mayoria de los
participantes las utilizaron, poco a poco se animdron todos a re-
cuperar una actividad que no hacian desde el DCA. Resulto para
todos muy estimulante, generando un sentimiento de seguridad
en sus propias facultades y nuevos retos futuros.

COMPROBANDO LOS AVANCES: CONCIENCIAY
AUTOCONFIANZA PARA LA AUTONOMIA

Comprobando avances. Planificacién de un viaje
interurbano con trayectos andando y en transporte
publicoy realizacion del viaje en grupo.

Paso a la accion. Ejercicio de ciudadania reivindi-
cado mejoras del entorno préximo al CEADAC me-
diante: campanas de sefalizacién de los accesos al
transporte publico cercano, solicitudes e instancias
en la Junta Municipal de Distrito y a RENFE-ADIF
para la mejora de la accesibilidad en el entorno de
la estacion de Ramény Cajal.
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Figura 12 y 13. Campana de recogida de apoyos para solicitud
para hacer accesible la Estacidn de cercanias del Ramén y Cajal
y accién de sefializacién de paradas de transporte publico cer-
cano.

Durante los talleres se lograron algunos objetivos
individualesy éxitos compartidos, como la creacién
y el sentimiento de grupo entre los participantes, la
toma de conciencia y ampliacién de alternativas y
oportunidades para la recuperacién de la autono-
mia a través de la identificacion de dificultades co-
munes y estrategias de adaptacién para desplazar-
se por la ciudad, mas alla del automovil particular.

Figura 14y 15. Los participantes demostraron gran interés en el

taller, denotando la importancia de promover la participacién
de las personas con DCA en la sociedad a través de diferentes
vias.
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Proyecto de Investigacion: Las relaciones entre
autonomia personal y accesibilidad cognitivaen
el entorno urbano para casos de Dario Cerebral
Adaquirido.

Tras una primera revision bibliografica sobre el
tema y conversaciones con especialistas en la ma-
teria se confirmé la necesidad en arrojar luz sobre el
espectro cognitivo de la accesibilidad universal, las
barreras y facilitadores encontrados en el entorno
urbano y los modos de transporte. Igualmente se
comprobé el interés de trabajar con personas con
DCA para unainvestigacién en este sentido.

Asi, con el fin de dar seguimiento y profundizar en
algunas cuestiones de interés identificadas en el
taller piloto, se formé un grupo de investigacion
compuestos por arquitectos y psicélogos, profeso-
resy estudiantes de la Universidad Europea de Ma-
drid3. En una colaboracion estrecha con el Centro
y los participantes de los talleres el grupo de inves-
tigacién planted cuestiones sobre: la participacion
en la comunidad, a través del uso de los medios de
transporte y la frecuentacién de espacio publicos;
el grado de autonomia para los desplazamientos
urbanos, vinculado a los distintos modos de movili-
dad; los tipos de barreras cognitivas encontradas al
moverse por la ciudad, la frecuencia con que apa-
receny la dificultad que suponen; ademas de otras
cuestiones. Variables que a su vez se relacionaron
con otras correspondientes al perfil de la muestra.

El método seguido en el estudio incluye diversos
instrumentosy actividades, formuladas con el triple
objetivo de promover la reflexién de los usuarios,
practicar con actividades utiles en su rehabilitacion
y responder a las cuestiones formuladas para la in-
vestigacion, rechazando o confirmando hipotesisde
trabajo. Para el acercamiento mas cuantitativo estd
la elaboraciény aplicacion de un Cuestionario sobre
Autonomia y Accesibilidad Cognitiva en el Espacio
Urbano (CAASEU), asi como la exploracién de datos
relativos al perfil de la muestra. El CAASEU, aplicado

3. El Grupo de Investigacién estuvo compuesto por Alva-
ro Galmés, Arquitecto PhD, Gustavo Gonzalez-Cuevas, Psci-
cometrista Phd, José Manuel Garcia Bustos, investigador en
practicas cuyo Trabajo Fin de Grado estuvo vinculado a la in-
vestigacion, ademas de los autores de este articulo. La Neu-
ropsicéloga Amor Bize Lopez fue la coordinadora por parte del
CEADAC.
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al mayor nimero posible de personas usuarias del
CEADAC durante lainvestigacién (52), contiene pre-
guntas basicas sobre el perfil del usuario y dos blo-
gues mas detallados sobre las variables relativas a la
autonomia, las dificultadesy la percepcion de barre-
ras cognitivas en el espacio publico y los modos de
transporte, antesy después del DCA. El cuestionario
también se aplicd a un grupo de familiares, con el fin
de contrastar las posibles diferencias de percepcién
en relacién a los usuarios respecto a su grado de au-
totomia, tipo y nivel de dificultad encontrada en el
espacio publico y la movilidad urbana.

Ya para las apreciaciones de caracter cualitativo es-
tan las actividades vinculadas al taller: trabajo con
mapas mentales, planificacion de viajes, realizacion
de itinerarios a pie y en transporte publico con ob-
servacion critica del entorno, fotografia y analisis
de la imagen urbana, intercambio de experiencias
y debates.

A partir de la realizacion del CAASEU se obtuvieron
datos que permitieron llegar a las siguientes con-
clusiones:

La participacion en la comunidad es menor des-
pués del DCA, se refleja tanto en el uso de los mo-
dos de transporte como en los desplazamientos
motivados.

M Antes

Comparativa antes y después del DCA. Promedio de frecuencia segtn
los modos de transporte.
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Esevidente lareduccién en frecuenciade uso de to-
dos los modos de transporte. El 71% dice que nun-
ca conduce automdviles, a pesar de que un 80%
disponga de carnet. El caminar es medio utilizado
con mayor frecuencia, pero menos que antes de su-
frir el DCA. La bicicleta y la conduccion de automé-
viles son los modos mas afectados y Unicamente el
iren coche como pasajero incrementa en uso, refle-
jo de una mayor dependenciay menor autonomia.

Las actividades vinculadas al uso del espacio publico
se realizan con menor frecuencia que antes del DCA.
Siendola actividad menos afectada el paseoy las que
mas el ocio (salida nocturna, cine o amigos) y com-
pra ocasional. El 65% de la muestra manifiesta tener
alguntipo de dificultad parairala compra cotidiana.

Entre las barreras a la accesibilidad cognitiva en el
espacio publico y la movilidad urbana, son percibi-
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das como nuevas dificultades tras el DCA las aglo-
meraciones y la fatiga mental, siendo la mayor difi-
cultad el exceso de estimulos tanto acusticos como
visuales; siendo que los familiares perciben mayor
dificultad que los usuarios.

Los datos obtenidos reflejan una frecuencia que se
percibe como reducida tras el DCA en todos los es-
pacios urbanos y proporcional en las distintas ca-
tegorias (vias y plazas de distinta escala y estacio-
nes de transporte). Ninguno de los tipos de espacio
propuesto aparece especialmente afectado, las ca-
lles del barrio se frecuentan mas que grandes aveni-
das; las plazas son menos frecuentadas que las vias,
pero no presentan diferencia significativa en fun-
cién del tamano; y las estaciones de transporte, son
tan visitadas como las plazas, siendo el espacio que
menos reduce en frecuentacion.

Medias de dificultad percibida. Modos de transporte
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Medias de necesidad de acompafiamiento. Usuarios VS Familiares
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Autonomia. Se observa una mayor percepcion de
la frecuenciay de la dificultad que suponen las ba-
rreras en la accesibilidad, que trae relacionada una
mayor necesidad de acompafnamientoy de percep-
cién de la dificultad en situaciones urbanas.

En el andlisis de correlaciones entre datos de ex usua-
rios y usuarios actuales se observa una reduccion de
la percepcion de dificultad en los desplazamientos
urbanos y una mejora de la autonomia con el paso
deltiempo desde lalesiony de rehabilitacion.

Las actividades de los talleres también alimentaron
la investigacién con informacién cualitativa sobre
barrerasy facilidades a la accesibilidad cognitiva en
el espacio publico y la movilidad urbana. En los ta-
lleres se comprobé lo siguiente:

O Reducir la percepcién de barreras, mediante la
mejora del entorno o el desarrollo de estrategias
personales se ayuda a superar las nuevas dificul-
tades percibidas con el DCA.

O La percepcién del paso del tiempo, el tiempo de
reaccion y la duracion de las actividades cotidia-
nas, cambia con el DCA. Las prisas o la falta de
tiempo pueden ser una barrera que confirma la
necesidad e interés en la planificacién de los via-
jes.

O Los planos y los mapas, facilitan los desplaza-
mientosy son herramientas bien manejadas por
los usuarios y que les ayudan a incrementar su
seguridad y autonomia en los desplazamientos
urbanos.

Aplicacién

Los resultados y conclusiones obtenidas en la ex-
periencia, los talleres de rehabilitacién junto al pro-
yecto de investigacién, pueden servir a institucio-
nes, empresasy profesionales relacionados con las
ciencias de la salud, la gestion y el disefio urbano.
Las mejoras propuestas en el estudio pueden favo-
recer ademas de a las personas con DCA, a colecti-
vos con discapacidad intelectual y a todas las per-

Comparativa de acompafamiento entre usuarios y ex usuarios de
CEADAC. Modos de transporte.
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sonas, ya que mejoran la relaciéon con su entorno
urbanoy tienen posibles aplicacionesy abren futu-
ras investigaciones como:

O Introduccién de la movilidad urbana como tema
e instrumento claves en el programa de rehabi-
litacién integral de personas afectadas por DCA

O Gestién de la movilidad y en centros de aten-
cién al DCA, para establecer un protocolo de re-
comendaciones sobre movilidad urbana a los
usuariosy familiares, asi como optimizar el servi-
cio de ambulancias u otras alternativas de trans-
porte a los centros.

O Diseno para todos, del espacio publico y los mo-
dos de trasporte colectivo, mediante la aporta-
cién de criterios relativos a la accesibilidad cog-
nitiva con Regulacién (normativa) y certificacion
del cumplimento de requisitos de accesibilidad
cognitiva en el entorno urbano y los medios de
transporte publico.

O Desarrollo de aplicaciones méviles de ayuda a la
movilidad y la accesibilidad con caracterizacién
de perfiles de usuarios, criterios para el calculo
de itinerarios preferentes y la usabilidad de las
herramientas.

Comparativa de dificultad para barreras entre usuarios y ex usuarios
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