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. LA ATENCION AL DANO CEREBRAL
SOBREVENIDO EN ESPANA. PRESENTACION



El dafio cerebral sobrevenido (DCS) configura una realidad sanitaria y social de
magnitud creciente y gravedad extraordinaria, que exige ofrecer una respuesta cada vez
mas especializada, en la medida en que los avances tecnologicos y la investigacion lo
permitan.

Aun cuando no existen datos estadisticos precisos y contrastados sobre el nimero
de personas afectadas por DCS, la doctrina cientifica sostiene que la incidencia de los
traumatismos craneoencefalicos (TCE) en Espafia es similar a la de los paises de nuestro
entorno cultural y social, y proyecta estimaciones que ponen de relieve que los TCE —la
mayor parte de ellos consecuencia de accidentes de trafico sufridos por jovenes—,
constituyen uno de los més importantes problemas de salud en los paises desarrollados,
tanto por el nimero de muertes que ocasionan como por el elevado numero de personas
que quedan con algun tipo de discapacidad funcional y cognitiva, debido a las secuelas que
generan dichos accidentes.

La mencionada doctrina sostiene también que la otra gran patologia de dafo
cerebral, que requiere de una pronta y especializada rehabilitacion, es la de los accidentes
cerebrovasculares (ACV), tercera causa de muerte y primera de invalidez en los adultos
seglin la Organizacién Mundial de la Salud.

En este marco, existe un consenso practicamente generalizado acerca de que el
establecimiento de una red especifica de recursos sanitarios y sociales, para el abordaje
integral del DCS, es una asignatura pendiente en Espafia, asi como sobre la necesidad de
que los pacientes que sufren una lesion cerebral sean sometidos a un intenso y exhaustivo
proceso de rehabilitacion, para la recuperacion de sus capacidades, siendo fundamental
para ello tanto el inicio precoz de la rehabilitacion, como el disponer de unidades
especificas en las que se aborde el dafio cerebral de una forma integral y por equipos
multidisciplinares.

En conexion con lo anterior hay que sefalar que, ante el Defensor del Pueblo, se
viene formulando un representativo nimero de quejas, cuyo denominador comun versa
sobre la carencia de estructuras para la atencion del DCS. En un plano de mayor concrecion,
estas quejas inciden especialmente en dos aspectos: en primer lugar, sobre la practica
inexistencia de unidades o centros especificos de rehabilitacion para el tratamiento del DCS,
lo que conlleva que la mayoria de las personas afectadas no reciban el tratamiento
adecuado que precisan, y ello a pesar de las notables posibilidades de recuperacion que
tienen, siempre que reciban una rehabilitacion temprana y realizada desde postulados
neurologicos; y en segundo término, sobre la necesidad de que las instituciones publicas



con responsabilidad en la gestion de los servicios sociales modifiquen la precaria situacion
actual e intensifiquen las acciones para la creacion y dotacion de centros de dia y otros
recursos sociales de apoyo a estas personas y a sus familias, para asi reducir el efecto
adverso que el dafo ha producido en sus vidas.

En este contexto, la institucion del Defensor del Pueblo, consciente de la grave
situacion que representa la falta de una cobertura sanitaria y social adecuadas para un
segmento de la poblacion cada dia mas amplio, estim6 la conveniencia de promover un
estudio de caracter general sobre la realidad epidemiologica y sociosanitaria del DCS en
Espafa, que permita obtener una valoracion real y directa de la situacion en la que se
encuentran las personas afectadas.

A tal fin, con fecha 29 de noviembre de 2004 se formalizd un convenio de
colaboracion entre el Defensor del Pueblo y la Federacion Espaiola de Dafio Cerebral
(FEDACE), con el fin de elaborar un estudio sobre los diferentes aspectos que integran la
atencion, recuperacion e integracion de las personas con DCS en Espafia. Mas en concreto,
en la clausula segunda de este convenio se refleja que en el referido estudio, que sera
realizado por FEDACE, se incluirdn aspectos relativos a informaciéon sobre la situacion
epidemiologica; aspectos estructurales y recursos disponibles en materia de prevencion,
hospitalizacion y rehabilitacion en el ambito sanitario; y aspectos estructurales y recursos
sociales disponibles en los ambitos de valoracion de secuelas y reconocimiento de
minusvalias, rehabilitacion e integracion sociolaboral.

El estudio elaborado por FEDACE —financiado en parte por la institucion del
Defensor del Pueblo y por el Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO)— sirve
de base para formular las recomendaciones del Defensor del Pueblo, y se encuentra
dividido en siete capitulos. En el primero de ellos, se reflejan las secuelas graves,
permanentes y de naturaleza multidimensional presentes en diferentes esferas de la vida de
las personas con DCS; en el segundo, se detallan los objetivos y metodologia del estudio; en
el tercero se realiza un acercamiento a la incidencia y prevalencia del DCS en Espaiia; el
cuarto versa sobre la prevencion del DCS, con una especial referencia a los accidentes de
trafico y de trabajo; el quinto se refiere a la atencion sanitaria en el marco de los centros
hospitalarios; el sexto efectua un analisis sobre la rehabilitacion, integracion sociolaboral y
valoracion de discapacidades; y por fin, el séptimo y ultimo capitulo, contiene las
conclusiones derivadas de la investigacion. El estudio incluye, ademas, como apéndice, un
capitulo relativo a problemas de valoracion y juridicos de las personas afectadas por dafio
cerebral, elaborado por organizaciones representativas de las personas con dafio cerebral
(ADACE, APANEFA y FEDACE) y una organizacion de consumidores y usuarios (ADICAE).



El estudio realizado por FEDACE contiene, en consecuencia, valiosas
consideraciones, dignas de ser tenidas en cuenta a la hora de reflexionar sobre las pautas a
seguir para constituir un marco coherente y armonico dedicado a la atencion de las
personas afectadas por DCS. La institucion del Defensor del Pueblo debe dejar, por tanto,
expresa constancia de su agradecimiento a FEDACE por el esfuerzo realizado al elaborar el
estudio encargado y por los resultados obtenidos.
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PROLOGO

El dano cerebral sobrevenido constituye una discapacidad en ascenso en nuestras
sociedades, y ello a pesar de que el avance médico logra salvar vidas y reducir el alcance
de las lesiones provocadas por traumatismos craneoencefélicos, ictus (accidentes
cerebrovasculares) o anoxia. La ruptura de trayectorias vitales alcanza a todos los grupos
de edad, con marcadas diferencias segun el origen del dafio, y mayor incidencia entre los
varones en la juventud y edades intermedias. Las implicaciones personales, familiares y
sociales del dafio cerebral sobrevenido alcanzan una gran trascendencia, por el caracter
mixto de las secuelas discapacitantes que provoca al afectar las funciones superiores.
Socialmente nueva, desconocida y parcialmente oculta, esta discapacidad plantea desafios
de colaboracion e innovacion al combinar tanto problematicas de salud como sociales.

El principal problema radica hoy en dia en como el sistema sanitario alcanza una alta
eficacia en las tasas de supervivencia, salvando vidas en su aspecto biofisico, sin que los
poderes publicos (sanitarios y sociales) hayan dispuesto de forma coherente servicios de
rehabilitacion y sobre todo de integracion social a medio y largo plazo, incluyendo a las
familias. Esta paradoja se concreta en la expresion familiar, “se salva la vida, ;y ahora?”.

El presente trabajo pone en juego una combinatoria de métodos y técnicas para
realizar un acercamiento al dafio cerebral sobrevenido en distintas facetas, incluyendo una
aproximacion epidemiologica, la prevencion, atencion hospitalaria, rehabilitadora y social
a largo plazo. Se ha pretendido mostrar el panorama de conjunto, con sus puntos criticos de
ruptura asi como la indicacién de practicas mas avanzadas, bajo criterios de atencion
integral, especializada y de enlace, de modo que se pueda contar con una mirada atenta a
las luces, las sombras y las alternativas en procesos de atencion hoy en movimiento, ante
desafios asumidos por administraciones, asociaciones y profesionales, respecto a una
realidad de gran alcance y repercusiones, novedosa y desatendida en gran parte mas alla de
su aspecto médico mas inmediato.

Agradecemos la confianza y ayuda de todas aquellas personas e instituciones que han
colaborado en el presente estudio. El itinerario del mismo comenzo, segun se indica en
distintas notas, en la investigacion social sobre dafio cerebral sobrevenido en Castilla-La
Mancha, a impulso de sus Consejerias de Bienestar Social y de Sanidad y la misma
Asociacion local. Las dificultades de personas y familias, en especial mujeres “cuidadoras
informales”, ante situaciones insostenibles por falta de apoyos, asi como las experiencias
de colaboracion que abren vias de aprendizaje y esperanza, han animado el presente
trabajo.
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CAPITULO 1. DANO CEREBRAL SOBREVENIDO: PUNTOS DE PARTIDA Y
RECORRIDO DE LA MIRADA

1. INTRODUCCION

El dafio cerebral sobrevenido (DCS), por la conjuncidon de dimensiones que conlleva,
en términos personales, familiares y de salud en sus distintas acepciones, desde la biofisica
a la emocional y social, constituye uno de los mayores desafios de cooperacion social entre
administraciones de los &mbitos sanitario y social, en distintos niveles (local, autonémico,
estatal), asi como de la sociedad civil, en especial por parte de su joven movimiento
asociativo, a fin de articular estrategias preventivas y garantizar la calidad de vida en
igualdad de oportunidades de las personas con esta discapacidad y sus familias.

Los trastornos mas graves del dafo cerebral, y probablemente su caracter especifico,
se sitian en las multiples funciones que regula el 6rgano dafiado: desde la percepcion
sensorial a la alteracion cognitiva y de la memoria, alteraciones en el plano emocional que,
en su conjunto y segun su gravedad, proyectan diversos problemas en el comportamiento,
las relaciones y la propia autonomia personal. Se trata, por tanto, de una discapacidad
transversal que, por sus graves limitaciones en distintas 4reas, exige soluciones
multidisciplinares y con capacidad de adaptacion a cada etapa, entorno y situacion
personal/familiar.

En términos cuantitativos, se trata de una discapacidad de alta incidencia y presencia
social. La enfermedad cerebrovascular aumenta en los ultimos afios, asociada al
envejecimiento de la poblacion y a factores de riesgo que guardan relacion con el estilo de
vida. Tercera causa de muerte entre la poblacion, primera entre las mujeres, en el afio 2002
se produjeron 109.692 ingresos hospitalarios por enfermedad cerebrovascular, de los
cuales cerca de 49.000 tuvieron probabilidad de secuelas, en su mayor parte entre personas
de edad avanzada, si bien mas de 12.000 de ellas por debajo de los 65 afios y un niimero
importante entre poblacion mas joven. Por otra parte, en nuestro pais se produjeron al
menos 35.000 ingresos hospitalarios por traumatismo craneoencefalico (a causa de
accidentes de trafico, laborales, deportivos, caidas domésticas, agresiones...), una parte de
los cuales provocaron alteraciones de consideracion sobre multiples funciones (fisicas,
sensoriales, cognitivas, conductuales) a unas 4.300 personas. El traumatismo craneal
rompe trayectorias vitales especialmente entre los jovenes, con el mayor pico de incidencia
en torno a los 18 afios, y entre los varones.

El sexo determina la incidencia del dafio cerebral, sobre todo por lo que respecta a los
traumatismos craneales entre los jovenes, con edades entre los 15 y los 35 afios, donde los
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varones llegan a triplicar en nimero de lesiones a las mujeres. Por lo que se refiere al
accidente cerebrovascular, la probabilidad de suftrir un episodio discapacitante se adelanta
entre los hombres, cuya curva de mayor incidencia se presenta a edades mas tempranas que
entre las mujeres. Esta diferencia en el impacto de esta discapacidad, segun las diferencias
de sexos, se traduce en repercusiones de tipo social: el rol tradicional de las mujeres como
cuidadoras informales se ve reforzado por esta incidencia demografica. Seran en su mayor
parte madres, esposas/compaiieras, quienes estén al cuidado, con frecuencia desde un gran
aislamiento social, de las personas afectadas con pérdida de autonomia en lo fisico,
cognitivo y emocional. Al decir de las asociaciones, en los ultimos afios los varones van
asumiendo progresiva y activamente este papel en la dedicacion de cuidados.

Nos encontramos ante una discapacidad mixta, poco conocida y emergente,
responsable de un importante porcentaje de las grandes minusvalias en nuestro tiempo, asi
como de las personas que precisan ayuda de terceras personas, en especial por la pérdida
de las funciones organizativas. Esta tendencia resulta convergente entre los paises de
nuestro entorno, planteando desafios de atencidn tanto en el ambito de la salud como en el
del bienestar social '.

Mientras el sistema hospitalario avanza en su capacidad de salvar vidas, en el sentido
biomédico, los aspectos de rehabilitacion e integracion social quedan paradodjicamente
desatendidos, de forma que, en gran parte de los casos, la persona con complejas secuelas
psicoldgicas, fisicas y sensoriales es transferida “del hospital a casa”, quedando al cuidado
unilateral de su familia, con frecuencia en situaciones limite. El trauma no se circunscribe a
la persona directamente afectada, sino que trastoca en distinto grado la estructura familiar,
con deterioros en la salud, en especial de los cuidadores informales, en situaciones que
pueden resultar insostenibles por la complejidad de las secuelas que el dafo cerebral en
ocasiones comporta. El sustentador del hogar deviene destinatario de los cuidados
familiares; el hijo o la hija que proyectaban una vida independiente o ya habian
abandonado la familia de origen, habran de encontrar en sus padres cuidados y una
atencion sumamente dedicada. La dislocacion familiar puede significar rupturas de lazos, e
incapacidad de unos padres ya envejecidos para afrontar la nueva situacion, entre otras
problematicas.

La dependencia de terceras personas, situacion habitual en un margen amplio de
afectados por el dafio cerebral sobrevenido, introduce, pues, un handicap afiadido en su
vida, asi como necesidades especificas de apoyo para la vida activa o la proteccion. A la

! Mufioz Céspedes, J. M, et al., 2002. Evaluacion e integracion de personas afectadas por daiio cerebral
traumatico. FREMAP: 9.
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hora de definir la dependencia, el Consejo de Europa, en su Recomendacion R(98)9 de
1998, refiere: “aquel estado en que se encuentran las personas que, por razones ligadas a la
falta o a la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de
asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria”. La
pérdida de las capacidades para el autogobierno, al verse con frecuencia trastornadas
funciones como la memoria inmediata o la capacidad de planificar una accion sencilla
(aseo, vestido, orientacion), convierte a las personas con dafio cerebral sobrevenido,
cuando se dan estas circunstancias, en uno de los colectivos mas vulnerables y expuestos a
procesos de exclusion social, junto con sus familias.

Los estudios existentes indican la asuncion de la responsabilidad en la atencion a las
personas con dafio cerebral por parte de un cuidador principal en la familia, habitualmente
mujer, ya sea madre o conyuge (tanto por la mayor tasa de accidentalidad masculina como
por tradicion cultural). Sobre ella recae una tension y estrés notables, con experiencias de
aislamiento y deterioro en las situaciones de salud fisica y emocional®. Junto al afectado
por dafio cerebral sobrevenido, la familia constituye un primer y urgente espacio de apoyos
cualificados en el camino hacia la normalizacion posible y calidad de vida en este primer
entorno de integracion.

2. LOS ASPECTOS ORGANICO-FUNCIONALES: LAS SECUELAS HIBRIDAS

El dafio cerebral sobrevenido hace referencia a un conjunto de etiologias bastante
heterogéneo, y que tiene como caracteristica comun la de haber provocado una lesion
cerebral que irrumpe en el desarrollo vital’. El dafio cerebral sobrevenido no es, por tanto,
una discapacidad de nacimiento o degenerativa, aunque pueda compartir con ellas perfiles
de necesidad y atencion. Entre las causas més frecuentes del dafio cerebral sobrevenido se
encuentran los traumatismos craneoencefalicos y los accidentes cerebrovasculares.

A. Traumatismo craneoencefalico

El dano cerebral traumatico se ha definido como una afectacion del cerebro causada
por una fuerza externa que puede producir una disminucion o alteracion del estado de

2 Vid, entre otros, T. Bergero, M. Goémez, A. Herrera, F. Mayoral, 2000. “Grupo de cuidador primario de
dafio cerebral: una perspectiva de analisis™: Revista de la Asociacion Espariola de Neuropsiquiatria, 2000
vol. XX, n.° 73, pp. 127-135.

3 Quemada Ubis, J. 1., 1999. “Rehabilitaciéon del dafio cerebral adquirido. Una panordmica general”: en
Boletin AELFAn.° 3.
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conciencia, que conlleva una alteracion de las habilidades cognitivas o del funcionamiento
fisico®. El traumatismo craneoencefalico (TCE) puede ser abierto o cerrado’.

Una de las primeras consecuencias de un TCE es la pérdida de conciencia; la duracion
y el grado de ésta es uno de los indicadores mas significativos de la gravedad del
traumatismo. Tras la recuperacion progresiva del nivel de conciencia y de la orientacion, la
mayoria de los pacientes presenta gran diversidad de secuelas a nivel cognitivo y de
comportamiento que varian en su naturaleza y gravedad, en funcion de la extension y
localizacion del dafio cerebral, asi como de las caracteristicas de personalidad e
inteligencia que el paciente tenia antes del accidente’. A pesar de esta diversidad puede
decirse que existe un patron de afectacion especifico asociado a lesiones cerebrales focales
que implican los 16bulos frontales y temporales. Por esto, las alteraciones cognitivas mas
relevantes y que aparecen mas a menudo son los problemas de regulacion y control de la
conducta, dificultades de abstraccion y resolucién de problemas, trastornos de aprendizaje
y memoria, asi como alteraciones en el ambito de la personalidad y el ajuste emocional’.
Las alteraciones fisicas comprenden alteraciones motoras (movilidad, lenguaje) y/o
sensoriales (vision, la audicion, el tacto y el gusto).

B. Accidente cerebrovascular

El accidente cerebrovascular (ACV) describe multiples trastornos vasculares®. Las
enfermedades vasculares son alteraciones transitorias o definitivas del funcionamiento de
una o varias zonas del encéfalo (cerebro, cerebelo y tronco cerebral) que aparecen como
consecuencia de un trastorno circulatorio cerebral’. Suelen clasificarse en dos grandes
grupos:

4 Junque, C., Bruna, O., Matar6, M., 1998. Traumatismo craneoencefialico. Un enfoque desde la
Neuropsicologia y la logopedia. Guia practica para profesionales y familiares: Ed. Masson.

> El primero, ocurre cuando un objeto penetra con fuerza en la cabeza y produce fractura del craneo y rotura
de las meninges o membranas cerebrales causando dafios en areas concretas del cerebro, generando a su vez,
déficit focales.

El traumatismo cerrado ocurre cuando el cerebro es sometido a diversas fuerzas mecédnicas. No s6lo puede
existir una lesion en el lugar del golpe sino que se puede producir una lesion adicional al desviarse el cerebro
al lado opuesto del golpe (lesion de contragolpe). Los fenomenos de aceleracion, deceleracion o rotacion del
cerebro dentro del craneo, también pueden afectar las conexiones neuronales (dafio axonal difuso). Este tipo
de traumatismo puede provocar lesiones microscopicas por todo el cerebro.

S Ibid., pp. 12-16.

7 Ibid., p. 26.

8 Miguel A. Simén (1991) “Intervencion psicologica en accidentes cerebrovasculares”, en Manual de
psicologia clinica aplicada: Ed. Siglo XX1, pp. 49-66.

? Junque, C., 1985. Neuropsicologi: Ed. Sintesis.
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1) Trastornos isquémicos: un flujo sanguineo inadecuado provoca un area circunscrita
de infarto cerebral.

— Trombosis.
— Embolia.
— Reduccion del flujo sanguineo.

2) Hemorragia cerebral: entrada masiva de sangre en el interior de la sustancia del
cerebro.

Otra de las causas mas frecuentes del ACV es la rotura de aneurismas. Los aneurismas
son dilataciones vasculares que resultan de defectos localizados en la elasticidad del
vaso'’.

Una enfermedad vascular puede producir serias reducciones del oxigeno y la glucosa,
lo que supone una interferencia del metabolismo energético celular. Si una interferencia de
este tipo dura mas de 10 minutos, todas las células de la region afectada mueren. La
patologia vascular cerebral es la mas frecuente dentro de las enfermedades neurologicas y
supone el 50 por 100 de la patologia neuroldgica hospitalaria y la tercera causa de muerte y
de incapacidad cronica en el mundo occidental'.

Entre las alteraciones mas frecuentes se pueden enumerar los trastornos motores en la
mitad del cuerpo opuesta al foco de la lesion (hemiplejias); perturbaciones de lenguaje,
déficit en la memoria y problemas perceptivos. A consecuencia de estas alteraciones fisicas
y cognitivas, se producen cambios en la conducta social y en el estilo y forma de vida del
sujeto, asi como trastornos emocionales, entre los que sobresalen la presencia de ansiedad
y sintomatologia depresiva. La conducta social de los sujetos que han padecido ACV y que
presentan alteraciones o secuelas a nivel motor y cognitivo se caracteriza por un
incremento en la dependencia y por una reduccion muy marcada en la interaccion social'2,
en parte a causa de las limitaciones personales, en parte por los obstdculos o redes
facilitadores del entorno.

Otras etiologias como la anoxia (falta de oxigeno en el cerebro, por ejemplo, por
paradas cardiorrespiratorias) o infecciones como la meningitis o tumores, al provocar
dafios neurologicos, dan lugar también a alteraciones semejantes a las indicadas.

Estos déficit neuroldgicos, se combinan como un puzzle, dependiendo de la zona
cerebral lesionada y del alcance en el dafio, imprimiendo distintos perfiles y grados de

"% Ibid., 93.
" 1bid., 75.
12 Miguel A. Simén, 1991: “Intervencion psicoldgica...” p. 50.
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alteracion: desde cefaleas pasajeras a estados vegetativos persistentes (coma), paralisis,
alteraciones del lenguaje, sensoriales, pérdidas de la memoria y la capacidad organizativa,
ademas de trastornos psicologicos variados.

Uno de los aspectos determinantes del dafo cerebral sobrevenido es el caracter subito
de su aparicion. Esta drastica e inesperada irrupcion de las lesiones y sus consecuencias, a
diferencia de otras patologias neuroldgicas, de nacimiento o degenerativas, provoca un
desajuste critico en el curso vital de la persona, su entorno familiar y comunitario. A
diferencia de otros deterioros progresivos, el dafio cerebral sobrevenido no deja tiempo
para preparar estrategias adaptativas, ni a la persona que sufre el dafio ni a su entorno
familiar. “Comprender el mundo del afectado por dafio cerebral es comprender como la
existencia del ser humano cambia por un hecho traumatico. El mundo cotidiano es
bruscamente destruido, las posibilidades, los valores y las perspectivas cambian”. Este
caracter subito trae consigo consecuencias especificas en un transcurso temporal a las que
se han de adecuar las redes de apoyo y continuidad en cada fase, del hospital al medio y
largo plazo.

3. UNA DISCAPACIDAD DOBLEMENTE OCULTA

A pesar de su elevada incidencia y gravedad de sus secuelas, el dafio cerebral
sobrevenido es una discapacidad poco conocida por las instituciones y por la sociedad en
general.

Se puede afirmar que nos encontramos ante una discapacidad doblemente oculta, por
el caracter hibrido de sus alteraciones, algunas de ellas “invisibles” de inmediato, y por la
descomposicion familiar que suele traer consigo, comenzando por la pérdida de capacidad
para defender sus derechos por los afectados.

La Sociedad Europea de Traumatismo Cerebral (EBIS) se refiere al dafio cerebral
como una deficiencia oculta, “invisible”, puesto que las personas afectadas suelen
recuperar autonomia de movimiento, a pesar de los problemas de audicion y vista, pérdida
del equilibrio o dificultades en el habla. Sin embargo, las limitaciones mas discapacitantes
pueden pasar desapercibidas: pérdida de memoria y capacidad para aprender, dificultades
para razonar y resolver los problemas mas inmediatos (como elegir la ropa, comer),
alteraciones emocionales, de la conducta, baja autocritica. Por estas secuelas, el dafio
cerebral no encaja en los perfiles de discapacidades mas conocidas, planteando hasta la
fecha de hoy problemas en la evaluacion, admision y adaptacion en los recursos de
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atencion actuales, como centros de dia, con orientaciones predominantes hacia deficiencias
fisicas o psiquicas.

Las personas con dafio cerebral pierden en muchos casos la capacidad de
autogobierno y, por tanto, la de defender por si mismas sus derechos. Quedan al cuidado de
sus familiares, quienes, por el trastorno subito en sus vidas, entran en situaciones de
conmocion, sin apenas tiempo para preparar estrategias adaptativas (a diferencia de otras
enfermedades degenerativas, como el alzheimer). A falta de apoyos sociales, sufren
situaciones criticas: la tendencia al aislamiento, o la depresion del cuidador principal
(habitualmente madres o esposas), son aspectos que explican la baja presencia publica de
esta minusvalia.

4. LOS FACTORES CONTEXTUALES: DE LA PREVENCION A LA IGUALDAD DE
OPORTUNIDADES

El dafio cerebral adquirido no es una patologia organica en si misma. Su realidad
depende de factores contextuales que actian en los logros de las personas afectadas o en la
exclusion y estrés de las familias. La clasificacion triadica sugerida por Naciones Unidas
en su Programa de Accion para las Personas con Discapacidad” (1983) mantiene su
vigencia fundamental para entender las areas de analisis, estrategia y accion ante la
realidad del dafio cerebral sobrevenido:

Prevencion: “Significa la adopcion de medidas encaminadas a impedir que se
produzcan deficiencias fisicas, mentales y sensoriales (prevencion primaria), o a impedir
que las deficiencias, cuando se han producido, tengan consecuencias fisicas y psicoldgicas
negativas”.

Rehabilitacion: “Es un proceso de duracion limitada y con un objetivo definido,
encaminado a permitir que una persona con una deficiencia alcance nivel fisico, mental y/o
social optimo, proporcionandole asi los medios de modificar su vida. Puede comprender
medidas encaminadas a compensar la pérdida de una funcién, una limitacion funcional
(por ejemplo, ayudas técnicas) y otras medidas encaminadas a facilitar ajustes o reajustes
sociales”.

Equiparacion de oportunidades: “Significa el proceso mediante el cual el sistema
general de la sociedad —tal como el medio fisico y cultural, la vivienda y el transporte, los

'3 NACIONES UNIDAS (2000-1983): Programa de accion mundial para las personas con discapacidad.
Real Patronato de la Discapacidad.
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servicios sociales y sanitarios, las oportunidades de educacion y trabajo, la vida cultural y
social, incluidas las instalaciones deportivas y de recreo— se hace accesible para todos”.

Las medidas de prevencion significan el primer umbral de actuacion para minimizar
esta discapacidad. Las estrategias de rehabilitacion deben poner los medios para llevar
hasta donde resulte posible la recuperacion funcional y entrenamiento de aptitudes en las
personas que han sufrido esta contingencia para, desde un enfoque integral, alcanzar los
maximos grados de autonomia y reintegracion a los entornos. Corresponde a la sociedad en
su conjunto y a los poderes publicos equiparar las oportunidades de integracion social,
garantizando la plena participacion y dignidad de estos ciudadanos, prestando servicios de
apoyo adecuados a las situaciones de dependencia funcional.

Las concepciones actuales de la discapacidad, tanto en los organismos de Naciones
Unidas como en el &mbito de la Union Europea, dejan atrds paradigmas centrados en la
dimension individual y médica, para destacar, en una visiéon mas holistica y cercana a las
reivindicaciones del movimiento asociativo, los aspectos sociales de la misma. Asi, por
ejemplo, la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y la Salud
(CIF), de la oms, concibe el funcionamiento y la discapacidad de una persona como una
“interaccion dindmica entre los estados de salud (enfermedades, trastornos, lesiones,
traumas, etcétera) y los factores contextuales” (oMs, 2001:9). El “constructo” Factores
Contextuales articula en buena medida la Clasificacion, refiriendo el “efecto facilitador o
de barrera de las caracteristicas del mundo fisico, social y actitudinal” (idem, 9). Las
Actividades y la Participacion, con sus logros y restricciones, juegan un papel decisivo en
esta propuesta para pensar la discapacidad, y por tanto, para formular y evaluar las
acciones correspondientes.

Especialmente en las dos ultimas décadas se han venido desarrollando la distintas
iniciativas que hablan de un avance importante en el reconocimiento tanto de derechos
basicos como de necesidades especificas y busquedas de alternativas para su cobertura.
Recientemente, la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad se articula desde
“los cambios operados en la manera de entender el fenomeno de la ‘discapacidad’,
entendiendo como las desventajas que experimenta una persona con discapacidad tienen su
origen en dificultades personales, pero también y sobre todo en los obstaculos, condiciones
limitantes y apoyos que la misma sociedad establece. Siendo esto asi, es preciso disefiar y
poner en marcha estrategias de intervencidbn que operen simultdneamente sobre las
condiciones personales y sobre las condiciones ambientales”. Entre sus principios incluye:

20



a) Vida independiente: la situacion en la que la persona con discapacidad ejerce el
poder de decision sobre su propia existencia y participa activamente en la vida
de su comunidad, conforme al derecho al libre desarrollo de la personalidad.

b) Normalizacién: el principio en virtud del cual las personas con discapacidad
deben poder llevar una vida normal, accediendo a los mismos lugares, ambitos,
bienes y servicios que estan a disposicion de cualquier otra persona.

¢) Dialogo civil: el principio en virtud del cual las organizaciones representativas
de personas con discapacidad y de sus familias participan, en los términos que
establecen las leyes y demas disposiciones normativas, en la elaboracion,
ejecucion, seguimiento y evaluacion de las politicas oficiales que se desarrollan
en la esfera de las personas con discapacidad.

El presente informe se elabora, por otra parte, en el contexto del debate y prevision
estatal de un “Sistema Nacional de Proteccion a la Dependencia y Vida Autonoma”,
iniciado con la reciente publicacion del Libro Blanco de la Dependencia en Espafia. A este
respecto, son varias las comunidades autonomas que cuentan con desarrollos propios y un
camino recorrido en el apoyo a la vida autbnoma, con redes probadas en la experiencia, si
bien en inicio con mayor orientacion hacia las poblaciones de mayor edad.

A pesar de la responsabilidad de salud publica ante una discapacidad como el dafio
cerebral sobrevenido en los tres espacios apuntados, hoy mas alla de la estabilizacion
hospitalaria son las familias quienes asumen una responsabilidad con muy escasos apoyos
desde el sistema sociosanitario, para afrontar el cuidado a largo plazo de personas con
secuelas gravemente discapacitantes. Estas familias, en especial las mujeres que asumen
los cuidados informales, se ven expuestas a gran tension y riesgo de exclusion social.

Una mujer, cuyo marido sufridé un infarto cerebral en 2002 con resultados de
hemiplejia y pérdidas cognitivas, resume el problema actual en relacion con el desafio que
plantea el dafio cerebral sobrevenido: “En los hospitales hacen todo lo que pueden con los
medios que tienen para salvarles la vida pero cuando se les da el alta, dejan de existir para
la sanidad y para los servicios sociales. La familia se encuentra con un problema que les
supera”. (Guadalajara, pagina web de Consulta en Dafio Cerebral.)
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CAPITULO 2. OBJETIVOS Y METODOLOGIA

Partiendo de la carencia de una informacidn omnicomprensiva y sistematica, acerca
del dafio cerebral sobrevenido en su dimension epidemiologica y en los distintos ambitos
sanitarios y sociales, el objetivo focal del estudio consiste en aportar un conocimiento
adecuado para que las administraciones publicas, a través del informe del Defensor del
Pueblo, se encuentren en condiciones mas favorables para disefiar e impulsar acciones
apropiadas en el terreno de la prevencion, la atencidon hospitalaria, la rehabilitacion y los
apoyos a la autonomia personal, proteccion a la dependencia y soporte o respiro de las
familias en el medio y largo plazo. En el marco de esta finalidad principal, la propuesta de
investigacion trata de dar respuesta a un conjunto de contenidos especificos como objetivos
parciales del estudio:

1. Aproximacion a las dimensiones epidemioldgicas del dafio cerebral sobrevenido
en Espafia.
2. Diagnostico de la situacion actual y recursos de apoyo en los ambitos de la:

a) Prevencion.

b) Hospitalizacion.

¢) Rehabilitacion.

d) Proteccion juridica.

e) Atencion en el medio y largo plazo.

La informaciéon incluye un acercamiento diferencial a la realidad de las distintas
comunidades autonomas, tanto en los datos de corte estadistico como respecto a los
recursos existentes.

La perspectiva metodologica trata de dar respuesta a estos objetivos planteados, en el
horizonte de tiempo previsto (noviembre 2004-marzo 2005), adaptandose al objeto del
estudio asi como a la orientacion conceptual. Como todo “hecho social”, el dafo cerebral
sobrevenido no es una realidad “dada” o univoca ni cabe, por tanto, aprehenderlo como un
objeto estatico y ajeno a los sujetos. Esta complejidad comprende aspectos de corte
objetivo: demografico y epidemiolédgico (tipos de secuela o limitacion funcional, edades y
género, etcétera), los recursos existentes en cada espacio regional, en materia de
prevencién, hospitalizacion, rehabilitacion, hasta los apoyos de medio y largo plazo. Pero
comprende también un conjunto de dimensiones que incluyen procesos sociales y actores
con distinta experiencia, practicas y competencia en cada uno de los d&mbitos y espacios
locales indicados: instituciones sanitarias, sociales, asociaciones y profesionales, afectados
y familiares, redes y cultura del entorno proximo. Dada esta multiplicidad de facetas, con
sus variantes territoriales, su conocimiento requiere un enfoque metodologico plural.
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EPIDEMIOLOGIA: APROXIMACION A LA INCIDENCIA A PARTIR DE
CODIGOS DIAGNOSTICOS

Se ha realizado una aproximacion a la incidencia epidemioldgica anual de la
enfermedad cerebrovascular, el traumatismo craneoencefalico y la lesion cerebral anoxica.
Considerando las orientaciones metodoldgicas actuales, se ha realizado una explotacion de
las fuentes estadisticas hospitalarias disponibles en la actualidad, bajo los siguientes
criterios y cautelas:

1. La informacioén de incidencia registrada por el sistema hospitalario se basa en
codigos diagnosticos que no pueden ser considerados equivalentes a secuelas, por basarse
en el diagnostico clinico elaborado en el momento del alta hospitalaria, por tanto, en la fase
aguda de la enfermedad, cuando ésta puede mantener distintas evoluciones mas favorables
o adversas.

2. La incidencia general de la enfermedad cerebrovascular y del traumatismo
craneoencefalico no significa secuelas de dafio cerebral sobrevenido. Una proporcion
importante de los ingresos hospitalarios por estas causas corresponden a episodios
transitorios o reversibles, resultando en otros casos lesiones con dafos irreversibles de
distinta consideracion. Por ello, para estas dos etiologias se ha llevado a cabo una doble
consideracion estimativa y analitica:

— Elaboracion sobre el total de los casos registrados, a partir de la Encuesta de
Morbilidad Hospitalaria (INE). Esta fuente comprende, por metodologia muestral, el
sistema de hospitales publicos y privados, tomando en consideracion el diagnostico
principal o causa de la atencién en el ingreso.

— Explotacion estadistica y andlisis a partir de una seleccion de codigos diagndsticos
basados en la Clasificacion Internacional de las Enfermedades (CIE-9-Mc, Organizacion
Mundial de la Salud), comprendiendo aquellos codigos diagnosticos con mayor
probabilidad de secuelas. Esta seleccion se ha basado en el criterio médico de especialistas
en dafio cerebral sobrevenido, tanto en el ambito hospitalario (Hospital Doce de Octubre),
como rehabilitador (Luis Gangoiti, Director Médico del Centro Estatal de Atencion al
Dano Cerebral, CEADAC), contando asimismo con el asesoramiento especializado en la
practica de codificacion hospitalaria y su sistematizacion estadistica sanitaria. La fuente de
informacion estadistica explotada es el Conjunto Minimo Basico de Datos al Alta (CMBD)
para el afio 2002, considerando el conjunto de posiciones diagndsticas (diagnostico
principal y diagnosticos secundarios) para cada etiologia.
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La aproximacion a la incidencia de personas con probabilidad de secuela, a partir de
una metodologia basada en codigos diagndsticos en el momento del alta hospitalaria,
presenta dificultades diversas segln etiologia. Asi, la “lesion cerebral andxica™ se contiene
en un unico codigo diagndstico en la Clasificacion Internacional de las Enfermedades CIE-
9. La enfermedad cerebrovascular se distribuye en 42 codigos diagnosticos, entre los
cuales la decision selectiva de distintos facultativos, tanto del ambito hospitalario,
rehabilitador del dafio cerebral, como doctores de familia en atencion primaria, coinciden
ampliamente en la distincion entre aquellos cdédigos con probabilidad de resultar en
secuelas respecto a los episodios transitorios o reversibles. El caso méas complejo, con gran
diferencia, se refiere a los traumatismos craneoencefalicos, distribuidos en dos grandes
categorias (fracturas craneales y lesiones intracraneales) que en conjunto comprenden un
total de 440 codigos diagnosticos, diversos en la zona 6sea o de tejido nervioso afectado
asi como escalada segun grados de pérdida de la conciencia. El criterio de delimitacion
adoptado fue la inclusién de todos aquellos codigos/personas a partir de un “coma leve
entre 1 y 24 horas” a estados de coma de mayor profundidad y duracion temporal. Se
anadieron, ademas, aquellos cddigos indicados como “pérdida de conciencia no
especificada”, puesto que, a partir de la experiencia en codificacion hospitalaria se constata
la inclusion de cuadros de notable gravedad en este epigrafe.

Se ha de insistir en el cardcter tentativo que comporta el presente criterio
metodologico, al tratarse de secuelas cuya adecuada identificacion requiere, ademas del
criterio indicativo basado en el tiempo de duracion y profundidad en el coma, un
seguimiento evaluativo a posteriori, a través de distintas pruebas y criterios combinados
como la amnesia postraumatica. Como se puede constatar, la delimitacion y cuantificacion
de los traumatismos craneoencefalicos y sus secuelas resulta el aspecto mas complejo en
cuanto a las distintas etiologias consideradas.

Las fuentes utilizadas para la aproximacion a la incidencia del dafio cerebral han sido:

— Estadistica de Defunciones por Causa de Muerte (INE), para el afio 2002.

—  Encuesta de Morbilidad Hospitalaria (INE), correspondiente al afio 2002.

—  Conjunto Minimo de Datos Basicos al Alta Hospitalaria (Instituto de
Informacién Sanitaria, Ministerio de Sanidad y Consumo), correspondiente al
afio 2002, cuya base de datos ha sido elaborada mediante el programa estadistico
SPSS.

A efectos de validacion metodoldgica, el Servicio de Informacion de Estadisticas
Sanitarias de la Consejeria de Salud de la Junta de Comunidades de Castilla-La Mancha ha
realizado una explotacion paralela a partir de la seleccion de codigos, establecida en el
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CMBD correspondiente a dicha Comunidad Autonoma. Estos criterios metodoldgicos se
fundamentan y explicitan en el capitulo correspondiente.

OTRAS FUENTES DE INFORMACION

A) Cuestionarios dirigidos a los expertos/responsables en los ambitos de sanidad y

bienestar social en las distintas comunidades autonomas

A fin de captar una aproximacion a las realidades diferenciales de recursos y atencion
en materia de dafio cerebral sobrevenido, se ha procedido a la elaboracién y envio de
cuestionarios informativos a las Consejerias de Sanidad/Salud y de Bienestar
Social/Asuntos Sociales de las 17 comunidades autonomas, asi como al Instituto Nacional
de Gestion Sanitaria (INGESA) por lo que se refiere a las Ciudades Autonomas de Ceuta y
Melilla.

El cuestionario del ambito sanitario ha sido cumplimentado por 16 comunidades
autobnomas y por el INGESA. Es decir, todas las comunidades excepto Cataluiia. EIl
cuestionario del ambito social ha sido formalizado por 15 comunidades autonomas
(contando entre ellas las diputaciones forales del Pais Vasco); es decir, todas las
comunidades, excepto Aragéon y Catalufia. La Comunidad Valenciana remitio el respectivo
cuestionario una vez finalizada la elaboracion del presente informe, de modo que no ha
sido posible reflejar en ¢l la informacion facilitada. El déficit de informacion en Catalufia
se ha cubierto, en parte, a través de entrevistas a técnicos responsables de los ambitos
sanitario/social de esta Comunidad.

El estudio de recursos y necesidades en el ambito sanitario se ha complementado con
la remision de un cuestionario a una muestra de centros hospitalarios, en concreto 73, de
las diferentes comunidades autonomas, que se considera suficientemente representativa en
el conjunto del Estado espafiol. Excepto siete cuestionarios de otros tantos hospitales de la
Comunidad Auténoma de Catalufia, que no han sido remitidos a la institucion del Defensor
del Pueblo, tal y como solicitdé su titular, el resto han sido cumplimentados por los
responsables de los respectivos centros. En el caso del Pais Vasco, hay que sefialar que
unicamente se ha remitido el cuestionario de uno de los cinco hospitales solicitados, con
fundamento en que la calidad y programas asistenciales es idéntico en todos los centros de
la comunidad. En suma, el total de cuestionarios de hospitales recibidos en el Defensor del
Pueblo asciende a 62.

Los criterios para la seleccion de estos centros hospitalarios han sido los siguientes:

— El mayor hospital por provincia.
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— Un hospital afiadido en el caso de la capital autonomica.

— Un hospital afiadido por cada millén de habitantes/provincia.

— Los hospitales son de orientacion general y han sido elegidos en funcion del
niimero de camas.

B) Entrevistas semiabiertas a los expertos/responsables en el dmbito de sanidad y
bienestar social autonomico

De forma complementaria a estos cuestionarios y con el propdsito de profundizar
algunos aspectos en la practica de atencion al dafo cerebral sobrevenido se sostuvieron
entrevistas semiestructuradas con responsables en el &mbito sanitario y de bienestar social
autonomico en los siguientes territorios: Andalucia, Cataluna, Galicia, Madrid, Navarra y
Pais Vasco.

1. Andalucia

Responsable de la Subdireccion de Programas y Desarrollo, Direccion General de
Asistencia Sanitaria, Servicio Andaluz de Salud.

Jefa del Servicio de Atencion para Personas con Discapacidad, Consejeria de Igualdad
y Bienestar Social.

2. Catalunia

Responsables en el Servicio Catalan de Salud.
Co-Directora del Plan Sociosanitario.

Responsable del Area de Programas Sectoriales, Instituto Catalan de Asistencia y
Servicios Sociales (ICASS), Departamento de Bienestar y Familia.

3. Galicia

Técnico de la Subdireccion General de Atencion a Personas con Discapacidad, de la
Consejeria de Familia, Juventud, Deporte y Voluntariado.

4. Madrid
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Jefe de Servicio de Coordinacion Sanitaria y Participacion de la Consejeria de
Sanidad.

Responsable de la Subdireccion General de Recursos y Programas para Personas con
Discapacidad. Direccion General de Servicios Sociales, Consejeria de Familia y Asuntos
Sociales.

5. Navarra

Responsable del Servicio de Evaluacion y Control Asistencial de la Consejeria de Sanidad.

Jefa de la Seccidon Sociosanitaria del Departamento de Bienestar Social, Deporte y
Juventud.

6. Pais Vasco
Jefe de Servicio de Neurologia, Hospital de Basurto, Vizcaya.
Jefa de Servicio de Personas con Discapacidad, de la Diputacion Foral de Vizcaya.

Jefe de Servicio de Personas con Discapacidad, de la Diputacion Foral de Alava.

C) Informacion del Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO)

La informacion solicitada al IMSERSO se proyecta en una triple dimension: Base de
datos estatal de personas valoradas por minusvalia; asistencia en el Centro Estatal de
Atencion al Dafio Cerebral (CEADAC) y centro y servicios orientados al dafio cerebral.

D) Entrevistas complementarias con responsables clave en distintos ambitos de

intervencion (en especial, prevencion)
Directora General de la Agencia de Calidad de Ministerio de Sanidad y Consumo.

Responsable del Departamento de Salud Laboral de la Confederacion Sindical de
Comisiones Obreras (CC. 00.).

Jefe del Consejo de Direccion del Instituto Nacional de Seguridad e Higiene en el
Trabajo, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.

Director General de Trafico, Directora del Observatorio Nacional de Seguridad Vial y
la presidenta de la Asociacion para el Estudio de la Lesion Medular (AESLEME).
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E) Cuestionario dirigido al Centro Estatal de Rehabilitacion del Darno Cerebral
(CEADAC) y al Instituto Guttman

F)  La participacion de FEDACE

La buena acogida al proyecto, el abierto y generoso ofrecimiento a la colaboracion y
el seguimiento proximo, expectante, esperanzado, han sido actitudes manifestadas por las
asociaciones que componen la Federacion Espafiola de Dano Cerebral (FEDACE) a lo largo
del proceso de realizacién de esta investigacion. Aunque obviamente se podia contar, a
priori, con una actitud colaboradora e implicada, también resulta evidente que una
organizacion plural, relativamente heterogénea y con conciencia y practicas pluralistas,
podria mostrar algunas posiciones algo mas distanciadas.

Esta unanimidad en la recepcion de la propuesta se convierte en un primer indicador
de inquietud, de implicacion, de apuesta por toda iniciativa que plantee un mayor
conocimiento y difusion de las situaciones de dafo cerebral y de las personas y colectivos
por ellas afectados. Todas las asociaciones consultadas han respondido a un cuestionario
especificamente disefiado para ellas y que les fue remitido por correo (doble soporte: papel
y electrénico). Es un dato que ha sorprendido al propio equipo técnico: son conocidas las
dificultades y el recorte en las expectativas de respuesta que acompanan a este método de
consulta, cuando los encuestados no estan formalmente obligados.

Fueron veintidds las asociaciones consultadas: veinte pertenecientes de pleno derecho a
FEDACE en el momento del envio de cuestionarios (diciembre de 2004) y dos en proceso de
incorporacion (la Federacion exige dos afios de antigiiedad). Su ambito de actuacion abarca
doce comunidades autonomas: Andalucia, Aragén, Asturias, Illes Balears, Castilla-La
Mancha, Castilla y Ledn, Cataluia, Galicia, Madrid, Navarra, Pais Vasco y Valencia. No
estan representadas, por lo tanto, cinco comunidades autonomas: Canarias, Cantabria,
Extremadura, La Rioja y Murcia. Ademas de la cumplimentacion del cuestionario, se han
realizado entrevistas abiertas y/o reuniones de grupo en asociaciones de Andalucia,
Castilla-La Mancha, Catalufa, Galicia, Madrid, Navarra y Pais Vasco.

Las asociaciones de FEDACE estan desigualmente representadas en el territorio, si
consideramos su presencia en las distintas comunidades auténomas. Como ejemplo, en
Catalufia cuentan con una sola Asociacion (TRACE), si bien existen otros proyectos en
proceso de constitucion en esta Comunidad; en el otro extremo, Galicia esta representada
en nuestra investigacion por cuatro asociaciones. Las comunidades uniprovinciales
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consultadas —Asturias, Madrid y Navarra— cuentan cada una con una Asociacion
perteneciente a FEDACE. En estos ultimos casos y en aquellas comunidades autonomas en
las que se encuentra mas de una Asociacion, su ambito de intervencién es provincial,
cuando so6lo existe una Asociacion en toda la Comunidad Auténoma (Aragén, Castilla-La
Mancha, Cataluna), asumen este ambito territorial como su espacio de actuacion. Una
excepcion la ofrece A Coruia, donde existen dos asociaciones federadas, una de las cuales
(ADACECO) asume el ambito territorial de A Corufa capital y area metropolitana y la otra
(SARELA) el area sanitaria de Santiago de Compostela (mitad sur de la provincia).

El cuestionario fue contestado por responsables de la junta directiva de la asociacioén
y/o por profesionales, en este tltimo caso tras consultar con dichos responsables o asumir
su delegacion. Hay que destacar la especial vinculacion y los altos niveles de implicacion
que en general se percibe entre los profesionales que intervienen en estas asociaciones.
Como algiin informante destaca, estariamos en un sector en el que todavia cabe hablar de
ocupaciones vocacionales y de apuesta personal por el trabajo bien hecho.

G) La pdgina web “consulta sobre el daiio cerebral sobrevenido™

Con el objetivo de ofrecer a las familias, personas afectadas y profesionales, una via
de participacion donde pudieran contar sus experiencias, necesidades e ideas se disefio la
pagina web “consulta sobre el dafio cerebral sobrevenido”, con un espacio de comentarios
y sugerencias en los distintos ambitos del dafio cerebral sobrevenido ademas de una
encuesta de situacion y recursos. El propoésito fue conocer de primera mano experiencias y
propuestas para contribuir a las recomendaciones del informe. Esta web ha estado alojada
en el portal Discapnet de la Fundacion ONCE con la  direccion:
http://www.usuarios.discapnet.es/danocerebral. Hasta el 29 de marzo se han contabilizado

3.484 visitas, 41 comentarios, 88 cuestionarios validos y algunos mensajes a la direccion
de correo electronico creada para este proyecto.
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CEREBRAL SOBREVENIDO EN ESPAR CERCAMIENTO EPIDEM| GICO Y SOCIOSANITARIO

Una via de participacién

El 29 de noviembre de 2004 el Defensor del Pueblo v la Federacion Espariola de Dafio Cerebral
(FEDACE) firmaron un convenio de colaboracion para realizar un estudio gue nos aproxime a la
magnitud, los recursos y las necesidaces del dario cerebral en Espafia

El dafio cerebral sobrevenido es una discapacidad gue resulta novedosa y poco conocida, puesta
que el awvance meédico logra en la actualidad salvar wvidas en caso de traumatismos
craneoencefalicos y accidentes cerebrovasculares

A pesar del constante aumento de sus casos y la severidad de sus secuelas, la atencion hacia los
problemas de nuestro colectivo, personas afectadas y familiares, es todavia escasa en nuestro
pais. Una vez superada la fase aguda hospitalaria, los recursos disponibles hasta ahora han sida
casi inexistentes, tanto para la rehabilitacién como para los cuidados de largo plazo.

Esta péagina de internet es parte del estudio y quiere ser una puerta donde los familiares,
personas afectadas v profesionales puedan contar sus experiencias, necesidades e ideas. Para
ello disnongis de dos vias comnlementarias
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CAPITULO 3. UN ACERCAMIENTO EPIDEMIOLOGICO AL DANO
CEREBRAL SOBREVENIDO EN ESPANA

1. INTRODUCCION

Contar con una estimacion cuantitativa de las personas afectadas por dafio cerebral
sobrevenido (DCS) y los rasgos epidemioldgicos mas notorios de esta poblacion constituye
un requisito basico para disefar intervenciones acordes a esta realidad en los distintos
ambitos. Hasta la fecha no se ha contado con aproximaciones fiables al fenomeno, a partir
de fuentes o investigaciones realizadas en nuestro pais, carencia mas acentuada en el caso
del traumatismo craneoencefalico. Por ello, una de las necesidades expresadas tanto por el
movimiento asociativo como por los profesionales y administraciones ha consistido en la
realizacion de estimaciones epidemioldgicas para dimensionar esta realidad como principio
de actuacion con criterios de acierto. El conocimiento de la incidencia de estas lesiones,
sus causas y poblacion de mayor riesgo (edad y sexo, factores de salud y sociales), asi
como la prevalencia'® y caracteristicas sociodemograficas y de salud de las personas que
viven con estas discapacidades, ha de posibilitar:

— La concepcidon y puesta en practica de medidas preventivas mas efectivas a
través de su orientacion especifica hacia los grupos en situacion de mayor riesgo
y las causas de estas patologias;

— la planificacién de recursos adecuados para la fase aguda hospitalaria asi como
para la posterior rehabilitacion especializada y en la red de atencion primaria;

— la disposicion de recursos y servicios de apoyo en el medio plazo para la
readaptacion sociofamiliar, la participacion y proteccién a las situaciones de
dependencia.

En el presente capitulo presentamos un acercamiento a la realidad epidemioldgica del
dafio sobrevenido en Espafia, con especial atencion a sus etiologias vascular, traumatica y
anoxica, a través de la elaboracion de las distintas fuentes estadisticas disponibles, para
estimar la incidencia anual de estos casos y sus perfiles por edad y sexo. A partir de las
posibilidades y limites de cada fuente, se trata de ofrecer una contribucion fundamentada
para la adopcioén de medidas segun los objetivos anteriormente expuestos.

' La incidencia se define como el nimero de casos nuevos de una enfermedad que se desarrollan en una
poblacion durante un periodo de tiempo. La prevalencia es el nimero de casos existentes de una enfermedad
en un momento dado en una poblacioén determinada.
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El capitulo expone, en primer lugar, una breve presentacion de las extrapolaciones y
estimaciones realizadas por los expertos en nuestro pais. En segundo término, las
dificultades especificas que conlleva la realizacion de estudios epidemioldgicos en el
ambito del dafio cerebral. El cuerpo principal del capitulo lo compone nuestra propia
caracterizacion y cuantificacion epidemiologica, a partir del cruce de distintas fuentes. El
objetivo es cuantificar la incidencia de las enfermedades cerebrovasculares, el traumatismo
craneoencefalico y la lesion cerebral anoxica. En concreto, se trata de conocer la incidencia
de la mortalidad y morbilidad asociada a cada patologia, las caracteristicas de la poblacion
afectada y su evolucion en el tiempo.

2. APROXIMACIONES CUANTITATIVAS AL DANO CEREBRAL SOBREVENIDO EN LA
ACTUALIDAD

Ante la trascendencia de las implicaciones personales, familiares y sociales de esta
discapacidad socialmente nueva, sobre todo por lo que se refiere a las lesiones de origen
traumatico, durante la ultima década se han publicado numerosos estudios en paises
avanzados, con distinta orientacion y alcance. Las aproximaciones al traumatismo
craneoencefalico y al accidente cerebrovascular se han presentado hasta ahora en lineas de
estudio paralelas, por su distinta etiologia, tipo de poblacidon afectada y especializaciones
clinicas.

A. Enfermedad cerebrovascular

La incidencia de la enfermedad cerebrovascular, es variable en diferentes paises y
entornos y se relaciona con la edad, determinantes genéticos y factores de riesgo asociados.
Los estudios entre poblaciones del Norte y del Sur de Europa revelan importantes
diferencias, alcanzando cifras mucho mas elevadas en paises como Finlandia donde, en
varones, se llegan a registrar 270 nuevos casos de ACV por cada 100.000 habitantes,
mientras que en Italia descendian a 100 casos por 100.000 habitantes y afo (Francisco
Rubio, 1998). La media de la OMS se situarian en torno a los 200 casos nuevos por 100.000
habitantes. La mortalidad media en Europa, segun el autor, se situa en torno a las 90
personas cada afio por 100.000 habitantes, con diferencias entre unas y otras regiones.
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B. Traumatismo craneoencefalico

Las variaciones en la tasa de incidencia del TCE reflejadas en distintos estudios
realizados en Estados Unidos difieren entre los 92 y los 249 casos por 100.000 habitantes.
La Declaracion de Consenso resultado de la Conferencia de Expertos en Dafio Cerebral
Traumatico, celebrada en este pais en 1998 y punto de referencia internacional en materia
de rehabilitacion, estima la incidencia de las lesiones cerebrales traumaticas en 100 casos
por cada 100.000 personas al afo, a partir de los datos ofrecidos por los proyectos de
vigilancia estatales promovidos en EE. UU. por los Centros para la Prevencion y el Control
de las Enfermedades'”.

Estudios epidemiolodgicos realizados en Francia y Espana refieren tasas de incidencia
que oscilan entre 280 y 91 personas por 100.000 habitantes/afio respectivamente (M.
Bernabéu, 1999a:). Estos valores no pueden atribuirse Unicamente a diferencias reales
dependientes de la localizacion geografica o niveles de desarrollo, sino que son un ejemplo
de la falta de homogeneidad en los criterios de definicion e inclusion del TCE y de
diferencias en la metodologia de muestreo.

A partir de estas contribuciones, el Instituto Guttmann-Hospital de
Neurorrehabilitacion cifra en torno a los 200 nuevos casos por cada 100.000 habitantes y
afio'®. El Instituto (con apoyo en Lyle e al.), sitGa la incidencia de casos con secuelas
severas o moderadas en los siguientes términos:

e La incidencia de TCE con resultado de discapacidad severa es de 2/100.000
habitantes/afio (en Espafia unos 820 nuevos casos al afo).

e La incidencia de TCE con resultado de discapacidad moderada es de 4/100.000
habitantes/afio (en Espafia unos 1.640 nuevos casos al afo).

En una linea cercana, que corrobora la anterior propuesta, se situan las proyecciones a
partir de estudios en otros paises por parte de Munoz Céspedes y Ruano Hernandez,
quienes destacan'’:

!5 Conferencia de Consenso entre expertos en Dafio Cerebral Traumatico, 2002-1998. “Rehabilitacion de
personas con lesiones cerebrales traumaticas. Declaracion de Consenso”, en Minusval. Rehabilitacion del
Dario Cerebral: Imserso, diciembre 2002 (nim. especial): 9.

' Instituto Guttmann-Hospital de Neurorrehabilitacion. 2003: Consideraciones respecto a un modelo
asistencial planificado, eficaz, eficiente y de calidad acreditada para la atencion especializada de las
personas con Daiio Cerebral Adquirido. Documento de trabajo. Badalona, julio 2003.

7 Mufioz Céspedes, J. M; Ruano Hernandez, A., 2002. Evaluacion e integracion de personas afectadas por
dafio cerebral traumatico. Madrid: FREMAP, p. 9.
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— Las lesiones provocadas por los TCE son responsables de 5.000 muertes anuales.
Constituyen la primera causa de mortalidad entre las personas de 5 a 29 afios.

— Las secuelas derivadas de estas lesiones (fisicas, sensoriales, cognitivas y
conductuales) son responsables del 40 por 100 de las nuevas grandes minusvalias.

En cuanto a los perfiles de poblacion afectada, por sexo y edad, los resultados son
similares entre unos y otros estudios: la probabilidad de tener este tipo de lesiones es mas
del doble para los hombres que para las mujeres y la mayor incidencia se da entre personas
de entre 15 y 24 afios y de 75 afios o mayores, con otro pico menos importante de
incidencia en nifios de hasta 5 afios.

Por causas, entre el 50 y el 75 por 100 de estas lesiones cerebrales traumaticas, segin
autores, son debidas a accidentes de trafico con vehiculos a motor, bicicletas o atropellos
de peatones. Los accidentes laborales y las caidas, sobre todo en ancianos y nifios muy
pequeiios, ademas de la violencia, constituyen las otras causas en orden de frecuencia.

3. METODO Y FUENTES
A. Problemas especificos en el estudio epidemioldgico del dafio cerebral sobrevenido

Como hemos apuntado, aunque existe una amplia coincidencia con respecto a los
perfiles de edad y sexo, los acercamientos epidemiologicos al TCE como al ACV, presentan
una gran variabilidad en las tasas de incidencia obtenidas. Esta variabilidad responde a las
dificultades intrinsecas para el acercamiento cuantitativo al dafio cerebral sobrevenido;
problema que comparten las estimaciones del presente trabajo. Las principales dificultades
metodoldgicas se mencionan a continuacion:

— La ausencia de criterios homogéneos para definir las lesiones que delimitan el
dafio cerebral. Esta limitacion se debe, al menos en parte, al hecho de tratarse de
patologias con secuelas que se consolidan transcurrido un tiempo —incluso
meses 0 afos—, mientras que los registros hospitalarios se realizan en el
momento del ingreso. De manera que la probabilidad de las secuelas moderadas
o severas se ha de establecer en aproximaciones a partir de diferentes factores y
métodos predictivos como la duracion y profundidad de la pérdida de conciencia
en el caso del TCE'®. El ACV presenta una complejidad comparativamente menor,

'8«E] principal problema con el que nos encontramos al querer comparar datos referidos a la incidencia es:
(Como se define el TCE, es decir, qué criterios adoptamos para definir el grado minimo de severidad a partir
del cual podemos hablar de TCE? Al no existir unos criterios establecidos, cada autor establece los suyos
propios en el momento de seleccionar la muestra a estudiar (M. Bernabéu, 1999a:).
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sin embargo su definicion incluye casos de distinta gravedad y probabilidad de
secuelas.

— Los distintos métodos de estimacion. Los métodos de andlisis estadistico y las
fuentes para la recogida de datos varian entre los distintos estudios. Estos
métodos se pueden clasificar en tres grandes grupos: estudios a partir de
muestras hospitalarias'’; estudios a partir de registros comprensivos®’ y estudios
de seguimiento®’.

No cabe hablar entonces de un disefio estandarizado de estimacion epidemiologica del
dafio cerebral sobrevenido. Esta situacion obliga a combinar diversos enfoques con el
proposito de conseguir un mejor conocimiento del fenomeno, siendo conscientes del valor
y de los limites de cada aportacion segiin sean sus objetivos, método y fuente. De este
modo se podrian ir perfilando los contornos epidemiologicos y sociales del DCS, haciendo
posible la toma de decisiones basadas en evidencias contrastadas por la investigacion.

B. Fuentes para la elaboracién del presente capitulo

En nuestro pais no existe una fuente unica ni especifica para conocer la incidencia e
impacto social de estas patologias y discapacidades, aunque algunas de las actualmente
disponibles aportan informacion de gran valor. Para nuestro trabajo hemos procedido a la
explotacion de datos extraidos de las siguientes fuentes:

1. Estadistica de Defunciones por Causa de Muerte (INE), para el afio 2002.
Encuesta de Morbilidad Hospitalaria (INE), correspondiente al afio 2002.

3. Conjunto Minimo de Datos Basicos al Alta Hospitalaria (Instituto de Informacion
Sanitaria, Ministerio de Sanidad y Consumo), correspondiente al afio 2002.

' Se caracterizan por realizar proyecciones a partir de la ocurrencia de casos en una muestra de hospitales
dentro de un territorio. Estos datos se proyectan luego a distinta escala (regional, nacional).

* Recientemente se va implantando en distintos paises, entre ellos Espafa, la codificacién y el registro
sistematico de las altas hospitalarias: el Conjunto Minimo Basico de Datos al Alta Hospitalaria (CMBD), que
retne informaciones basicas a partir de los codigos diagnosticos de la Clasificacion Internacional de
Enfermedades (CIE-9) procedentes del sistema publico hospitalario en su conjunto. Con esta base de datos es
posible realizar estudios sistematicos y exhaustivos a partir de una seleccion determinada de codigos
diagnosticos.

! Ante el problema de predecir las secuelas en el momento agudo, otras investigaciones han llevado a cabo
un seguimiento de poblaciones delimitadas por perfil y con un nimero de casos individuales menor (por
ejemplo, jovenes en una localidad geografica) a lo largo de un periodo temporal determinado, observando las
distintas secuelas, evolucion o circunstancias conexas al diagnostico inicial.
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4. Para la aproximacion a la prevalencia del dafio cerebral sobrevenido por ACV y
TCE, nos basamos en la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de
Salud 1999. Resultados detallados, INE.

1. La Estadistica de Defunciones segun Causa de Muerte (INE)

La fuente que registra la informaciéon mas exhaustiva sobre fallecimientos por
enfermedad cerebrovascular es la Estadistica de Defunciones por Causa de Muerte,
realizada por el Instituto Nacional de Estadistica (INE). La base documental procede del
certificado de defuncion, que comprende el total de los fallecimientos, ya se produzcan en
el ambito hospitalario o en el domicilio. Proporciona informaciéon sobre la mortalidad
atendiendo a la causa basica de la defuncidn, su distribucion por sexo, edad, residencia y
mes de defuncion.

Esta base de datos registra las consideradas “causas basicas de defuncion” conforme a
los criterios establecidos por la OMS en la Clasificacion Internacional de las Enfermedades.
La causa basica de defuncion se define “como la enfermedad o lesion que inicio la cadena
de acontecimientos patologicos que condujeron directamente a la muerte. Cuando la
causa es una lesion traumatica, se considera causa basica las circunstancias del accidente
o violencia que produjo la lesion fatal” (accidente, caida, violencia, suicidio,
ahogamiento). Resulta una estadistica pertinente, por tanto, para identificar las
enfermedades como el accidente cerebrovascular, al tratarse de una patologia que en la
mayor parte de los casos aparece como el acontecimiento directo que conduce a la muerte.
Sin embargo, los fallecimientos por traumatismos craneales subyacen sin posibilidad de
identificacion bajo circunstancias causales externas.

2. La Encuesta de Morbilidad Hospitalaria

La Encuesta de Morbilidad Hospitalaria (EMH) es una investigacion de caracter
muestral elaborada cada afio por el INE, que trata de medir la morbilidad en funcion del
diagnostico principal, esto es, el motivo que causd el ingreso’, registrando las
circunstancias demografico-sanitarias que rodean al enfermo (sexo, edad, fecha de ingreso
y de alta, provincia de residencia, motivo del ingreso y motivo del alta). Permite conocer la

*2 El diagnéstico principal se define como la afeccién que motivo el ingreso en el hospital, segiin criterio del
servicio clinico o facultativo que atendi6 al enfermo, aunque durante su estancia hayan aparecido
complicaciones importantes ¢ incluso otras afecciones independientes. Esta definicion se establece en la
Orden del Ministerio de Sanidad y Consumo de 6 de septiembre de 1984. (Nota metodoldgica Encuesta de
Morbilidad Hospitalaria. INE, 2004.)
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morbilidad atendida en los hospitales en un afio determinado y disponer de informacién a
nivel estatal sobre la frecuentacion y utilizacion de los recursos hospitalarios.

En la actualidad, la recogida de la informacién en los hospitales para la Encuesta es
mixta pues se obtiene de dos archivos documentales: el Libro de Registro
fundamentalmente para los hospitales privados y el Conjunto Minimo Basico de Datos al
alta (CMBD) para los hospitales publicos.

Esta operacion estadistica se realiza por muestreo estratificado en dos etapas: en la
primera, se selecciona un nimero de hospitales y en la segunda, se obtiene una muestra de
los enfermos dados de alta en ellos. Actualmente, la muestra de hospitales® representa el
86 por 100 de la red hospitalaria y la muestra de enfermos, en torno a 3.600.000, supone un
82 por 100 del total de altas hospitalarias que se producen anualmente en nuestro pais.

3. El Conjunto Minimo Basico de Datos al Alta Hospitalaria (CMBD)

El cMBD es una base de datos que recopila informacion relativa a los ingresos
hospitalarios dentro del sistema publico de salud del conjunto del Estado’*. Responde a
multiples necesidades (gestion, planificacion, investigacion epidemiologica, fines
estadisticos, etcétera) y en €l se recogen, en el momento del alta hospitalaria y a partir de la
historia clinica, una serie de datos administrativos y médicos, segun las siguientes
variables:

Identificacion del paciente.
Fecha de nacimiento.
Sexo.

Residencia.

Financiacion.

Fecha de ingreso.

» Los hospitales se han estratificado atendiendo a la finalidad de los mismos (generales, quirargicos,
maternales...), dado que el diagnostico principal de los enfermos, que es la caracteristica basica de la
encuesta, estd en funcion directa del tipo de asistencia, es decir, de la finalidad. (Nota metodologica Encuesta
de Morbilidad Hospitalaria, INE, 2004.)

* Su uso se establece a partir de la aprobacion de un Conjunto Minimo Bésico de Datos al alta hospitalaria
por el Consejo Interterritorial del Ministerio de Sanidad y Consumo el 14 de diciembre de 1987, con
antecedentes en el ambito europeo y estadounidense. La CMBD pretende proveer un sistema de informacion
adaptado a la realidad autondmica sanitaria y comparable al de otros paises en la UE. La primera Comunidad
auténoma que establece el CMBD es Catalufia por Orden de 23 de noviembre de 1990, obligando su
cumplimentacion tanto a los hospitales publicos como privados. A lo largo de los noventa las distintas
comunidades han ido aplicando la obligatoriedad del CMBD, de forma que desde fines de los noventa su uso
en la red publica de hospitales es generalizado.
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Circunstancias del ingreso.

Diagnosticos principal y secundarios®.
Procedimientos quirtrgicos y obstétricos.
Otros procedimientos.

Fecha de alta.

Circunstancias del alta.

Identificacion del hospital.

Comunidad autéonoma.

El registro de la informacion extraida de las historias clinicas y referente a las
enfermedades y procedimientos se realiza mediante codigos numéricos. La codificacion se
guia por la Clasificacion Internacional de Enfermedades, 9.* Revision Modificacion Clinica
(CIE-9-MC). La CIE-9-MC estd estructurada en diecisiete capitulos de enfermedades,
desglosados a su vez en un conjunto de cddigos que van del 000 al 999. El cMBD del
Sistema Nacional de Salud cuenta hasta con catorce cddigos diagnosticos.

La gestion actual de esta base de datos a escala estatal depende del Instituto de
Informacién Sanitaria (Ministerio de Sanidad y Consumo), que recibe los registros
informativos de cada Servicio de Salud. El total de registros es de 3.447.444 en el CMBD
del afio 2002.

4.  Diferencias y aspectos complementarios de las fuentes utilizadas para el estudio de la
incidencia

La Encuesta de Morbilidad Hospitalaria (EMH) y el Conjunto Minimo de Datos
Basicos al Alta Hospitalaria (CMBD) presentan afinidades y diferencias metodologicas:

— Tanto la EMH como el CMBD se basan en la Clasificacion Internacional de
Enfermedades establecida por la Organizacion Mundial de la Salud (CIE-9,
Revision Modificacion Clinica). Los codigos CIE comprenden un total de 5
digitos. Mientras la EMH sintetiza las patologias en los tres primeros, a fin de

% El diagnéstico principal es definido como la “afeccion que después del estudio necesario se establece que
fue causa del ingreso en el hospital, de acuerdo con el criterio del servicio clinico o del facultativo que
atendio al enfermo”. Los diagnosticos secundarios serian “aquellos diagnosticos que no siendo el principal
coexistan con €l en el momento del ingreso, o se desarrollen a lo largo de la estancia hospitalaria, e influyan
en la duracion de la misma o en el tratamiento administrado. Deben excluirse los diagnosticos relacionados
con un episodio anterior que no afecten al actual ingreso”.

Manual del Usuario, 4.? edicién, Ministerio de Sanidad y Consumo.
http://www.msc.es/Diseno/sns/sns_sistemas_informacion.htm
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presentar informacion conjunta con un grado suficiente de detalle, el CMBD
comprende cada cddigo diagndstico por completo.

— La EMH sigue un método de muestreo, aunque de gran extension y fiabilidad,
sobre el conjunto de los hospitales publicos y privados. El CMBD contiene el
total de los registros hospitalarios correspondientes al sistema publico de salud.

— La EMH se construye en funcion del diagnostico principal, el CMBD incluye,
ademas de este diagnostico, hasta 13 codigos diagnosticos secundarios.

La principal limitacion de ambas fuentes, de cara al estudio del dafio cerebral
sobrevenido, es su codificacion a partir del diagnéstico clinico en el momento del alta
hospitalaria, siendo éste el momento agudo de la patologia. Dada la dificil deteccion y
pronostico de las lesiones neurolédgicas, dependiendo en su evolucién de multiples factores,
la identificacion de secuelas conforme a codigos diagndsticos, en especial por lo que se
refiere al TCE, resulta tan so6lo aproximativa. Cada una de estas fuentes de datos, que
responde a diferentes finalidades, posibilita distintos acercamientos a la magnitud del
problema.

Tanto para el estudio del ictus, como del traumatismo craneoencefalico, se ha
realizado una aproximacion global al conjunto de los casos, y una seleccion de aquellos
codigos diagnosticos con probabilidad de secuelas neurologicas, segun criterios diferentes
para cada una de estas etiologias.

La aproximacion epidemiologica al ACV se despliega en dos momentos, por tanto:

— La incidencia global al accidente cerebrovascular a partir de la Encuesta de
Morbilidad Hospitalaria del INE.

— La incidencia del ACv con probabilidad de secuelas a partir del Conjunto
Minimo Basico de Datos al Alta Hospitalaria del Instituto de Informaciéon
Sanitaria del Ministerio de Sanidad (CMBD). Para esta tarea se ha realizado una
seleccion de aquellos codigos diagnosticos comprendidos en el ACV que
pudieran suponer algun tipo de secuela®.

Para realizar un acercamiento epidemioldgico al TCE se han efectuado, al igual que en
el caso del ACv, dos aproximaciones:

— Aproximacion a la incidencia global del TCE, a partir de la Encuesta de
Morbilidad Hospitalaria (INE).

% Las enfermedades cerebrovasculares se encuentran en el capitulo vii “Enfermedades del Sistema
Circulatorio” de la Clasificacion Internacional de las Enfermedades (CIE-9-MC) dentro del apartado siete que
va de los codigos 430 al 438.
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— Aproximacion a la incidencia del TCE con probabilidad de secuelas moderadas y
graves a partir del CMBD. Para ello se ha realizado una seleccion de codigos
diagnosticos sobre el total de los correspondientes al traumatismo
craneoencefalico (448) en la CIE-9, con el criterio fundamental de duracion del
coma®’.

Un indicio de la complejidad intrinseca del andlisis de la incidencia del TCE es la
extension y diversidad de sus variantes diagnoésticas en la Clasificacion Internacional de las
Enfermedades (CIE-9) de la Organizacion Mundial de la Salud: el TCE se encuentra dentro
del capitulo XVII Lesiones y envenenamientos, apartado 1 Fracturas de craneo, codigos
800.0 al 801.9 y del 803.0 al 804.9 ademas del apartado 3 Lesiones intracraneales, codigos
850.0 al 854.19; y comprende un total de 448 codigos diagnoésticos, relativos a distintos
tipos de fractura, lesion intracraneal y duracion del coma.

La seleccion de codigos incluye todos aquellos pacientes ingresados en el sistema
publico de salud cuyo diagndstico consigna los siguientes estados de coma:

— de 1 a 24 horas (clasificado en la CIE-9-MC como coma moderado);
— mayor de 24 horas (clasificado en la CIE-9-MC como coma prolongado);
— coma profundo (en la CIE-9-MC no define el tiempo de duracion).

A este conjunto de codigos diagnosticos se afnadieron aquellos registros de fracturas
craneales o lesiones intracraneales cuyo codigo corresponde a “estado de coma de duracion
no especificada”, teniendo presente, ademas, la constatacion, por el equipo de codificacion
del Hospital Doce de Octubre, de Madrid, de la existencia de un niumero considerable de
informes de alta que, por distintas circunstancias y a pesar de la gravedad, no determinan la
duracion del coma, circunstancia que aconseja su inclusion para el acercamiento a las
secuelas moderadas y severas del TCE **.

7 Esta seleccion de codigos con probabilidad de secuela moderada o severa ha sido realizada por la Unidad
de Codificacion del Hospital Doce de Octubre de Madrid, que fue hospital de referencia de ambito estatal en
traumatismo craneoencefalico infantil, y contrastada con el director médico del Centro Estatal de Atencion al
Daiio Cerebral (CEADAC).

% Para el caso del TCE los codigos diagnésticos de la CIE-9-MC cuentan con un quinto digito que sirve para
sefialar la pérdida de conocimiento y el tiempo de duracion. En la seleccion de codigos con probabilidad de
secuela hemos elegido los siguientes quintos digitos:

3 con pérdida de conocimiento moderada (de 1 a 24 horas).

4 con pérdida de conocimiento prolongada (mas de 24 horas) y regreso al nivel de conocimiento
preexistente.

5 con pérdida de conocimiento prolongada (mas de 24 horas), sin regreso al nivel de conocimiento
preexistente.

6 con pérdida de conocimiento de duracidn no especificada.
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La Encuesta de Morbilidad Hospitalaria cuenta con un factor importante de
subestimacion respecto a la incidencia del TCE:

o Al limitar el registro a un solo diagndstico por paciente, el principal, se pierde
una proporcion de los TCE hospitalizados, toda vez que, sobre todo en los casos
mas graves, la persona ingresa con multiples lesiones y fracturas
(politraumatismo) a consecuencia del accidente, caida, etcétera. En una parte de
los informes de alta, seran otras las patologias inscritas como diagnostico
principal, quedando el TCE entre los diagndsticos secundarios. No es posible
conocer con certeza el margen de subestimacion que esta circunstancia significa.
Ahora bien, a partir de la seleccion de registros con probabilidad de secuelas y
considerando los cddigos de TCE en cualquier posicion de diagndstico (principal o
secundarios), en nuestra explotacion del Conjunto Minimo Basico de Datos
(CMBD) se ha constatado que el TCE aparece como codigo principal en un 88,9 por
100 de los casos. Por tanto, un 11 por 100 de los mismos no hubieran sido
registrados por la Encuesta de Morbilidad Hospitalaria del INE.

El acercamiento a la lesion cerebral anodxica se realizara desde el CMBD, ya que la
Clasificacion Internacional de las Enfermedades CIE-9 dispone un tUnico codigo para

identificar la “lesion cerebral anoxica®””.

Con base en las consideraciones precedentes, la incidencia de la enfermedad
cerebrovascular, del traumatismo craneoencefalico y de la lesion cerebral anoxica es la que
seguidamente se detalla.

4. LA INCIDENCIA DE LA ENFERMEDAD CEREBROVASCULAR

La enfermedad cerebrovascular no constituye una patologia homogénea, sino
compuesta por diversos diagndsticos con distintas probabilidades de producir secuelas. En
buena parte de los casos se producen episodios transitorios que no dejaran lesiones
irreversibles en el tejido cerebral ni, por tanto, secuelas discapacitantes. Otro grupo de
codigos diagnosticos de mayor gravedad dentro del ACV presenta mayores probabilidades
de desarrollar limitaciones funcionales o de producir el fallecimiento a consecuencia de la
lesion.

¥ El codigo es el 348.1 y esta en el capitulo VI “Enfermedades del sistema nervioso y de los 6rganos de los
sentidos en el apartado segundo “otros trastornos del sistema nervioso central” que va del codigo 340 al
348.9. Clasificacion Internacional de Enfermedades 9* Revision-Modificacion Clinica, MSC.

41



Deponsor dt Tnelt

En la presente seccion realizamos un acercamiento a la incidencia de la enfermedad
cerebrovascular bajo tres aspectos complementarios:

— como causa de muerte;

— en términos de morbilidad general;

— a través de una seleccion de diagndsticos con mayor probabilidad de causar
secuelas.

A. Mortalidad

Segun la Estadistica de Defunciones por Causa de Muerte, la enfermedad
cerebrovascular constituye la tercera causa de muerte en Espafia y responsable de 35.947
fallecimientos; es la primera causa de muerte entre mujeres, con 21.018 defunciones, frente
a 14.929 entre los varones. La tasa de mortalidad para ambos sexos, en 2002, asciende a
87,01 personas por 100.000 habitantes.

Las enfermedades cardiovasculares son la primera causa de muerte registrada por la
Estadistica de Defunciones. Esta patologia presenta factores de riesgo semejantes a los del
accidente cerebrovascular, en buena medida relacionados con la edad y los habitos de vida.

Se observan notables diferencias en la distribucion de la enfermedad cerebrovascular
como causa de muerte entre unas y otras comunidades autébnomas. La mayor tasa de
mortalidad corresponde a Galicia, mientras la menor incidencia se encuentra en la
Comunidad de Canarias, una de las regiones de poblacion més joven en el conjunto del
Estado (tabla 1).

TABLA 1. DEFUNCION POR ACV SEGUN CC. AA. DE RESIDENCIA (2002)

CC. AA NUMEROS TASA POR 100.000
ABSOLUTOS HABITANTES
Total 35.947 87,01
Andalucia 7.305 98,63
Aragon 1.324 109,43
Asturias 1.094 103,10
I. Balears 677 76,11
Canarias 887 49,24
Cantabria 505 94,00
Castilla y Ledn 2.444 99,49
Castilla-La Mancha 1.907 107,42
Catalufia 5.104 79,52
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cC.AA NUMEROS TASA POR 100.000

ABSOLUTOS HABITANTES
C. Valenciana 3.817 90,38
Extremadura 1.207 113,89
Galicia 3102 115,02
Madrid 2838 51,60
Murcia 1064 87,51
Navarra 429 76,58
Pais Vasco 1748 83,83
Rioja. La 251 89,85
Ceuta y Melilla 79 57,23
Extranjero 165 --

Fuente: INE. Estadistica de Defunciones por Causa de Muerte.

B. Morbilidad global
a) Evolucion de la incidencia y distribucion por sexo y edad (1992-2002)

Basandonos en la EMH, observamos que la incidencia de la enfermedad
cerebrovascular ha registrado un ascenso, desde 142 nuevos casos por 100.000 habitantes
en el afo 1992, a 266 en 2002. Este incremento supone aproximadamente el doble de los
ingresos hospitalarios por accidente cerebrovascular a lo largo de la década: un aumento
del 187,3 por 100, mayor para los varones (192 por 100) que para las mujeres (183,3 por
100) (tabla 2).

TABLA 2. TASA ANUAL ENFERMOS DADOS DE ALTA POR ENFERMEDAD
CEREBROVASCULAR (DIAGNOSTICO PRINCIPAL, CODIGOS CIE 430-438)

< AMBOS
ANOS SEXOS VARONES | MUJERES
1992 142 151 132
1993 159 170 148
1994 178 189 166
1995 198 213 184
1996 200 213 187
1997 221 242 201
1998 239 256 223
1999 255 277 235
2000 251 270 233
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< AMBOS
ANOS SEXOS VARONES | MUJERES
2001 261 282 240
2002 266 290 242

Fuente: INE. EMH, 1992 a 2002. Resultados detallados.

Segun la Encuesta de Morbilidad Hospitalaria, se registraron 109.692 ingresos a causa
de la enfermedad cerebrovascular en el afio 2002. De ellos, 58.745 correspondieron a
varones (el 53,56 por 100), frente a 50.947 entre las mujeres (el 46,45 por 100).

La distribucion por edad de los casos dados de alta muestra una estrecha correlacion
entre el envejecimiento y la morbilidad por ACv, presentando un pico de incidencia entre
los 65 y los 84 anos. Ahora bien, un numero significativo de los casos nuevos por afio —el
22,57 por 100— corresponde a menores de 65 afios: en total 24.762 personas (tablas 3 y 4;
grafico 1).

TABLA 3. ENFERMOS DADOS DE ALTA POR ACV,
SEGUN GRUPO DE EDAD Y SEXO

GRUPOS

EDAD VARONES MUJERES TOTAL
Men. 1 afo 47 38 85
Dela4d 48 47 94
De5al4 65 47 111
De15a24 210 167 377
De25a34 551 544 1.095
De35a44 1.661 1.128 2.790
De 45 a 54 4.377 2.404 6.781
De 55 a 64 9.282 4.147 13.429
De 65a74 18.436 11.687 30.122
De75a84 18.434 19.589 38.023
85 y mas 5.635 11.149 16.785
Total 58.746 50.947 109.692

Fuente: Encuesta de Morbilidad Hospitalaria. INE, 2002.
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GRAFICO 1. ENFERMOS DADOS DE ALTA POR ACV SEGUN SEXO Y EDAD
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Fuente: Encuesta de Morbilidad Hospitalaria. INE, 2002.

TABLA 4. ENFERMOS DADOS DE ALTA POR ACV SEXO Y GRANDES GRUPOS EDAD

NUMEROS ABSOLUTOS PORCENTAJE
GRUPOS EDAD
AMBOS SEXOS | VARONES | MUJERES | AMBOS SEXOS | VARONES | MUJERES
0 a 64 afios 24.762 16.241 8.522 22,57 27,65 16,73
65 y mas afios 84.930 42.505 42.425 77,43 72,35 83,27
Total 109.692 58.746 50.947 100,00 53,56 46,45

Fuente: Encuesta de Morbilidad Hospitalaria. INE, 2002.

Las tasas de incidencia por grupos de edad tampoco ofrecen dudas respecto a la
correlacion entre enfermedad cerebrovascular y envejecimiento. No obstante encontramos
tasas elevadas (y por tanto una magnitud de ingresos y probabilidad de secuelas
importante) en grupos de edad menores a 65 afios. Por sexos, la tasa de incidencia del ACV
resulta mayor entre los varones, diferencia que se va ampliando a partir de los 35 afios

(tabla 5).
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TABLA 5. ENFERMOS DADOS DE ALTA POR ACV POR 100.000 HABITANTES
SEGUN GRUPO DE EDAD Y SEXO

GRUPOS DE EDAD | AMBOS SEXOS | VARONES MUJERES
Men. 1 afo 21 22 19
Dela4d 6 6 6
De5al4 3 3 2
De15a24 7 7 6
De5a34 16 15 16
De35a44 43 51 35
De 45 a 54 132 171 93
De 55 a 64 322 459 193
De 65a74 774 1.036 554
De 75 a 84 1.600 1.941 1.373
85 y mas 2.302 2.540 2.197

Fuente: Encuesta de Morbilidad Hospitalaria. INE, 2002.

b) Tipo de ingreso, motivo del alta y dias de hospitalizacion

En cuanto a la via del ingreso, se produce por urgencias en un 82,9 por 100 de los
casos de ACV, y por ingreso ordinario en el 17,1 por 100, no existiendo diferencias entre
mujeres y varones. El motivo del alta permite apreciar una mortalidad hospitalaria del
10,25 por 100, sin variaciones significativas entre ambos sexos (tabla 6 y grafico 2).

TABLA 6. ENFERMOS DADOS DE ALTA POR ACV GLOBAL
SEGUN EL SEXO Y EL MOTIVO DEL ALTA

NUMEROS ABSOLUTOS PORCENTAJE
MOTIVO DEL ALTA
AMBOS SEXOS|VARONES | MUJERES |AMBOS SEXOS|VARONES|MUJERES

Curacion o mejoria 88.338 48.263 40.075 80,53 82,16 78,66
Traslado a otros centros 6.277 3.104 3.173 5,72 5,28 6,23
Fallecimiento 11.245 5.394 5.851 10,25 9,18 11,48
Otras causas 3.832 1.984 1.848 3,49 3,38 3,63

Total 109.692 58.746 50.947 100,00 100,00 100,00

Fuente: Encuesta de Morbilidad Hospitalaria. INE, 2002.
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GRAFICO 2. PORCENTAJE DE ENFERMOS DADOS DE ALTA
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Fuente: Encuesta de Morbilidad Hospitalaria. INE, 2002.
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El tiempo de estancia media por enfermo para 2002 se situd en 12 dias, tanto para
varones como para mujeres.

¢)  Distribucion por comunidades autonomas

Por lo que respecta a la morbilidad hospitalaria del ACv, Asturias, Aragdn, Illes
Balears, Pais Vasco, Galicia y La Rioja encabezan las comunidades con mayor incidencia
de Acv global, mientras Madrid, Canarias y Andalucia, ademas de Melilla y Ceuta,
presentan, segin la Encuesta de Morbilidad Hospitalaria, los indices mas bajos de
incidencia (tabla 7).

TABLA 7. ENFERMOS DADOS DE ALTA CON ACV SEGUN
LA COMUNIDAD AUTONOMA DE HOSPITALIZACION

CC. AA. TOTAL TASA/100.000 HAB.
Andalucia 15919 215
Arag6n 4.370 362
Asturias 4.114 388
Canarias 3.851 214
Cantabria 1.781 332
Castilla y Ledn 7.312 297
Castilla-La Mancha 4.522 255
Catalufia 17.975 281
C. Valenciana 12.373 293
Extremadura 2.880 271
Galicia 8.289 304
Illes Balears 2.712 305
Madrid 11.235 204
Murcia 3.355 275
Navarra 1.570 281
Pais Vasco 6.353 305
Rioja, La 841 302
Ceuta 151 212
Melilla 89 134

Total 109.692 266

Fuente: Encuesta de Morbilidad Hospitalaria. INE, 2002.
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C. Morbilidad del Acv con probabilidad de secuelas (acv/cps)
a) Incidencia y distribucion por sexo y edad

La morbilidad restringida a los cddigos de ACV/CPS se sittia en 59.051 personas para el
afno 2002. Esta cantidad representa poco mas de la mitad de los ingresos hospitalarios por
enfermedad cerebrovascular para este afio: el 53,83 por 100.

El nimero de ingresos entre los varones asciende a 31.808 casos frente a 27.230
correspondientes a mujeres, un 7,8 por 100 menor. La proporcion entre sexos se mantiene
tanto para la morbilidad del Acv global como para el ACV/CPS, con un 53,9 por 100 de los
casos entre varones frente al a 46,1 entre las mujeres (grafico 3).

GRAFICO 3. PORCENTAJE DE VARONES Y MUJERES INGRESADOS,
SEGUN SELECCION DE CODIGOS DE ACV/CPS

Ovarones
B mujeres

Fuente: cMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, Ministerio de Sanidad y Consumo.
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Desglosadas por grupos de edad, las cifras presentan la tendencia ya observada para la

morbilidad del Acv global, esto es, estrechamente ligada al proceso de envejecimiento. La

morbilidad por debajo de los 65 afios se situa en el 22,8 por 100, con un total de 13.473

ingresos, 9.093 correspondientes a varones (el 28,59 por 100) y 4.380 a mujeres (el 16,09

por 100). Constatamos, por tanto, una incidencia del ACV/CPS en edades mas tempranas

entre los varones.

En cuanto al sexo, la proporcion de varones llega a doblar la de mujeres entre los 45 y

los 64 afos, lo cual indica una mayor probabilidad de los varones de suftrir un ictus en este
tramo de edad (tabla 8 y grafico 4).

TABLA 8. PERSONAS INGRESADAS POR ACV/CPS. POR GRUPOS DE EDAD Y SEXO

0 0

GRUPOS DE EDAD | VARONES | MUJERES | TOTAL VAR(/;NES MUJ/ISRES
<] 40 13 53 75,47 24,53
1-4 11 26 37 29,73 70,27
5-14 53 41 94 56,38 43,62
15-24 125 91 216 57,87 42,13
25-34 320 270 590 54,24 45,76
35-44 954 586 1.540 61,95 38,05
45-54 2.527 1.233 3.760 67,21 32,79
55-64 5.063 2.120 7.183 70,49 29,51
65-74 9.982 6.363 16.345 61,07 38,93
75-84 9.855 10.675 20.530 48,00 52,00
85 y mas 2.876 5.812 8.688 33,10 66,90
Total 31.806 27.230 59.036 53,88 46,12

Fuente: cMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, Ministerio de Sanidad y Consumo.

GRAFICO 4. PERSONAS INGRESADAS SEGUN ACV/CPS,
POR GRUPO DE EDAD Y SEXO
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Personas ingresadas segun ACV c.p.s.
por grupo de edad y sexo
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Fuente: cMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, Ministerio de Sanidad y Consumo.

En relacion con la mortalidad hospitalaria del ACV/CPS, encontramos que el porcentaje

se mantiene estable en los grupos de edad entre los 15 y los 64 afios en torno al 14 por 100.

A partir de esta edad, la proporcion de fallecimientos asciende de forma pronunciada (tabla

9).

TABLA 9. FALLECIDOS EN RELACION CON TOTAL INGRESOS
POR ACV/CPS. SEGUN EDAD

GRUPOS DE EDAD | FALLECIDOS | SUPERVIVIENTES TOTAL FALLECII;/OOS/TOTAL
<1 6 47 53 12,77
1-4 3 34 37 8,82
5-14 9 85 94 10,59
15-24 25 191 216 13,09
25-34 70 520 590 13,46
35-44 195 1.345 1.540 14,50
45-54 454 3.306 3.760 13,73
55-64 822 6.361 7.183 12,92
65-74 2.297 14.048 16.345 16,35
75-84 3.871 16.659 20.530 23,24
85 y mas 2.397 6.291 8.688 38,10
Total 10.149 48.887 59.036 20,76
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Fuente: cMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, Ministerio de Sanidad y Consumo.

El promedio de edad de los ingresos por ACV/CPS se situa en los 71,9 afios, siendo esta
media cinco afios inferior entre los varones (69,5 anos) que entre las mujeres.

b) Tipo de ingreso, motivo del alta y dias de hospitalizacion

El 95,9 por 100 de los ingresos tuvieron lugar por urgencias, el 4 por 100 fueron casos
de ingreso ordinario. El motivo del alta, segiin fue sefialado al comienzo, corresponde en
un 72,6 por 100 a la vuelta al domicilio, un 17,2 por 100 a fallecimiento, mientras que el 9
por 100 se contabiliza como traslado a otros hospitales (tabla 10).

TABLA 10. CIRCUNSTANCIAS DEL ALTA ACV/CPS

SN BELALTA | ABSOLUTOS | PORCENTAJE
Domicilio 42.842 72,6
Traslado a hospital 5.312 9,0
Alta voluntaria 404 0,7
Fallecimiento 10.154 17,2
Otros 339 0,6

Total 59.051 100,0

Fuente: c(MBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, M.° de S. y Consumo.

El tiempo de estancia media hospitalaria se situa en 12,7 dias (13; un dia més que en
el caso de la morbilidad general por ACV).

¢)  Distribucion por comunidades autonomas

La distribucién por comunidades autonomas de las personas ingresadas por ACV/CPS
sigue la misma pauta que en el caso de la morbilidad general de esta enfermedad. Los
factores que parecen influir en esta distribucion territorial son la magnitud de la poblacion
y su mayor o menor envejecimiento. Asi, la mayor incidencia del ACV se concentra en el
Principado de Asturias, La Rioja, Aragon, Cantabria y Catalufia; los indices mas bajos en
Canarias; se observan algunas discrepancias entre la tasa elevada de la enfermedad
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cerebrovascular global y el subgrupo con probabilidad de secuelas en Galicia y Navarra
(tabla 11).

TABLA 11. PERSONAS INGRESADAS SEGUN SELECCION DE CODIGOS DE ACV/CPS Y
GENERAL POR COMUNIDAD AUTONOMA

ACV/CPS ACV GENERAL
CCAA TOTAL |TASA/100.000 HAB.|| TOTAL |TASA/100.000 HAB.

Andalucia 9.428 127 15.919 215
Aragon 12.473 204 4.370 362
Asturias 2.304 217 4.114 388
Canarias 1.566 87 3.851 214
Cantabria 969 180 1.781 332
Castilla y Leon 3.568 145 7.312 297
Castilla-La Mancha 2.841 160 4.522 255
Catalufia 11.010 172 17.975 281
Comunidad Valenciana 6.175 146 12.373 293
Extremadura 1.731 163 2.880 271
Galicia 3.140 116 8.289 304
Illes Balears 1.168 131 2.712 305
Madrid 5.779 105 11.235 204
Murcia 1.837 151 3.355 275
Navarra 804 144 1.570 281
Pais Vasco 3.456 166 6.353 305
Rioja, La 596 213 841 302
Ceuta 115 161 151 212
Melilla 91 137 89 134
Total 59.051 143 109.692 266

Fuente: CMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, MSC; Encuesta de Morbilidad Hospitalaria, 2002.
INE; proyecciones censales a 31 de julio de 2002.

5. LA INCIDENCIA DEL TRAUMATISMO CRANEOENCEFALICO (TCE)

Los TCE comprenden desde la contusion craneal hasta lesiones cerebrales con secuelas
graves, incluso el coma vegetativo. Solo una parte de ellos tendrd consecuencias
irreversibles en términos de limitaciones funcionales, cuyas manifestaciones dependeran
del area del sistema nervioso central afectada y del tipo de lesion. Ello habla de la
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complejidad que entrafa su clasificacion, diagnostico y prondstico tal como se expuso
anteriormente.

No existe un criterio unico o suficiente para pronosticar las consecuencias de un TCE
y, en el momento agudo, pueden seguir distinta evolucion. Aquellos casos de TCE que
presentardn mayor probabilidad de secuelas experimentan, tras el impacto inicial, un
estado de disminucion de la conciencia de profundidad y duraciéon variable, aspectos que
ofrecen elementos predictivos sobre el alcance de las alteraciones neurologicas del
paciente. Los criterios que se utilizan habitualmente para juzgar la severidad de un TCE
son: la puntuacion inicial que se obtiene en la Escala de Glasgow™’, y la duracion del coma
y del estado confusional posterior (amnesia postraumatica)’'.

Otras valoraciones de severidad se basan en la codificacion de diagnodsticos de la
Clasificacion Internacional de las Enfermedades (CIE-9) en el momento del alta. La
principal dificultad que presenta esta codificacion reside en su registro en la fase aguda, lo
cual limita la fiabilidad al desconocer la evolucion de las lesiones y su repercusion a medio
plazo (Bernabéu, M., 1999a:).

A. Mortalidad

Una parte considerable de los TCE mas graves y con probabilidad de fallecimiento se
derivan de los accidentes de trafico. La mortalidad por este tipo de accidente ha ido
descendiendo a lo largo de los ultimos afios, aunque en 2002 se mantiene como la octava
causa de muerte para el conjunto de la poblacién. Para el total de la poblacion menor de 34
anos los accidentes de trafico constituyen la primera causa de muerte, con una incidencia
notablemente superior entre los varones (tablal2 y grafico 5).

% La escala de severidad mas conocida y utilizada como indicador pronéstico es la escala de coma de
Glasgow, que teniendo en cuenta la respuesta motora, verbal y sensorial a distintos estimulos, permite
identificar tres grados de severidad: leve (13-15), moderado (9-12) y grave (3-8). Aunque esta escala ha
demostrado su utilidad como indicador prondstico, investigaciones mds recientes ponen de manifiesto la
necesidad de incluir, ademas, otras variables, como la edad, la duracién del coma y la amnesia postraumatica,
para aumentar la fiabilidad de las predicciones (Bruna I Rabassa, O., 1996: 429).

! Se refiere al tiempo transcurrido desde el momento de la lesion hasta que el paciente recuerda los
acontecimientos que van sucediendo en el dia a dia. Tiene la limitacion de ser una evaluacion que se realiza
de forma retrospectiva. Por otra parte, en ocasiones no resulta facil definir cuando finaliza este periodo
(Bernabéu, M., 1999a:). La APT junto con la duracion del coma pueden ser otra referencia para calcular la
gravedad de un TCE; Podria considerarse TCE leve aquel donde la pérdida de conciencia ha sido inferior a 20
minutos y la APT menor a una hora; un TCE moderado la pérdida de conciencia estaria entre 20 minutos y seis
horas con una APT de hasta 24 horas; un TCE grave el paciente habria permanecido en estado de coma de mas
de 6 horas y una APT de mas de 24 horas (Junque, C., et al., 1998:16).
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Personas fallecidas en accidentes vehiculos motor 2002

nimeros absolutos %
Ambos sexos|Varones Mujeres % varones |% mujeres

Todas las edades 5456 4174 1282 76,5 23,5
Menores de 1 afio 12 8 4 66,67 33,33
De 1 a 4 afios 45 26 19 57,78 42,22
De 5 a 9 afios 44 23 21 52,27 47,73
De 10 a 14 afios 60 34 26 56,67 43,33
De 15 a 19 afios 398 313 85 78,64 21,36
De 20 a 24 afios 704 573 131 81,39 18,61
De 25 a 29 afios 617 505 112 81,85 18,15
De 30 a 34 afios 478 389 89 81,38 18,62
De 35 a 39 afios 416 350 66 84,13 15,87
De 40 a 44 afios 360 304 56 84,44 15,56
De 45 a 49 afios 304 236 68 77,63 22,37
De 50 a 54 afios 304 230 74 75,66 24,34
De 55 a 59 afios 282 217 65 76,95 23,05
De 60 a 64 afios 249 189 60 75,9 24,1
De 65 a 69 afios 331 228 103 68,88 31,12
De 70 a 74 afios 313 211 102 67,41 32,59
De 75 a 79 afios 252 161 91 63,89 36,11
De 80 a 84 afios 172 108 64 62,79 37,21
De 85 a 89 afios 84 48 36 57,14 42,86
De 90 a 94 afios 27 19 8 70,37 29,63
De 95 afios y mas 4 2 2 50 50

TABLA 12. PERSONAS FALLECIDAS EN ACCIDENTES DE VEHICULOS A MOTOR ANO 2002

Fuente: Defunciones segun la causa de muerte 2002, INE.

GRAFICO 5. PERSONAS FALLECIDAS EN ACCIDENTES DE TRAFICO. ANO 2002
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Fuente: Defunciones segun la causa de muerte 2002, INE.

B. Morbilidad general (diagndéstico principal)

En términos absolutos, en 2002 se registraron 29.527 altas hospitalarias con
diagnéstico principal de TCE, correspondiendo 19.711 a varones (66,76 por 100) y 9.816 a
mujeres (33,24 por 100). Hay que resaltar aqui el efecto del infrarregistro apreciado a partir
de la EMH, cuyo alcance no se puede precisar. En los pacientes de mayor gravedad esta
subestimacion se situa en el 11 por 100. Las extrapolaciones actuales sitian la incidencia
del traumatismo craneoencefalico en torno a las 40.000 personas anuales al menos (tabla
13).

TABLA 13. PACIENTES ALTA TCE 2002, NUMERO, PORCENTAIJE
SEGUN SEXO Y TASA POR 100.000 HAB. (DIAGNOSTICO PRINCIPAL)

AMBOS SEXOS |[VARONES | MUJERES

Pacientes 29.527 19.711 9.816
Porcentaje por sexo 100 66,76 33,24
Tasa por 100.000 hab. 72 97 47

Fuente: Encuesta de Morbilidad Hospitalaria, 2002. INE.

a) Evolucion de la incidencia (1992-2002) y distribucion por sexo y edad

A diferencia de lo observado en el accidente cerebrovascular, los ingresos
hospitalarios causados por el TCE como diagnostico principal -con la subestimacién que
ello supone- han registrado un descenso progresivo en la década comprendida entre 1992 y
2002, pasando de los 104 casos por 100.000 habitantes en 1992, a la tasa mas baja del
intervalo, 72 por 100.000, en 2002. Este descenso representa una reduccion en la tasa de
incidencia del 30,8 por 100, siendo del 33,1 por 100 para los varones y del 27,7 por 100
para las mujeres. A estos casos corresponde afadir el efecto de infrarregistro, cuya
tendencia no esta considerada en las estadisticas disponibles mas alla de la EMH, por lo que
su ponderacion escapa hoy a nuestro alcance (tabla 14).
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TABLA 14. TASA" ANUAL ENFERMOS DADOS DE ALTA POR TCE
SEGUN SEXO, 1992-2002 (SEGUN DIAGNOSTICO PRINCIPAL)

ANOS |AMBOS SEXOS| VARONES | MUJERES
1992 104 145 65
1993 103 144 64
1994 99 136 64
1995 101 141 62
1996 &9 124 55
1997 87 123 53
1998 86 121 53
1999 &4 115 55
2000 84 113 54
2001 79 105 54
2002 72 97 47

Fuente: Encuesta de Morbilidad Hospitalaria, 1992-2002, INE.
* Tasa/100.000 habitantes.

Por sexo, los varones duplican a las mujeres. La tasa de incidencia entre varones es de
97 ingresos por 100.000 habitantes para 2002, superior a la incidencia media en 25 casos.

Por lo que se refiere a la edad, la mayor incidencia de TCE global se sitia entre los 15
y los 24 afios. Hay que resaltar que, entre los 15 a los 54 afos, la relacion hombre/mujer
del TCE es de 3 a 1, mientras que, en edades tempranas y en la vejez, esta ratio tiende a
equipararse. Un segundo repunte, de menor magnitud, tiene lugar entre los 65 y los 84
afos. El unico segmento de edad en que las mujeres superan en incidencia a los hombres se
situa entre los 75 y 84 afios (tabla 15 y grafico 6).

TABLA 15. ENFERMOS DADOS DE ALTA POR TCE SEGUN GRUPO DE EDAD Y SEXO
(DIAGNOSTICO PRINCIPAL)

0, 0,
GRUPOS DE EDAD | TOTAL |VARONES | MUJERES VARgNES MUJ/ISRES
Men. 1 afio 1.025 570 455 55,61 44,39
Dela4 2.166 1.282 884 59,19 40,81
De5al4 3.723 2.561 1.162 68,79 31,21
Del5a24 4.852 3.750 1.102 77,29 22,71
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GRUPOS DE EDAD | TOTAL |VARONES | MUJERES VARgNES MUJ/ISRES
De25a34 3.629 2.822 807 77,76 22,24
De35a44 2.818 2.175 643 77,18 22,82
De 45 a 54 2.223 1.652 571 74,31 25,69
De 55 a 64 2.039 1.402 637 68,76 31,24
De 65a74 2.728 1.689 1.039 61,91 38,09
De 75 a 84 2.946 1.332 1.614 45,21 54,79
85 y mas 1.378 476 902 34,54 65,46

Total 29.527 19.711 9.816 66,76 33,24

Fuente: Encuesta de Morbilidad Hospitalaria, 2002. INE.

GRAFICO 6. ENFERMOS DADOS DE ALTA POR TCE,

Enfermos dados de alta por TCE segun grupo de edad y sexo
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SEGUN GRUPO DE EDAD Y SEXO
Fuente: Encuesta de Morbilidad Hospitalaria, 2002. INE.

Las tasas de incidencia por edad ofrecen informacion relevante. La incidencia en edades
infantil y adolescente resulta muy elevada. Si excluimos las lesiones perinatales y el pico de
incidencia de la vejez, la tasa de incidencia entre nifios y adolescentes entre 5 y 14 afios (de 92
casos por 100.000 habitantes) es la mas elevada del resto de los intervalos etarios (tabla 16),
(grafico 7).
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TABLA 16. ENFERMOS DADOS DE ALTA POR TCE POR 100.000 HABITANTES,
SEGUN GRUPO DE EDAD Y SEXO (DIAGNOSTICO PRINCIPAL)

GRUPOS DE EDAD| AMBOS SEXOS | VARONES | MUJERES
Men. 1 afio 247 268 226
Dela4 138 160 116
De5al4 92 123 60
De15a24 86 131 40
De25a34 51 79 23
De35a44 44 68 20
De 45 a 54 44 65 22
De 55 a 64 49 69 29
De 65a74 72 95 49
De75a84 127 140 113
85 y més 196 214 178

Fuente: Encuesta de Morbilidad Hospitalaria, 2002. INE.

GRAFICO 7.
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¢) Tipo de ingreso, tipo de alta y dias de hospitalizacion
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El tipo de ingreso mayoritario es por urgencias, con un 86 por 100 de los casos, frente
aun 14 por 100 de ingresos ordinarios, lo que da idea de la gravedad y caracter subito del
traumatismo. No se aprecian diferencias porcentuales por sexos a este respecto. EI motivo
del alta fue por traslado al domicilio (“curacion o mejoria”) en un 86,48 por 100; por
fallecimiento en un 5,37 por 100, y en un 4,8 por 100, por traslado a otros hospitales.

Apenas se aprecian diferencias entre sexos respecto al motivo del alta (tabla 17).

TABLA 17. ENFERMOS DADOS DE ALTA POR TCE, SEGUN EL SEXO Y MOTIVO DEL ALTA

MOTIVOS ALTA NUMEROS ABSOLUTOS PORCENTAJES
AMBOS SEXOSVARONESMUJERES/AMBOS SEXOSVARONESMUJERES
Curacion o mejoria 25.534 16.993 8.541 86,48 86,21 87,01
Traslado a otros centros| 1.420 1.005 415 4,81 5,10 423
Fallecimiento 1.586 1.049 537 5,37 5,32 5,47
Otras causas 987 665 322 3,34 3,37 3,28
Total 29.527 19.711 9.816 100,00 100,00 100,00

Fuente: Encuesta de Morbilidad Hospitalaria, 2002, INE.

En lo que se refiere al tiempo de estancia hospitalaria media por TCE global, se
observa un leve incremento desde los 8 dias del periodo 1992-96, a los 10 dias de
hospitalizacion en los ultimos afios.

C. EIl TCE con probabilidad de secuela moderada o grave (TCE/CPS)

El criterio fundamental para establecer la probabilidad de secuelas de caracter
moderado o severo fue la duracion del estado de coma®, considerandose la existencia de
cualquier periodo en situacion de coma, mayor de 1 hora de duracion, como indicador de
secuelas probables en términos de pérdidas fisicas, cognitivas y alteraciones emocionales
de alcance importante.

El total de pacientes en estados de coma, de 1 a 24 horas o mads, ingresados en
hospitales del sector publico ascendi6 a 6.069 personas, con 1.704 fallecimientos y 4.365
personas que fueron dadas de alta domiciliaria o trasladados a otros hospitales.

32 Se consideré tanto por el director médico del CEADAC, como por personal sanitario especializado tanto
en la codificacion como en la asistencia en UCI de pacientes ingresados por TCE y en su seguimiento a medio
plazo de la Unidad de Codificacion del Doce de Octubre y ATS con dilatada experiencia en UCI.
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a) Incidencia por edad y sexo

El TCE/CPS representa respecto al TCE global un mayor peso entre los varones en
cuanto a tasas de incidencia. Si en el TCE global la proporcion es de 66,8 por 100 en los
varones respecto al 33,24 por 100 de las mujeres, la relacion para el TCE/CPS asciende a
72,4 por 100 de varones frente al 27,6 por 100 de mujeres.

El analisis por sexo difiere en su magnitud de incidencia, especialmente en los tramos
de edad comprendidos entre los 15 y los 55 afios, en los que la proporcidén entre ambos
sexos es de 4:1. Para los mismos tramos, en el TCE general, la relacion varones/mujeres
apenas supera un 3:1. Esto indica la mayor gravedad de los traumatismos sufridos por los
varones.

El pico mas alto de incidencia se da entre los 15 y los 24 afios, desciende hasta el
intervalo de 55 a 64, para alcanzar una segunda punta entre los 65 a los 74 afos (tabla 18 y
grafico 8).

TABLA 18. PERSONAS INGRESADAS SEGUN SELECCION DE CODIGOS
DE TCE/CPS, POR GRUPO DE EDAD Y SEXO

% %

GRUPOS DE EDAD | VARONES | MUJERES | TOTAL VARONES |MUJERES
<1 afio 15 10 25 60,00 40,00
1-4 50 23 73 68,49 31,51
5-14 156 94 250 62,40 37,60
15-24 1.008 232 1.240 81,29 18,71
25-34 730 130 860 84,88 15,12
35-44 590 106 696 84,77 15,23
45-54 475 101 576 82,47 17,53
55-64 420 144 564 74,47 25,53
65-74 461 291 752 61,30 38,70
75-84 389 364 753 51,66 48,34
85 y mas 91 177 268 33,96 66,04

Total 4.385 1.672 6.057 72,40 27,60

Fuente: c(MBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, Ministerio de Sanidad y Consumo.
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GRAFICO 8. PERSONAS INGRESADAS SEGUN SELECCION DE CODIGOS
DE TCE/CPS, POR GRUPO DE EDAD Y SEXO
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Fuente: cMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, M.° de Sanidad y Consumo.

Los promedios de edad para los TCE/CPS resultan indicativos de su distribucion
bimodal: la media se sitia en los 45 afios. Aunque este promedio da idea de la juventud
general de los ingresados, no se corresponde propiamente con el paciente mas
representativo, que sera fundamentalmente un varén muy joven, seguido, a distancia, por
un anciano de uno u otro sexo. El valor de edad méas repetido (moda) para los hombres es
el de 18 afios, mientras que para las mujeres son los 77. La media de edad para los varones
es de 42 anos, 13 menos que para las mujeres (tabla 19).

TABLA 19. PROMEDIOS DE EDAD DE ENFERMOS CON ALTA POR TCE/CPS

PROMEDIO EDAD| AMBOS SEXOS [VARONES | MUJERES
Media 45,80 42,30 55,02
Mediana 43,00 38,00 64,00
Moda 19 18 77
Desviacion tipica 24,17 22,15 26,73

Fuente: cMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, M.S.C.
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El principal factor explicativo de la mortalidad en el TCE, ademas de la gravedad de

las lesiones, parece ser la edad. La relacion entre fallecidos y supervivientes al TCE/CPS es

de un 28 por 100. Ahora bien, la mortalidad se eleva de forma muy notable entre los

accidentados de mayor edad, sobre todo a partir de los 65 anos. En conjunto, los

supervivientes (pacientes con alta domiciliaria o traslado a otros hospitales) asciende a
4.368 personas (tablas 20 y 21).

TABLA 20. RELACION FALLECIDOS/TOTAL INGRESADOS
POR TCE/CPS, SEGUN GRUPO DE EDAD

GRS PE | FALLECIMIENTOS| SUPERVIVIENTES | | JOTAL | PROEORe o
<1 afio 5 20 25 20,00
0-4 19 54 73 26,03
i 35 215 250 14,00
15-24 258 986 1.244 20,74
25-34 180 682 862 20,88
35-44 150 547 697 21,52
45-54 159 418 577 27,56
55-64 142 425 567 25,04
65-74 279 474 753 37,05
75-84 325 428 753 43,16
85 y més 149 119 268 55,60

Total 1.701 4.368 6.069 28,03

Fuente: cMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, M.° de Sanidad y Consumo.

TABLA 21. PERSONAS FALLECIDAS POR TCE/CPS, SEGUN GRUPO DE EDAD Y SEXO

GRUPOS DE % %
EDAD VARONES MUJERES| TOTAL \VARONESIMUJERES
<1 4 1 5 80,00 20,00
1-4 15 4 19 78,95 21,05
5-14 22 13 35 62,86 37,14
15-24 204 54 258 79,07 20,93
25-34 147 33 180 81,67 18,33
35-44 134 16 150 89,33 10,67
45-54 129 30 159 81,13 18,87
55-64 111 31 142 78,17 21,83
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GRUPOS DE % %
EDAD VARONES MUJERES| TOTAL VARONESIMUJERES
65-74 181 98 279 64,87 35,13
75-84 187 138 325 57,54 42,46
85 y mas 61 88 149 40,94 59,06
Total 1.195 506 1701 70,25 29,75

Fuente: CMBD 2002, Instituto de Informacién Sanitaria, M.° de Sanidad y Consumo.

GRAFICO 9. FALLECIDOS POR TCE/CPS SEGUN EDAD Y SEXO
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Fuente: cCMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, M.° de Sanidad y Consumo.

La tasa de supervivencia del TCE/CPS, considerada como el numero de personas dadas
de alta domiciliaria o trasladadas a otros centros, se sitia en 11 personas por cada 100.000
habitantes para el afio 2002 (tabla 22).
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TABLA 22. SUPERVIVIENTES (ALTA DOMICILIARIA Y TRASLADO) TCE/CPS

0 0
GREE?;DE VARONES |[MUJERES| TOTAL VARgNES I\/IUJ/ISRES TOTAL
5a 64 2632 630 | 3262 | 80,69 1931 | 76,18
65 y mas 512 508 1020 | 50,20 4980 | 23,82
Total 3144 | 1138 | 4282 | 7342 26,58 | 100,00

Fuente: cMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, M.° de Sanidad y Consumo.

b) Causas

En el capitulo de “Lesiones y envenenamientos” donde estarian clasificados los
traumatismos craneoencefalicos, el CMBD incluye —dentro de los catorce codigos
diagnosticos que la componen— un codigo E que se refiere a la causa o circunstancia de la
lesién o envenenamiento, aunque su consignacion no resulta obligatoria. En un 36 por 100
de los casos no aparece indicada la causa del traumatismo. En un 34,9 por 100 su causa
procede de los accidentes de trafico. En un 27,78 por 100 se sefiala la caida como causa. A

gran distancia se sitiian las lesiones infligidas, que representan 1,65 por 100 de este grupo
(tabla 23).

TABLA 23. PERSONAS DADAS DE ALTA POR TCE/CPS, SEGUN CAUSA

CAUSAS TOTAL PORCENTAJE
Accidentes de trafico 2.119 34,92
Caidas accidentales 1.625 26,78
Lesiones infligidas 100 1,65
Sin especificar causa 2.225 36,66

Total 6.069 100,00

Fuente: cMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, M. de S. y C.

El régimen de financiacion, registrado en todos los casos, esclarece en parte esta
causalidad: en un 35,3 por 100 las compafiias aseguradoras de trafico se responsabilizan
econémicamente, las mutuas de accidentes laborales cubren el 7 por 100 y la Seguridad
Social el 47,8 por 100 de los ingresos (tabla 24). Cabe aplicar a estas causas las
proporciones conocidas en paises de nuestro entorno. En este caso, los accidentes de
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trafico superarian la mitad de los ingresos mas graves, aunque sOlo una parte de las
personas afectadas son cubiertas en su financiacion por los seguros, dependiendo del tipo
de poliza y responsabilidad. Aqui se encuentra una de las situaciones mas vulnerables para
las victimas de estos accidentes.

TABLA 24. REGIMEN DE FINANCIACION DE LAS PERSONAS
INGRESADAS POR TCE, SEGUN SELECCION DE CODIGOS CPS

AMBOS SEXOS| % VARONES % MUJERES %

Seguridad Social 2.900 47,8 1.990 45,4 906 54,2
Corporaciones locales 2 0,0 1 0,0 1 0,1
Mutua asistencia sanit. 9 0,1 6 0,1 3 0,2
Accidentes de trabajo 421 6.9 378 8,6 43 2,6
Accidentes de trafico 2.141 35,3 1.565 35,7 574 34,3
Privado 287 4,7 218 5,0 69 4,1
Otros 41 0,7 28 0,6 13 0,8
Desconocido 268 4.4 199 4,5 63 3.8

Total 6.069 100,0 4.385 100,0 1.672 100,0

Fuente: CMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, M.° de Sanidad y Consumo.

La indicacion de las causas permite clasificar el tipo de accidente ocurrido, por
ejemplo, respecto al trafico. Asi, un 70,79 por 100 refiere un accidente “de vehiculo
motorizado de tipo no especificado” y un 16,52 por 100 atropello de peaton (tabla 25).

TABLA 25. PERSONAS DADAS DE ALTA POR TCE/CPS
CAUSADO POR ACCIDENTE DE TRAFICO

5 NUMEROS
ACCIDENTES DE TRAFICO ABSOLUTOS %
Vehiculo motorizado de tipo no especificado 1.500 70,79
Vehiculo motorizado con colision con peaton 350 16,52
Vehiculo motorizado por pérdida de control, sin colision en la via publica 100 4,72
Acc de trafico de vehic. motorizado con colisién con otro vehic. mot. 60 2,83
Vehiculo motorizado sin colision 34 1,60
Vehiculo motorizado con colision en la via publica 31 1,46
Vehiculo motorizado con colision con otro vehiculo 30 1,42
De vehic. motorizado con colision otro vehic. motorizado 7 0,33
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A NUMEROS
ACCIDENTES DE TRAFICO ABSOLUTOS %
De vehiculo motorizado con tren 4 0,19
Vehiculo motorizado sin colision al subirse o bajarse del mismo 3 0,14
Total 2.119 100,00

Fuente: CMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, Ministerio de Sanidad y Consumo.

¢) Tipo de ingreso, alta y promedio de estancia hospitalaria

En un 96,5 por 100 de los casos el ingreso se produjo por urgencias, sin variaciones
porcentuales entre uno y otro sexo. El tiempo de estancia media hospitalaria del TCE/CPS
fue de 21 dias frente a los 8 dias del TCE global, circunstancia que da idea de la mayor
gravedad de estos casos. Similar informacion se desprende del hecho de que el valor mas
repetido sea el de un dia de estancia; este dato parece corresponder a los fallecimientos
inmediatos. Las estancias son en promedio 5 dias mas prolongadas entre los varones (23
dias frente a los 18 de las mujeres).

d) Distribucion por comunidades autonomas

En términos generales observamos una correlacion entre las tasas por 100.000
habitantes referidas al TCE global y las del TCE/CPs, salvo en algunos territorios.

=  Qalicia, Catalufia, Aragon, Illes Balears, Castilla y Ledn, y Navarra, se situan por
encima de la tasa de incidencia media para ambos grupos.

= La Rioja, Castilla-La Mancha, Extremadura, Madrid, Asturias y Comunidad
Valenciana, estan por debajo del promedio en ambos casos.

= Cantabria, Pais Vasco, Murcia, Melilla, presentan tasas mas elevadas
proporcionalmente para el TCE/CPS que para el TCE global.

= Tan s6lo Canarias y Ceuta presentan una tasa mas reducida en los ingresos por
TCE/CPS que en el TCE global.

La constatacion de estas cifras, que corresponden a un afio, requeriria un seguimiento
a lo largo del tiempo para evitar desviaciones debidas al azar. Por otra parte, conviene
recordar que los resultados para el TCE global a partir de la Encuesta de Morbilidad
Hospitalaria se basan unicamente en el diagndstico principal, de modo que un margen de

ingresos por TCE resulta inadvertido y ambas tasas no resultan plenamente comparables
(tabla 26).
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TABLA 26. PACIENTES DADOS DE ALTA TCE/CPS 'Y TCE GENERAL, POR CC. AA.

cc.An TCEICPS GENERAL| PRINCIPAL |
TOTAL | TASA/100.000 HAB.| TOTAL | TASA/100.000 HAB.
Andalucia 1.019 14 3.784 52
Aragbén 218 18 919 76
Asturias 106 10 600 57
Canarias 188 11 1390 78
Cantabria 126 24 360 68
Castilla y Ledn 448 19 1996 82
Castilla-La Mancha 138 8 901 51
Catalufia 1.349 21 6.172 97
Comunidad Valenciana 420 10 2933 70
Extremadura 113 11 420 40
Galicia 628 24 3233 120
Illes Balears 160 18 1604 181
Madrid 469 9 2467 45
Murcia 191 16 758 63
Navarra 121 22 421 76
Pais Vasco 340 17 1349 65
Rioja, La 12 5 132 48
Ceuta 7 10 60 84
Melilla 16 24 29 44
Total 6.069 15 29.528 72

Fuente: cMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, M.S.C. Encuesta de Morbilidad Hospitalaria,
2002, INE.

6. INCIDENCIA DE LA LESION CEREBRAL ANOXICA

Una parada cardiorrespiratoria y una insuficiencia respiratoria son causas, entre otras,
que pueden provocar una deficiente oxigenacion cerebral (anoxia) y dar lugar a secuelas de
dafio cerebral sobrevenido. A partir del CMBD del 2002 se comprueba la existencia de un
total de 3.246 pacientes ingresados con este diagndstico y 1.818 supervivientes por alta
domiciliaria o traslado de hospital. En su inmensa mayoria, la lesion cerebral de este origen
figura como un diagnéstico secundario a otras causas de atencidon, siendo la primera
precisamente un paro cardiaco (cardiopatia isquémica).
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a) Distribucion por sexo y edad

Por sexos, las personas afectadas por una lesion cerebral andxica son hombres: un
63,68 por 100 frente al 36,32 por 100 de mujeres. En los tramos de edad entre 25 y 54
anos, al igual que entre los 65 y 74 afios, los varones representan mas del doble que las
mujeres; en la década entre los 55 y los 64 afios, los varones triplican a las mujeres (tabla
27).

TABLA 27.PERSONAS INGRESADAS CON LESIONES ANOXICAS CEREBRALES
POR GRUPO DE EDAD Y SEXO

GRUPOS DE % %

EDAD VARONES| MUJERES | TOTAL |\, n0oNES |MUJERES
<1 afio 71 33 104 68,27 31,73
1-4 72 54 126 57,14 42,86
5-14 83 69 152 54,61 45,39
15-24 80 43 123 65,04 34,96
25-34 75 58 133 56,39 43,61
35-44 136 64 200 68,00 32,00
45-54 174 78 252 69,05 30,95
55-64 308 105 413 74,58 2542
65-74 562 270 832 67,55 32,45
75-84 439 290 729 60,22 39,78
85 y més 67 115 182 36,81 63,19
Total 2.067 1.179 3.246 63,68 36,32

Fuente: cMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, M.° de Sanidad y Consumo.

La proporcion de mortalidad hospitalaria es del 44 por 100 de los ingresos y se
correlaciona con la edad, siendo del 5 por 100 de los 5 a 14 afios y del 25 por 100 de los 15
a 24 anos; esta mortalidad ronda y supera el 50 por 100 sobre el total de los ingresados a
partir de los 45 afios (tabla 28 y grafico 10).
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TABLA 28. FALLECIDOS. RELACION TOTAL INGRESOS POR
LESION CEREBRAL ANOXICA, SEGUN EDAD

GRUPOS DE 0
EDAD | FALLECIDOS [SUPERVIVIENTES| TOTAL | ALLECID/"OS/TOT AL
<1 afio 11 93 104 10,58
1-4 11 115 126 8,73
5-14 7 145 152 4,61
15-24 31 92 123 25,20
2534 40 93 133 30,08
35-44 71 129 200 35,50
45-54 136 116 252 53,97
55-64 206 207 413 49,88
65-74 450 382 832 54,09
75-84 369 360 729 50,62
85 y mas 96 86 182 52,75
Total 1.428 1.818 3.246 43,99

Fuente: cMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, M.° de Sanidad y Consumo.

GRAFICO 10. MORTALIDAD HOSPITALARIA POR LESION CEREBRAL ANOXICA
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Fuente: cMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, M.° de Sanidad y Consumo.

Se ha observado una mayor supervivencia entre los pacientes mas jovenes. La
mitad de las personas dadas de alta domiciliaria o por traslado a otros centros tiene menos
de 64 anos y predominan los varones. En total y en 2002, los centros hospitalarios salvaron
la vida, aun con lesiones cerebrales que pueden conllevar distinta gravedad en sus secuelas,
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a 1.610 personas, el 48,57 por 100 entre 5 y 64 afios y el 51,4 por 100 por encima de esta
edad (tabla 29).

TABLA 29. TOTAL DE INGRESADOS Y SUPERVIVIENTES
(ALTA DOMICILIARIA Y TRASLADO) LESION CEREBRAL ANOXICA

TOTAL INGRESADOS PORCENTAJES

GRUPOS DE EDAD
VARONES MUJERES | TOTAL | VARONES |[MUJERES|TOTAL
0ao64 999 504 1.503 66,47 33,53 46,30
65 y mas 1.068 675 1.743 61,27 38,73 53,70
Total 2.067 1.179 3.246 63,68 36,32 100,00

SUPERVIVIENTES (ALTA DOMICILIARIA'YY TRASLADO)
TOTAL INGRESADOS PORCENTAJES

GRUPOS DE EDAD
VARONES MUJERES | TOTAL | VARONES |[MUJERES|TOTAL
5a64 517 265 782 66,11 33,89 48,57
65 y mas 498 330 828 60,14 39,86 51,43
Total 1.015 595 1.610 63,04 36,96 100,00

Fuente: cMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, M.° de Sanidad y Consumo.

La media de edad de las personas ingresadas por lesion cerebral anoxica se situa en 57
anos, promedio que desciende hasta los 50 afios cuando hablamos de supervivientes.

b) Tipo de alta y estancia hospitalaria

Se ha mencionando con anterioridad la alta proporcidon de fallecimientos en el caso de
diagnosticos que conllevan una lesion cerebral andxica. Los fallecimientos implican un 44
por 100 sobre el total de los ingresos, indicador de la gravedad de estos episodios (tabla
30).

TABLA 30. CIRCUNSTANCIAS DEL ALTA

NUMEROS
CIRCUNSTANCIAS ABSOLUTOS PORCENTAJES
Domicilio 1.540 47,4
Traslado a hospital 223 6,9
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El tiempo medio de estancia hospitalaria se sitiia en 19 dias, sin variacidon por sexos.
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CIRCUNSTANCIAS Al\él;'\O/IES'I(?OSS PORCENTAJES
Alta voluntaria 45 1,4
Fallecimiento 1.428 44,0
Otros 10 0,3

Total 3.246 100,0

Fuente: cMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, M.S.C.

¢)  Distribucion por comunidades autonomas

La tasa general de incidencia de los pacientes ingresados con lesion anodxica se situa

en 8 por 100.000 habitantes. La tasa de supervivencia es de 4 personas al afio por 100.000

habitantes. Encontramos una distribucion uniforme en términos generales de esta

incidencia por los distintos territorios autondémicos, con variaciones que no van mas alla de

dos personas por 100.000 habitantes. Pais Vasco y La Rioja presentan una tasa de

incidencia por debajo de este promedio (tabla 31).

TABLA 31. PACIENTES DADOS DE ALTA CON LESIONES
ANOXICAS CEREBRALES, SEGUN CC. AA.

CC. AA. TOTAL |TASA/100.000 HAB.
Andalucia 762 11
Aragon 90 8
Asturias 77 8
Canarias 112 7
Cantabria 59 11
Castilla y Leén 189 8
Castilla-La Mancha 148 9
Catalufia 432 7
Comunidad Valenciana 259 7
Extremadura 73 8
Galicia 201 8
Illes Balears 72 9
Madrid 476 9
Region de Murcia 124 11
Navarra 44 8
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CC. AA. TOTAL |TASA/100.000 HAB.
Pais Vasco 96 5
Rioja, La 20 4
Ceuta 7 10
Melilla 5 8
Total 3.246

Fuente: cMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, M.S.C.
Proyeccion de poblacion base. Censo 2001. Poblaciones a 1 de julio 2002. INE.

7. PREVALENCIA DEL DANO CEREBRAL SOBREVENIDO: ESTIMACION A PARTIR DE LA
ENCUESTA DE DEFICIENCIAS, DISCAPACIDADES Y ESTADO DE SALUD, 1999 (INE)

La Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud (EDDES), realizada
en 1999 por el Instituto Nacional de Estadistica con la colaboracion técnica y financiera del
Instituto de Migraciones y Servicios Sociales y de la Fundacién ONCE, contiene una valiosa
estadistica en forma de macroencuesta (con una muestra efectiva de 70.500 viviendas, lo
que supone haber recabado informacion sobre unas 218.000 personas en toda Espaiia),
orientada a cubrir las necesidades de informacion sobre fenomenos de la discapacidad, la
dependencia y el estado de salud de la poblacién residente en Espafia. A partir de la
Encuesta, se ha estimado que, en 1999, las personas con discapacidad por dafio cerebral
sobrevenido por ACV y TCE ascendian a 210.636.

La EDDES ofrece, en la actualidad, la fuente cuantitativa de mayor representatividad y
rigor en materia de discapacidad. Se trata de una base de informacion suficiente para
describir los perfiles sociodemograficos globales de la poblaciéon con dafio cerebral
sobrevenido, si bien no permite desagregaciones excesivamente detalladas de los datos. No
existe una categoria especifica que registre como tal el "dafio cerebral", por lo cual sus
datos no aparecen en la publicacion de resultados detallados. Sin embargo, el cuestionario
aplicado incluye entre sus preguntas las dos causas principales que desembocan en DCS:
"traumatismo craneoencefalico" y el "accidente cerebrovascular". De esta forma,
trabajando sobre los microdatos de la encuesta podemos realizar estimaciones con respecto
a su prevalencia.

De otra parte, la EDDES permite un acercamiento fiable a la realidad del dafio cerebral
para el conjunto del Estado, si bien, al desagregar los datos por comunidades autéonomas, la
base muestral se reduce, extremo que aconseja examinar las tendencias del fendmeno a
escala estatal y con proyeccion sobre los &mbitos territoriales.
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Con base en el analisis de la encuesta conviene tener en consideracion los siguientes

aspectos:

Que el accidente cerebrovascular y el traumatismo craneoencefalico son las dos
mayores causas del dafio cerebral sobrevenido y que otras etiologias, también
importantes por su incidencia, como la anoxia, tumores o infecciones no estan
reflejadas en ella.

Que los datos se refieren a personas con seis y mas afos.

Que se realizo a lo largo de 1999, fecha a la que corresponden los datos
ofrecidos, circunstancia que, unida al envejecimiento poblacional y al aumento
de la incidencia del ACV y los nuevos casos de TCE, dan a entender que las cifras
actuales de estas discapacidades son mayores.

Que el grado de fiabilidad de los resultados de la encuesta es limitado, ya que se
basa en las respuestas de los entrevistados a un cuestionario que contenia una
bateria de preguntas dirigidas a identificar las posibles discapacidades de las
personas. Este método puede introducir sesgos derivados de la percepcion
subjetiva de la persona entrevistada.

Como consecuencia de lo reflejado en los puntos precedentes, los datos que

seguidamente se reflejan contienen una subestimacion, si bien se aproximan a las causas

mayores del dafio cerebral, como son el accidente cerebrovascular y la lesion traumatica.

A. Resultados

El dafio cerebral sobrevenido identificado por la Encuesta en 1999 se debia en un 83,2

por 100 de los casos a un origen vascular y en un 19,5 por 100 traumético, compartiendo

ambas etiologias un 2,6 por 100 de las personas afectadas (tabla 32).

TABLA 32. PERSONAS CON DANO CEREBRAL (1999) Y ESTIMACION 2004

" NUMEROS PROPORCIONES o
ETIOLOGIA ABSOLUTOS 1999 POR 1.000 HAB. Y6 SOBRE DCS
ACV 175.282 4,7 83,22
TCE 41.029 1,1 19,48
Total 210.636* 5,7 100,00

Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999.
Resultados detallados, INE.
*Un total de 5.675 personas sobre este total incluyen ambas discapacidades.
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La mayor parte de los casos corresponden a personas mayores de 65 afios: el 69,4 por
100 frente a un 30,6 por 100 por debajo de esta edad. Esta proporcion se explica por el
drastico ascenso de los accidentes cerebrovasculares a partir de los 55 afios, y a su vez por
la preponderancia de esta etiologia. La proporcion de hombres supera casi en un 50 por
100 a las mujeres entre los menores de 64 afios, por la mayor incidencia del traumatismo
entre los varones, sobre todo jovenes, segun se detalld anteriormente. Por otra parte, las
mujeres con dafio cerebral sobrevenido se localizan en un 78 por 100 por encima de los 65
afos, circunstancia asociada a su menor accidentalidad y mayor esperanza de vida (tabla

33).

TABLA 33. DCS, SEGUN SEXO Y EDAD (HASTA 64/65 Y MAS). 1999

NUMEROS ABSOLUTOS PORCENTAJE
GRUPOS DE EDAD
VARONES | MUJERES | TOTAL | VARONES | MUJERES | TOTAL
06 a 64 41.490 22.891 64.382 39,3 21,8 30,6
65 y mas 64.004 82.250 146.254 60,7 78,2 69,4
Total 105.494 105.141 210.636 100,0 100,0 100,0

Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999. Resultados detallados, INE.

La variable que introduce las mayores diferencias entre ambas etiologias es, sin duda,
la edad. De hecho, la prevalencia del traumatismo craneoencefélico resulta mayor en todos
los grupos de edad hasta el correspondiente a “35 a 44 afios”. A partir de entonces, las
tasas correspondientes al accidente cerebrovascular ascienden de forma muy pronunciada,

hasta superar con gran distancia el origen traumatico (tabla 34).

TABLA 34. PREVALENCIA ACV, TCE SEGUN EDAD

GRUPOS DE | PROPORCIONES POR 1.000 HAB.
EDAD ACV TCE
06216 0,2 0,2
17 a 24 0,4 0,9
25234 0,5 0,8
35 a 44 0,6 0,9
45 a 54 2,0 0,8
55 a 64 5.8 15
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GRUPOS DE | PROPORCIONES POR 1.000 HAB.
EDAD ACV TCE
65 a 74 12,4 1,9
75 a 84 288 2,4
85 y mas 45,8 5,4
Total 47 1,1

Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y
Estado de Salud 1999. Resultados detallados. INE.

GRAFICO 11. ACV Y TCE, PROPORCIONES POR 1.000 HABITANTES

45 {{—e—Acv
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Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999. Resultados
detallados. INE.

B. Deficiencias asociadas al dafo cerebral sobrevenido

De acuerdo con las definiciones de la Organizacion Mundial de la Salud, en las que se
inspira la encuesta, las deficiencias hacen referencia a “cualquier pérdida o anomalia de un
organo o de la funcion propia de ese oOrgano. Por ejemplo, ausencia de una mano,
paraplejia, retraso mental, trastornos del lenguaje”.

Los datos confirman el caracter multiple de las deficiencias que acompafian al DCS.
Destacan las de tipo mental, en torno al 30 por 100, junto a las que acarrean limitaciones
de tipo fisico (sistema nervioso y osteoarticular), que agregadas superan el 50 por 100. Y,
junto a ellas, las distintas secuelas de tipo sensorial: visuales, del oido y el aparato vocal.
Esta presencia de deficiencias en grado severo y total en un rango tan amplio y variado de
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areas constata la complejidad del dafio cerebral sobrevenido y la dificultad de su
asimilacion a un patrén tnico de limitaciones (tabla 35).

TABLA 35. DCS Y TIPOS DE DEFICIENCIAS

PROPORCIONES
TIPOS DE DEFICIENCIAS

% ACV % TCE
Demencias y trastornos mentales 27 31
Lenguaje, habla y voz 11 8
Oido 18 18
Sistema nervioso 37 31
Osteoarticulares 22 30
Visuales 25 20
Viscerales 19 8

Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999.
Resultados detallados. INE.

C. Discapacidades asociadas al dafio cerebral sobrevenido

La clasificacion de la OMS en que se apoya la mencionada Encuesta define las
discapacidades como consecuencias de deficiencias, desde el punto de vista del
rendimiento funcional y de la actividad del individuo; las discapacidades representan, por
tanto, trastornos a nivel de la persona.

Las discapacidades asociadas a la lesion cerebral afectan a muy distintas funciones.
Destacan, en porcentaje, aquellas que guardan relacion con las limitaciones fisicas
(“desplazarse”; “desplazarse fuera del hogar”; “realizar tareas del hogar”), actividades que
pueden necesitar, por otra parte, la necesidad de decisiones o juicios ejecutivos. Entre el 40
y el 50 por ciento de las personas afectadas por dafio cerebral presentan discapacidad para
cuidar de si mismas, en torno al 40 por ciento limitaciones para aprender, adquirir
conocimientos y desarrollar tareas, para la comunicacién y para relacionarse. Estas
discapacidades, que se ven ain mdas pronunciadas en caso de TCE, plantean la mayor
dificultad de autonomia personal e integracion con el entorno, familiar y comunitario. Por
ultimo, las limitaciones de tipo sensorial (ver, oir) presentan porcentajes mas restringidos
(tabla 36).

TABLA 36. DISCAPACIDAD ASOCIADA AL DCS
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PROPORCIONES
TIPO DE DISCAPACIDAD

% ACV |% TCE
Aprender, adq. conoc. y desarrollar tareas 36 45
Comunicacion 37 41
Cuidar de si mismo 50 39
Desplazarse 51 37
Desplazarse fuera del hogar 85 83
Tareas del hogar 74 67
Oir 24 20
Ver 32 25
Relacionarse 38 44
Utilizar brazos y manos 55 46

Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999.
Resultados detallados. Madrid, 2002. INE.

Para complementar la apreciacion de las limitaciones derivadas del dafio cerebral, en
el terreno de la dependencia personal, el 68 por 100 de las personas con dafio cerebral
presentan discapacidad para alguna actividad basica de la vida cotidiana y un 45 por ciento
de los afectados tienen esta discapacidad en grado severo o total.

D. El dafio cerebral sobrevenido por comunidades autonomas

Por comunidades autonomas, se aprecian algunas variaciones respecto al promedio
estatal. Si comparamos estas diferencias con las correspondientes a la incidencia tanto de
ACV como de TCE, se observan paralelismos: coinciden elevada incidencia y prevalencia
respecto al ACV en comunidades como Asturias, Illes Balears, Cantabria, Extremadura y
Galicia; sin embargo, en otras, con tasas de ACV por encima del promedio, no aparecen
reflejadas en términos equivalentes, como son Catalufia, Pais Vasco y La Rioja. En
comunidades con menor poblacion, en Murcia y Aragon, se producen diferencias respecto
a los promedios de ingresos hospitalarios. Otro tanto cabe decir sobre la prevalencia del
TCE (tabla 37).

A medida que se desciende el desglose y la muestra de la Encuesta se reduce, aumenta
el margen de error. Por ello, resulta méas adecuado realizar la estimacion de prevalencia por
territorios y aplicando la proporcion de mil habitantes por Comunidad autéonoma y
considerar el caracter aproximativo de este célculo. Las siguientes tablas presentan la
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proporcion por 1.000 habitantes registradas por la Encuesta junto a la proyeccion de las
proporciones estatales sobre la poblacion en 2004 en las distintas comunidades (tabla 38).

TABLA 37. DCS POR CC. AA. PROPORCIONES POR 1.000 HABITANTES

CC. AA. ACV TCE |TOTAL DCS
Andalucia 4.8 1,3 5,9
Aragbn 3,5 0,5 4,1
Asturias 5,6 1,7 6,8
Canarias 2,0 1,4 33
Cantabria 6,0 1,7 7,4
Castilla y Ledn 5,6 0,9 6,3
Castilla-La Mancha 3,8 1,3 5,1
Catalunia 4.2 0,9 5,1
Comunidad Valenciana 5,6 1,2 6,7
Extremadura 5,7 0,8 6,3
Galicia 7,0 1,4 8,4
Illes Balears 4.6 2,2 5,7
Madrid 4,3 0,7 4,9
Murcia 7.5 1,2 8,5
Navarra 6,2 1,5 7,7
Pais Vasco 2,2 0,7 2.8
Rioja, La 3,1 0,0 3,1
Ceuta y Melilla 1,9 0,2 2,1

Total 4,7 1,1 5,7

Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999.
Resultados detallados. INE.

TABLA 38.ESTIMACION PERSONAS CON DCS, POR CC. AA., 2004

ACV TCE DCS
Proporcion general por 1.000 hab. 4,7 1,1 5,7 |Poblacion de 5 y mas afios
Andalucia 33.902 7.935 41.116 7.213.282
Aragon 5.528 1.294 6.705 1.176.230
Asturias 4.779 1.119 5.796 1.016.866
Canarias 8.452 1.978 10.250 1.798.288
Cantabria 2.461 576 2.984 523.589
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ACV TCE DCS

Proporcion general por 1.000 hab. 4,7 1,1 5,7 |Poblacion de 5 y mas afios
Castilla y Leon 11.033 2.582 13.381 2.347.497
Castilla-La Mancha 8.241 1.929 9.995 1.753.478
Catalufia 30.031 7.029 36.421 6.389.627
C. Valenciana 20.054 4.694 24.321 4.266.879
Extremadura 4.751 1.112 5.761 1.010.770
Galicia 12.203 2.856 14.799 2.596.396
Illes Balears 4.229 990 5.128 899.736
Madrid 25.701 6.015 31.169 5.468.320
Murcia, Region de 5.709 1.336 6.924 1.214.733
Navarra 2.552 597 3.095 543.014
Pais Vasco 9.372 2.193 11.366 1.994.067
Rioja, La 1.307 306 1.585 278.043
Ceuta 310 72 376 65.897
Melilla 284 67 345 60.521

Total 190.904 44,681 | 231.523 40.617.233

Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999. Resultados detallados.
Poblacion en familia a 31 de diciembre de 2004. Proyeccioén Base Censo 2001, bajo la hipotesis
de 610.000 entradas netas del extranjero durante el afio 2004 (INE).

E. Sintesis

A lo largo del presente capitulo se han explotado tres fuentes disponibles para conocer
la incidencia (los nuevos casos anuales) en relacion con el ictus, el traumatismo
craneoencefalico y la lesion cerebral andxica. Para observar la prevalencia, se ha contado
con la Encuesta de Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999 (INE). De otra
parte, se ha tenido presente la incidencia en niimeros absolutos y tasas (casos por 100.000
habitantes). La descripcion refiere ingresos hospitalarios globales asi como subgrupos con
probabilidad de secuelas, sus pautas por sexo y edad y su distribucion geografica.

La incidencia anual de las lesiones cerebrales ha registrado cambios a lo largo de la
década. Los ingresos hospitalarios por enfermedad cerebrovascular han ascendido
drasticamente entre 1992 y 2002, pasando de 142 ingresos por 100.000 habitantes a 266.
Este ascenso converge con el registrado por las sociedades europeas durante el mismo
periodo, en relacion con la tendencia demografica al envejecimiento, aunque las causas del
accidente cerebrovascular se asocian también con estilos de vida y factores de riesgo
modificables, como el sedentarismo o la hipertension, que requieren una especial atencion
preventiva.

80



A diferencia de lo observado para el accidente cerebrovascular, los ingresos
hospitalarios causados por el TCE como diagnostico principal —con la subestimacion que
ello supone, puesto que no todos los traumatismos craneoencefalicos se registran como
causa principal de atencion hospitalaria—, han registrado un descenso progresivo en la
década comprendida entre 1992 y 2002, pasando de los 104 casos por 100.000 habitantes
en 1992, a la tasa mas baja del intervalo, 72 por 100.000 en 2002. Estas cifras deben ser
corroboradas a partir de registros hospitalarios exhaustivos del Conjunto Minimo Bésico
de Datos.

Respecto a la mortalidad, la enfermedad cerebrovascular constituye la tercera causa
de muerte en Espafa, la primera entre las mujeres. La tasa de mortalidad para ambos sexos
en 2002 asciende a 87,01 personas por 100.000 habitantes. Este tercer lugar, en cuanto
causa de muerte, es semejante en paises europeos de nuestro entorno.

Una parte considerable de los TCE mdas graves y con probabilidad de fallecimiento
derivan de los accidentes de trafico. La mortalidad por este tipo de accidentes ha ido
descendiendo a lo largo de los ultimos afos, aunque en 2002 se mantiene como la octava
causa de muerte para el conjunto de la poblacion. En los menores de 34 afios, los
accidentes de trafico constituyen la primera causa de muerte, con una incidencia
notablemente superior entre los varones.

En cuanto a la morbilidad hospitalaria del ACV, no se corresponde en modo directo
con la poblacion total de las comunidades autonomas, al incidir también, entre otros,
aspectos como el mayor envejecimiento por territorios. Asturias, Aragon, Illes Balears,
Pais Vasco, Galicia, La Rioja, encabezan las comunidades con mayor incidencia general
del Acv.

La morbilidad restringida a los cddigos de ACV/CPS se sitia en 59.051 personas en el
ano 2002, algo mas de la mitad de los ingresos hospitalarios por enfermedad
cerebrovascular para este afno: el 53,83 por 100. La proporcion entre sexos se mantiene
tanto para la morbilidad del Acv global como para el ACV/CPS, con un 53,9 por 100 de los
casos entre varones frente al 46,1 entre las mujeres.

En términos absolutos, en 2002 se registraron 29.527 altas hospitalarias con
diagnéstico principal de TCE. Hay que resaltar de nuevo el efecto del infrarregistro
apreciado, al menos de un 11 por 100, a partir de la Encuesta de Morbilidad Hospitalaria.

La proporcion de varones respecto a mujeres en el TCE global es de 66,8 por 100
frente al 33,24 por 100, mientras que, en el subgrupo con probabilidad de secuelas
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moderadas o graves, esta relacion asciende a un 72,4 por 100 de varones frente al 26,6 por
100 de mujeres.

La mayor incidencia de TCE global se situa entre los 15 y los 24 afios. Hay que resaltar
que, entre los 15 a los 54 afios, la relacion hombre/mujer del TCE es de 3 a 1, mientras que
en edades tempranas y en la vejez, esta ratio tiende a equipararse. Un segundo repunte, de
menor magnitud, tiene lugar entre los 65 y los 84 afios. El tnico rango de edad en el que
las mujeres superan en incidencia a los hombres se situa entre los 75 y 84 afios. En cuanto
a las lesiones cerebrales anoxicas, los varones representan el 63,68 por 100, frente al 36,32
por 100 entre las mujeres.

Sobre los 54.680 personas dadas de alta en 2002 con probabilidad de secuelas por
lesion cerebral, el 29 por 100 corresponden a personas comprendidas entre los 5 y los 64
anos y el 71 por 100 restante son mayores de esta edad. La mayor incidencia del
traumatismo craneoencefalico se sitiia entre los 15 y los 24 afios, lo que da lugar a
necesidades de atencion diferenciadas. El accidente cerebrovascular, con su gran magnitud,
afecta también a un numero importante de jovenes, que, en su mayor parte mantienen una
esperanza vital semejante a la de su generacion. Las intervenciones de rehabilitacion y/o
apoyo a la vida autébnoma, proteccion a la dependencia, deben ajustarse a estos perfiles de
edad, con sus necesidades y expectativas diferenciadas (tabla 39).

TABLA 39. NUEVOS CASOS DE LESION CEREBRAL CON SECUELAS POR ORIGEN. 2002

LESION CEREBRAL

ACVICPS TCE/CPS ANOXICA TOTAL

Total 48.787 4.282 1.610 54.680

5 a 64 afios 11.789 3.262 782 15.833
65 y mas afios 36.998 1.021 828 38.847

PORCENTAJES

5 a 64 afios 24,16 76,18 48,57 28,96
65 y mas afios 75,84 23,84 51,43 71,04

Fuente: Elaboracion propia.

Es preciso recordar como estas aproximaciones corresponden al momento agudo del
ingreso hospitalario, por lo que no pueden ser consideradas como equivalentes a secuelas.
Son multiples los factores determinantes de las secuelas en la persona a medio plazo: por
la edad, la rehabilitacion adecuada y la propia lesion.
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En el caso del traumatismo craneoencefalico, la etiologia mas compleja en su
delimitacion, que aqui se ha definido a partir del criterio de tiempo en estado de coma, es
preciso sefalar como pueden presentarse secuelas consideradas “leves” (desde pérdidas de
memoria o equilibrio, alteraciones en los sentidos, trastornos emocionales) sin entrada en
coma.

Se precisan estudios epidemiolédgicos, bajo distinta metodologia, para mejorar el
conocimiento, tanto de la incidencia como de la prevalencia de estas lesiones, del dafo
cerebral sobrevenido. La investigacion respecto a la fase aguda (incidencia hospitalaria) y
el seguimiento a medio plazo sobre poblaciones, resultan prioridades a la hora de mejorar
el disefo en las politicas preventivas, rehabilitadoras y de soporte social ante la magnitud
presente de estas lesiones, entre las primeras causas de discapacidad, la principal entre los
jovenes, con enormes repercusiones personales, familiares y socioecondmicas.

TABLA 40. SINTESIS INCIDENCIA LESIONES CEREBRALES, ANO 2002

ACCIDENTE CEREBROVASCULAR (ICTUS)

ACV GENERAL (EMH, 2002) AMBOS SEXOSVARONESMUJERES
Totales 109.692 58.746 50.947
Tasa por 100.000 habitantes 266 290 242

ACV CON PROBABILIDAD DE SECUELAS (CMBD, 2002)

AMBOS SEXOS|VARONESMUJERES
Pacientes ingresados por ACV con probabilidad de secuelas 59.051 31.808 27.230
Tasa por 100.000 habitantes 143 157 130

TRAUMATISMO CRANEOENCEFALICO
TCE GENERAL (EMH, 2002) (DIAGNOSTICO PRINCIPAL)
AMBOS SEXOSVARONESMUJERES
Numeros absolutos (diagndstico principal) 29.527* 19.711* | 9.816*
Tasa por 100.000 habitantes (diagnostico principal) 72% 97* 47*
TCE CON PROBABILIDAD SECUELAS MODERADAS O SEVERAS (CMBD, 2002)

AMBOS SEXOS|VARONESMUJERES
Pacientes ingresados por TCE con probabilidad de secuelas 6.057 4.385 1.672
Tasa por 100.000 habitantes 15 23 8

LESION CEREBRAL ANOXICA (CMBD, 2002)
|A|v| BOS SEXOS‘VARON ESIMUJERES
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Pacientes ingresados con lesion cerebral anoxica 3.246 2.067 1.179
Tasa por 100.000 habitantes 8 10 6

Fuente: cMBD 2002, Instituto de Informacion Sanitaria, M.S.C. Encuesta de Morbilidad Hospitalaria, 2002.
INE.

* Cifras subestimadas.

CAPITULO 4. PREVENCION DEL DANO CEREBRAL SOBREVENIDO
1. INTRODUCCION

La mejor estrategia ante las lesiones cerebrales sobrevenidas consiste en su evitacion
en tanto sea posible, atendiendo a las distintas etiologias y por tanto desde el conocimiento
e intervencion ante las diferentes causas de estas rupturas vitales. De acuerdo con el
Programa de Accion para las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas (1983),
prevencion “significa la adopcion de medidas encaminadas a impedir que se produzcan
deficiencias fisicas, mentales y sensoriales (prevencion primaria), o a impedir que las
deficiencias, cuando se han producido, tengan consecuencias fisicas y psicoldgicas
negativas”. El accidente cerebrovascular responde a factores de riesgo inmodificables,
como el envejecimiento, junto a otros, mas relacionados con estilos de vida, consumo y
trabajo, sobre los que caben actuaciones tanto de politica publica como de responsabilidad
individual. Los accidentes de trafico y laborales ocasionan buena parte de los traumatismos
craneoencefalicos. Su causalidad imbrica tanto dimensiones estructurales como procesos
en distinto plano. Asi, la calidad de las carreteras o el aumento de los desplazamientos en
nuestro tiempo y la cultura de la conduccidén, por lo que se refiere al trafico; la
organizacion de los procesos laborales, donde la temporalidad o subcontrataciéon causan
estragos en los mas vulnerables; la reorganizacion productiva donde la salud se convierta
en valor; las politicas de inspeccion efectivas; los incentivos a las mejores practicas, y los
espacios de concertacidn/negociacion, resultan aspectos fundamentales en la prevencion de
la siniestralidad laboral. Unos y otros espacios preventivos comparten elementos afines,
tales como la necesidad de sistemas informativos fidedignos para el seguimiento de las
tendencias y evaluacion de las medidas aplicadas; la necesidad de iniciativas multiples,
integradas, ante fendmenos cuyas causas son plurales, interdependientes. En consecuencia,
es necesaria la participacion coordinada de distintos ambitos de competencia y actores,
tanto por parte de las administraciones en sus distintos niveles y territorios como de las
organizaciones civiles, ademas de la responsabilidad personal.

El presente capitulo ofrece un acercamiento a la actual realidad de situacion y
tendencias, asi como practicas preventivas en los ambitos de la salud relacionada con la
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enfermedad cerebrovascular, el trafico y la siniestralidad laboral, los cuales, lejos de
resultar compartimentos autbnomos, mantienen correlaciones entre si.

2. LAPREVENCION DE LAS ENFERMEDADES CEREBROVASCULARES

“;Qué es lo importante en la patologia cerebrovascular? Como en todos los problemas
que causan dafios irreversibles, lo importante es la prevencion. Si uno tuviera un accidente
cerebrovascular y le hicieran un transplante de cerebro y se curara, no habria personas con
secuelas neuroldgicas. O sea que en neurologia, mas que en ningin otro problema es
importante la prevencion, porque el cerebro no lo trasplantamos, el cerebro no... La
prevencion es esencial, si uno quiere realmente prevenir o paliar el dafio cerebral.”

La enfermedad cerebrovascular se relaciona en gran medida con el proceso de
envejecimiento. Sin embargo, la posibilidad de sufrir un ictus puede darse a cualquier
edad: también entre los mas jovenes. La hospitalizacion por enfermedad cerebrovascular
registra un aumento en los ultimos afos en nuestro pais, constituyendo la tercera causa de
fallecimientos en la poblacion general, la primera entre las mujeres. Ademas de ser causa
de defunciones, afio tras afio el accidente cerebrovascular provoca secuelas altamente
incapacitantes en un grupo muy amplio de personas, que pueden suponer desde
alteraciones motrices, como una hemiplejia, hasta deterioros profundos en las capacidades
cognitivas.

Al tratar de la enfermedad cerebrovascular habitualmente se establecen factores de
riesgo, algunos de los cuales, como la edad, resultan inmodificables, mientras otros,
relacionados con afecciones como la diabetes, o con habitos de vida, como el fumar,
posibilitan el seguimiento de control y el cambio hacia estilos de vida mas saludables. En
este sentido, la enfermedad cerebrovascular, y con ella las secuelas discapacitantes, ofrecen
un margen importante de prevencion, para evitar o postergar la irrupcion del episodio
(prevencidn primaria), y minimizar el alcance de las lesiones y la repeticion del ACvV
(prevencidn secundaria), asi como las complicaciones a medio plazo, mejorando la calidad
de vida de las personas con secuelas de ACV (prevencion terciaria). En el presente apartado
abordamos una presentacion de estos factores de riesgo junto con las estrategias seguidas
desde ambitos institucionales para la prevencidon, en especial por lo que refiere a sus
dimensiones primaria y secundaria, esto es, la actuacion ante factores de riesgo y control
de la recurrencia.
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A. La prevencion primaria: disminuir la probabilidad del Acv

El &mbito de la prevencidon primaria comprende las actividades destinadas a reducir la
probabilidad de padecer un episodio de ACV. Concebir el rango de actuaciones y programas
puestos en practica y por desarrollar requiere conocer con precision los factores de riesgo y
grupos de poblacion ante el mismo. La responsabilidad personal desempefia, siempre, un
papel insustituible en la prevencion.

Cabe dividir los factores de riesgo en dos amplias categorias, segun sean no
modificables o modificables. Esta franja no resulta del todo determinante, puesto que sobre
los factores considerados “no modificables”, como la edad o el sexo, inciden circunstancias
sociales, condiciones y estilos de vida.

Entre los factores de riesgo considerados “no modificables” se incluyen edad
avanzada, sexo vardn, presencia de enfermedad coronaria o de insuficiencia cardiaca,
historia familiar de ictus o ataque isquémico transitorio y determinadas alteraciones
fisiologicas.

— Edad. El ictus se correlaciona de una forma muy directa con el proceso de
envejecimiento>>. Sobre la estimacion del Conjunto Minimo Basico de Datos
(cMBD) para aquellos diagndsticos con probabilidad de secuela, sobre las cerca
de 49.000 personas que pudieron sobrevivir a un accidente cerebrovascular, en
torno a 12.000 resultan ser menores de 64 afios, esto es, el 24,5 por 100. Dada la
elevadisima incidencia del AcV, los porcentajes indicados se traducen en
magnitudes muy amplias de personas con lesiones cerebrales en edades
intermedias y jovenes, con necesidades rehabilitadoras especificas y apoyos a
medio y largo plazo.

— Sexo. Aunque la enfermedad cerebrovascular representa la primera causa de
fallecimiento entre las mujeres, en éstas se presenta a edades mas tardias que
entre los varones. En consecuencia, las probabilidades de sufrir alteraciones
funcionales, una grave discapacidad, aumentan entre los varones.

Entre los factores de riesgo “modificables” para la ocurrencia de un ictus, y por tanto
donde se sitia el mayor margen preventivo, se encuentran los siguientes:

33 “La incidencia de enfermedades cerebrovasculares aumenta de manera exponencial con la edad, desde 3
casos por 100.000 habitantes en la tercera y cuarta décadas de la vida, hasta 300 casos por cada 100.000 en la
octava y novena décadas (un incremento de 300 veces) ... El riesgo de enfermedad cerebrovascular se duplica
en cada década sucesiva, después de los 55 afios” Barinagarrementeria, F. et al. Terapéutica de la
enfermedad vascular cerebral. Grupo Ixel Editores, México.
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— Hipertension arterial. Principal factor modificable, el riesgo relativo de
enfermedad cerebrovascular aumenta entre tres y cinco veces entre la poblacion
hipertensa®. Sobre el total de 59.051 personas ingresadas con diagnostico de
ACV con mayor probabilidad de secuelas en el sistema publico hospitalario
durante 2002, el 47,32 por 100 sufria hipertension™.

— En la poblacion espanola entre 35 y 64 anos, la hipertension arterial esta
relacionada con el 46,4 por 100 de las muertes debidas a la enfermedad
cerebrovascular’®. Ademds, la correlacion entre la presion arterial y la
enfermedad cerebrovascular es continua, aumentando el riesgo individual para
el ACV isquémico y hemorrdgico cuanto mas elevados son los niveles de presion
arterial. Por otra parte, la enfermedad cerebrovascular es el trastorno clinico mas
frecuente en la poblacion hipertensa.

— La evidencia indica como la prevencion mas directa sobre las enfermedades
cerebrovasculares implica el seguimiento y control de la hipertension, al recaer
sobre ella el principal factor de riesgo modificable.

— La ‘diabetes mellitus’ supone una mayor susceptibilidad para el desarrollo de
arterioesclerosis y se acompafia de una mayor prevalencia de hipertension,
obesidad y otros trastornos fisiologicos. El riesgo de enfermedad
cerebrovascular es de 2 a 4 veces mayor en pacientes con diabetes mellitus tipo
2, ademas, la gravedad y la mortalidad del infarto cerebral son mayores en
personas diabéticas®’. El 24,13 por 100 de las personas ingresadas con
probabilidad de secuela por enfermedad cerebrovascular, de acuerdo con el
Conjunto Minimo Basico de Datos al Alta (CMBD) para 2002 incluyen la
diabetes dentro de su cuadro diagndstico. El principal itinerario preventivo del
ictus y problemas cardiovasculares en poblacion diabética procede del control
estricto de la “presion arterial”y del “colesterol’®”.

— Hipercolesterolemia. Las cifras elevadas de colesterol son un factor de riesgo
probado para el ictus isquémico, en gran medida por su relacion con la
arterioesclerosis®. Un 18 por 100 de la poblacion espafiola entre 35 y 64 afios

3 Ibid, p. 10.
33 Resultados de la explotacion propia del CMBD 2002.

3% Banegas et al. Mortalidad relacionada con la hipertension y la presion arterial en Espafia. Med.
Clin. (Barc.) 1999; 112:489-494.

37 Barinagarrementeria, F., et al, op. cit. p. 13.

% Heart Protection Study Collaborative Group. MRC/BHF Heart Protection Study of cholesterol
lowering with simvastatin in 20.536 high-risk individuals: a randomised placebo-controlled trial. Lancet
2002;360:7-22.

3% Smith ws, Hauser SL and Easton JD. Enfermedades cerebrovasculares. En: Harrison. Principios de
Medicina Interna. McGraw—Hill. Interamericana. 15% ed. 2002. Vol. II, pag. 2769-96.
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tiene cifras de colesterol por encima del margen aconsejable segin un estudio de
1993%.

— Consumo de tabaco. El riesgo relativo de padecer un ictus entre los fumadores
es entre 1,5 y 2 veces superior al de los no fumadores*', existiendo una relacion
dependiente de la dosis. El riesgo aumenta hasta 20 veces en fumadores con
hipertensién arterial*>. El tabaquismo es un factor de riesgo muy destacado en
Espafia. Segun la Encuesta Nacional de Salud de 2003 su prevalencia en
mayores de 16 afios fue del 34,4 por 100*, lo que representa un ligero descenso
respecto a 1997. Se estima que el tabaco fue el responsable de 5.103 muertes por
enfermedad cerebrovascular en Espafia durante al afio 1998*. El abandono del
tabaco reduce el riesgo de padecer un ictus, igualandose a los cinco afios con la
poblacion no fumadora®.

— Sedentarismo. Los hébitos de vida sedentaria inciden negativamente sobre la
forma fisica en general y en concreto sobre los aspectos relacionados con la
circulacion sanguinea o la obesidad. El estilo urbano contemporaneo de vida,
consumo y trabajo trae consigo una marcada reduccion de las actividades
fisicas, comenzando por la sustitucion de juegos infantiles tradicionales por
entretenimientos pasivos como videoconsola o consumo televisivo, y acabando
por el uso extensivo del vehiculo privado incluso para los desplazamientos més
cortos.

— Otros factores de riesgo modificables son: alcoholismo, cocaina, anfetaminas,
anticonceptivos y anticoagulantes orales.

Los factores de riesgo, por tanto, presentan una indole muy variada: de una parte se
vinculan al deterioro progresivo de la edad; otras causas, que inciden sobre la mayor
probabilidad de experimentar un accidente cerebrovascular y que resultan modificables, se
relacionan con los habitos de vida y consumo, ademas de con otras condiciones de salud

“ Banegas, J. R. et al. Estudio epidemiolégico de los factores de riesgo cardiovascular en la
poblacioén espafiola de 35 a 64 afios. Rev San Hig Pub 1993; 67:419-45.
*! Strauss SE, Majumdar, McAlister FA. New Evidence for Stroke Prevention: Clinical applications.
JAMA, 2002; 288: (11) 1396-8.
42 Barinagarrementeria, F., et al, op. cit., p. 14. Véase también:
http:/ /www.tabaquismo.freehosting.net/AceVE /ACCEREBROVASC.htm
* Ministerio de Sanidad y Consumo. Encuesta Nacional de Salud de Espaiia de 2003. Madrid: Ministerio
de Sanidad y Consumo, 2004.
4 Banegas, J. R.; Gaian, L.; Rodriguez Artalejo, F.; Gonzalez Enriquez, J.; Graciano, A. y Villar, F.
Mortalidad atribuible al tabaquismo en Espaiia en 1998. Med. Clin. (Barcelona) 2001; 117:692-4.
* Roquer Gonzalez, J. Problemas Neurologicos. En: Martin Zurro, A. y Cano Pérez, J. F. atencion
primaria. Conceptos, organizacion y practica clinica. Cuarta edicion. Harcourt Brace de Espafia, Barcelona.
Volumen 11, pp. 1212.
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que requieren mayor seguimiento y control. La prevencidén primaria, en su impulso desde
las distintas instituciones, comprende dos lineas globales de estrategia y poblaciones
destinatarias:

1. Estrategias de promocion de la salud dirigidas a la modificacion de estilos de vida
(tabaquismo, sedentarismo...) en la “poblacion general”, ofreciendo una
informacion adecuada sobre hébitos nocivos y la recomendacion de habitos
saludables: dieta mediterranea, control del peso y la practica de ejercicio regular.
La amplitud del campo de aplicacion de tales medidas no depende so6lo del
ambito sanitario, sino que requiere la implicacion de otras instituciones y de los
poderes publicos*, especialmente del legislativo. A este respecto cabe mencionar
la regulacion de la publicidad del tabaco o la reciente normativa para prevencion
de la obesidad.

2. Estrategias de prevencion especifica dirigidas a la “poblacién de alto riesgo”
mediante la detecciéon y control de los factores que pueden multiplicar las
probabilidades de Acv. Se calcula que un 50 por 100 de la enfermedad
cerebrovascular acontece sobre un 10 por 100 de la poblacion que deberia
beneficiarse de un adecuado tratamiento de sus factores de riesgo”’.

La complejidad etioldgica de esta patologia se caracteriza por la implicacion de
multiples factores de riesgo, el sinergismo entre ellos y la frecuencia con la que se
presentan asociados. Se trata, por tanto, de un ambito en el que se requiere un abordaje
multifactorial, lo cual hace mas complejo el disefio, puesta en practica y evaluacion de
programas preventivos.

B. La prevencion secundaria: contener las lesiones y evitar la recurrencia

El espacio de la prevencion secundaria, una vez ha tenido lugar la irrupciéon de un
ictus o hemorragia cerebral, consiste en actuaciones tempranas y adecuadas de tipo
médico-quirargico, junto a tratamiento para evitar la repeticion de los episodios.

En relacion con el diagnostico precoz y tratamiento temprano en la fase critica del
ictus, resulta necesario confirmar la presencia del ACV y establecer la posible reversibilidad

46« . las estrategias poblacionales obtendran mayores éxitos cuando los propios poderes publicos colaboren

decididamente en la sensibilizacion de la sociedad ante determinadas conductas no saludables y generen
mensajes y consejos positivos, en contraposicion a las advertencias y prohibiciones habituales en este tipo de
programas.” Martin Zurro, A.; Gené Badia, J. y Subias Loren, P. Actividades preventivas y de promocion de
la salud. En: Martin Zurro, A. y Cano Pérez, J. F. Atencién Primaria. Conceptos, organizacion y practica
clinica. Cuarta edicion. Harcourt Brace de Espaiia, Barcelona. Vol. 1, pag. 424-5.

* Ibid., vol. 11, pp. 1212.
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del proceso, anticipando las complicaciones y evitando hasta lo posible las lesiones
secundarias en el tejido cerebral a través de una intervencion médica temprana y
especializada®™. Este proceso de atencion sanitaria sera abordado en el siguiente capitulo.

En cuanto a la prevencion de la recurrencia, hay que tener presente que el riesgo de
padecer un segundo episodio de ictus es el doble entre las personas que han sufrido un
ACvV. La frecuencia de la recurrencia es muy alta durante los primeros 30 dias®. El primer
paso para la prevencién de la recurrencia es el correcto diagnostico del mecanismo del ACV
—isquémico o hemorragico—, a fin de establecer una prevencidn secundaria especifica.

La probabilidad de un segundo episodio de ictus se puede ver reducida a través del
control de los factores de riesgo en y por las personas afectadas, en especial de la presion
arterial, ademds de tratamientos farmacolédgicos. La responsabilidad del individuo y los
servicios de atencion primaria, a través de programas resultan fundamentales para
mantener la prevencion en este momento.

Una vez irrumpe el ACV provocando lesiones en el tejido cerebral, tras la fase aguda y
considerando las estrategias para evitar su recurrencia, la prevencion terciaria comprende
el conjunto de actividades orientadas al tratamiento y rehabilitacion de las secuelas
establecidas, evitando en lo posible su progresion y con ello el agravamiento en las
limitaciones, a través del seguimiento sociosanitario (mds sanitario o social, segun las
necesidades), mejorando la calidad de vida de estas personas”’.

# «__ hay una serie de actuaciones dentro de la atencion una vez que se ha producido la trombosis, ha

llegado el enfermo, y tiene la trombosis, o tiene la hemorragia cerebral y es algo que ya irreversible y ahi ha
ocurrido un dafio, ha habido un incendio en la casa y ya no podemos volver la pelicula hacia atras, ya ha
pasado el periodo de tiempo en que uno puede intentar recanalizar la arteria para revertir los sintomas... El
manejo quimico de una trombosis exige controlar aquellos problemas que pueden hacer que las trombosis
dejen mas o menos secuela. Se sabe que el adecuado control de la glucemia, la adecuada oxigenacion, el
adecuado control de la tension arterial, la activa relacién precoz con la aspirina, y la prevencion de las
complicaciones del ACV, las arritmias cardiacas, inicialmente, en algunos casos, las escaras, las infecciones,
los ataques epilépticos, la fiebre, que empeora el prondstico del ACV, al tener fiebre durante una primera fase
aguda, o tener un ataque epiléptico sobre una fase aguda, empeora el prondstico porque las neuronas que
estaban medio muertas, se acaban de morir del todo, mientras que si no tienen esas agresiones afadidas, a lo
mejor pueden recuperarse.”

(Jefe del servicio de neurologia del Hospital de Basurto, Vizcaya.)

# Sacco, R. L.; Foulkes, M. A.; Moft, J. P.; Wolf, P. A.; Hier, DB and Price TR. Determinants of early
recurrence of cerebral infarction: Stroke Data Bank. Stroke 1989; 20:983-989.

0%« una vez que ha sucedido un ictus y que provoca estas secuelas la mejor manera de prevenir
terciariamente es precisamente con procesos de rehabilitacion y educacion sanitaria.” Entrevista con el jefe
de la seccion de geriatria del Hospital Virgen del Valle, 27 de mayo de 2004 en el marco del estudio “Dafio
Cerebral Sobrevenido en Castilla-La Mancha: realidad sociosanitaria, desafios de apoyo e integracion
comunitaria”.
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C. Los programas y actuaciones preventivos desde distintos ambitos institucionales

La gestion en el ambito de la salud es competencia de las comunidades autdbnomas. Al
Ministerio de Sanidad y Consumo le compete la determinacion de las bases y la
coordinacion del sistema sanitario. En el presente epigrafe presentamos, en primer lugar,
una aproximacion a la actividad preventiva desempefiada desde el Ministerio para,
posteriormente, efectuar un acercamiento a las actuaciones y programas de iniciativa y
gestion autondémica. La actuacion del Ministerio de Sanidad y Consumo se situa en el
terreno de la prevencion primaria de los factores de riesgo, a través de la promocion de
campaiias de concienciacion dirigidas a la poblacion general. Entre estas actuaciones, y por
lo que refiere a enfermedades cerebrovasculares, cabe sefalar las campafias para combatir
los factores de riesgo que seguidamente se detallan:

— Un cuerpo para toda la vida que invita a la modificacion de habitos como el
sedentarismo y el aprecio global por el cuidado; de caracter eminentemente
comunicativo-publicitario.

— Gracias por no fumar.Mediante esta campafna el Ministerio ha cofinanciado
programas de prevencion y lucha contra el tabaquismo en todas la comunidades
del territorio espanol. En esta campafia destacan los programas de ayuda a la
deshabituacion del tabaco, especialmente en el mundo laboral (creacion de
unidades de deshabituacion, formacidon y sensibilizacion de profesionales
sanitarios, campafias informativas, etcétera), las politicas de prevencion del
tabaquismo (programas de actuacion dirigidos a nifios y adolescentes a fin de
retrasar la edad de inicio) y la potenciacion de los espacios sin humo.

— Ademas del impulso a la prevencion de la diabetes mellitus en las comunidades,
el Ministerio financia tareas de informacion y educacion sanitaria a la poblacion
(especialmente entre grupos de riesgo), formacion de profesionales y programas
de identificacion y tratamiento precoz de esta patologia’'.

— Otra de las apuestas fuertes del Ministerio es la prevencion de la obesidad a
través de la “Estrategia para la Nutricion, Actividad Fisica y Prevencion de la
Obesidad (NAOS)” junto con la creacion de un Observatorio de la Obesidad que
definira los objetivos de la Estrategia y los indicadores para evaluar su
desarrollo y eficacia®>. La Estrategia NAOS tiene como objetivo principal:
“fomentar una alimentacion saludable y promover la actividad fisica para
invertir la tendencia ascendente de la prevalencia de la obesidad y, con ello,
reducir sustancialmente la morbilidad y mortalidad atribuible a las enfermedades

5! hitp://www.msc.es/Diseno/gabinetePrensa/gabinetePrensa.htm
52 http://www.msc.es/gabinetePrensa/notaPrensa/desarrolloNotaPrensa.jsp?id=174
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crénicas™”. El Ministerio prioriza la prevencion de la obesidad en los nifios; en
el espacio de esta estrategia se situa la campafia “Prevenir la obesidad infantil es
un habito muy sano”. La Estrategia establece actuaciones en todos los sectores,
desde la familia, las empresas que fabrican y distribuyen alimentos, la sanidad y
con especial énfasis en la educacion.

Por lo que respecta al ambito autondmico, a partir de las respuestas de las Consejerias
de Sanidad/Salud y del Instituto Nacional de Gestion Sanitaria podemos observar como en
todos los territorios se desarrollan actuaciones preventivas de los factores de riesgo
dirigidas a la poblacion general y orientadas a la mejora y modificacion de habitos
(sedentarismo, tabaquismo, abuso del alcohol, obesidad), y al seguimiento y control de la
tension arterial, colesterol y glucosa. La prevencion del ACV se enmarca y comparte
estrategias con la prevencion de las enfermedades cardiovasculares, cuyos factores de
riesgo resultan en buena medida comunes.

En cuanto a las actuaciones preventivas y programas dirigidos hacia grupos en
situacion de riesgo (personas mayores, personas afectadas con ictus, personas con
hipertension arterial, personas diabéticas, etcétera), igualmente el conjunto de Ilas
comunidades desarrollan iniciativas. Buena parte de las actividades de prevencion del ACV
se dan en el marco de atencidon primaria, por lo que resulta dificil calcular su alcance y sus
grados de efectividad a partir de los cuestionarios.

La percepcion de las asociaciones de dafio cerebral sobrevenido ofrece impresiones
sociales acerca del impacto, presencia y alcance de estas actividades, aunque puedan estar
basadas en experiencias particulares y contingentes. De los tres ambitos de actuacion en
prevencion consultados —accidente cerebrovascular, laboral y de trafico— el mas
desconocido es el de prevencion del ictus (casi el 25 por 100 de los cuestionarios recoge la
respuesta “no sabe”). Quienes valoran las intervenciones en prevencion de ictus muestran
los siguientes apuntes criticos: su escasez (“correctas, pero deberian hacer una mayor
difusion” TRACE-Cataluia), su acotamiento (Unicamente en atencidon primaria con ciertas
patologias, como la hipertension arterial” ADACCA-Cadiz) y su desvinculacion con el
mundo asociativo (“no nos tiene presentes para estas actuaciones” DACE-Sevilla). APANEFA
(Madrid) considera que las campanas divulgativas son costosas y con una baja repercusion.

Cabe interpretar que se ha podido leer la pregunta acotando el referente; con una
mirada mas comprensiva probablemente se nombrarian actuaciones que no han sido
consideradas (por ejemplo: “hay campanas muy buenas sobre como llevar una vida

> Agencia Espafiola de Seguridad Alimentaria (AESA). Estrategia para la Nutricion, Actividad Fisica y
Prevencion de la Obesidad. Estrategia NAOS, Ministerio de Sanidad y Consumo, 2005, p. 15.
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saludable, dejar de fumar, vigilar el nivel de colesterol, la hipertension arterial, la diabetes,
hacer un poco de ejercicio...” ALEN). Por otra parte, la asociacion de Castilla-La Mancha
considera que su calidad es muy buena.

Causa sorpresa constatar que la Administracion so6lo, excepcionalmente, ha contado
con la colaboracion de las asociaciones (Andalucia, Valencia, y Castilla y Leon) en la
programacion de campafias informativas.

“Asignatura pendiente. M. es un reincidente pidiendo que se haga la prevencion,
que nosotros nacimos con esa idea. Uno de los objetivos que tenia la asociacion era
prevenir. Si que hemos hecho algin esbozo, alglin intento de trabajar, en Pamplona, lo
que es trafico, lo que es prevencion de trafico y sobre todo en colegios...
Reconocemos que es mucho mas impactante ver un accidente de trafico, vemos que
nos puede ocurrir con mas facilidad, porque todos manejamos coches. Y cuando
hablas de los derrames cerebrales o algo asi, pues eso se ve como de mayores. Y sin
embargo, la poblacién nuestra no creas que dista mucho una de otra: es decir, que
tendremos el mismo porcentaje o alguno mas de derrames cerebrales que de traumas.
En las campanas de salud que hemos intervenido, la verdad es que hemos sido
anecdoticos.” (ADACEN-Navarra.)

La enfermedad cerebrovascular se caracteriza por la implicacion de multiples factores
de riesgo, la sinergia o implicacion entre ellos y la frecuencia con la que se presentan
asociados. La prevencion requiere, por tanto, un abordaje multifactorial, lo cual hace mas
complejo el disefio, puesta en practica y evaluacion de los programas. El aumento de
ingresos hospitalarios en los Ultimos afios exige una atencion preferente por parte los
poderes publicos y una mayor responsabilidad personal para discernir en qué medida este
aumento en la morbilidad hospitalaria del ACV resulta atribuible a factores inmodificables
(envejecimiento de la poblacion) o a factores de riesgo asociados al estilo de vida.
Respecto a estos ultimos, algunos, ain dentro de la elevada prevalencia en la sociedad
espaiola, han remitido (consumo de tabaco), en tanto que otros, por el contrario, aparecen
en ascenso (obesidad). El observar el comportamiento diferenciado de los factores de
riesgo sujetos a modificacidon por grupos de edad y sexo, puede orientar con mayor eficacia
las estrategias preventivas. En esta linea, considerar los condicionantes sociales (como
circunstancias de trabajo, nuevos habitos de vida) en relacion con factores como el
sedentarismo o la hipertension arterial, resulta del mayor interés para la puesta en practica
de medidas preventivas de distinto tipo (concienciacion, practicas como la promocion del
deporte) dirigidos a publicos y espacios diferenciados (escuela, hogar, trabajo...).
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Alcanzar el méximo nivel en la aplicacién de estas medidas combinadas (a través de
programas, mas alla del &mbito o competencia sanitaria y con participacion coordinada de
distintos actores, en el plano estatal, autonomico y municipal), resulta un criterio de
actuacion basico para reducir la incidencia de esta enfermedad cerebrovascular por lo que
se refiere a los riesgos evitables.

3. ACCIDENTES DE TRAFICO Y TRAUMATISMO CRANEOENCEFALICO

Los accidentes de trafico constituyen hoy uno de los motivos que mas inquietud
provocan en la poblacion en Espafia, como demuestran periddicamente los resultados de
las encuestas de opinién realizadas —entre otros organismos— por el Centro de
Investigaciones Sociologicas, que sitian este problema en niveles proximos a la alarma
social. El elevado nimero de estos accidentes, sus secuelas y los desiguales impactos de las
diversas actuaciones que se han venido estableciendo con el objetivo de minimizarlos,
estan provocando la creciente implicacion de muy distintos sectores (sociales, politicos y
econdmicos) de los ambitos publico y privado. El progresivo conocimiento de los plurales
elementos que pueden provocar un accidente y una creciente conciencia de la necesidad de
coordinacion de colectivos e instituciones implicados, estdin promoviendo nuevas
alternativas de intervencion, de caracter mas amplio (legislacion, formacion, Plan
estratégico de seguridad vial, modificacion de condiciones de acceso y disfrute del carné
de conducir...) que las establecidas hasta ahora.

A. Los accidentes de trafico en nimeros

Los accidentes de circulacion son la primera causa de muerte de la poblacion espafiola
de menos de 35 afos. En el afio 2003 se produjeron en Espafia 99.987 accidentes de
circulacion con victimas, entendiéndose como tales aquellos en los que una o varias
personas resultan muertas o heridas, estd implicado al menos un vehiculo en movimiento y
se producen, o tienen su origen, en una de las vias o terrenos objeto de la legislacion sobre
trafico, circulacion de vehiculos a motor y seguridad vial.

En estos accidentes fallecieron 5.399 personas dentro de los 30 dias siguientes al
siniestro y resultaron heridas 150.635; de ellas 26.305 con caracter grave, precisando mas
de 24 horas de hospitalizacion.

El indice de gravedad de los accidentes en el afio 2003 ha sido de 5,4 muertos por
cada 100 accidentes con victimas y el de letalidad de 3,5 muertos por cada 100 victimas.
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En Espana la cifra de victimas mortales por accidente de trafico ha sido superior a la

de los paises de la OCDE durante los ultimos veinte afios.

VICTIMAS MORTALE

S POR 100.000 HABITANTES

DIFERENCIA ENTRE ESPANA Y MEDIANA OCDE
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Actualmente el nimero de muertos por millon de habitantes se sitia en Espafia en

132, mientras que en la Uniéon Europea es de 105, y nos sitia en duodécimo lugar en

siniestralidad, porcentaje solo superado por Luxemburgo, Bélgica, Grecia y Portugal. En el

afio 2002, el 8 por 100 de todos los accidentes sufridos por los espafioles ocurrieron en la

Comunidad Europea y en ellos se computaron el 14 por 100 de las victimas mortales.

Si tomamos como referencia el dato del parque automovilistico, también superamos

claramente la media de los paises que componen la OCDE, ha mejorado en los ultimos afios.

VICTIMAS MORTALES POR 10.000 VEHICULOS.
DIFERENCIA ENTRE ESPANA Y MEDIANA OCDE
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Fuente: ATSR (Australian Transport Safety Bureau).
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No obstante, si bien el parque automovilistico ha crecido, el nimero de conductores
se ha mantenido constante, o ha crecido a un ritmo muy inferior. Todo lo cual arroja la
siguiente relacion entre el nimero de victimas mortales por accidente, por cien mil

habitantes y por diez mil vehiculos:

3. VICTIMAS MORTALES EN ESPANA

14975 1985 1988 18490

|:| victimas moartales » 10,000 vehiculos

11l
e
T
NRIENEE

1892 18494 19496 19498 2000

- victimas martales x 100.000 habitantes

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica.

Por tanto, si cruzamos el numero de accidentes con victimas, el nimero de heridos por
cien mil habitantes y el numero de heridos por diez mil vehiculos, observamos que, desde
1995, hay un mayor numero de accidentes con muertos y/o heridos. Ademas, el numero
total de heridos consecuencia de accidentes de circulacion, y con referencia al dato de
poblacion, ha crecido, situandonos nuevamente en niveles muy parecidos a los de
principios de los afios noventa. Por ultimo, la relacion de heridos por parque
automovilistico se mantiene estable, sin que se manifieste la mejoria que indicdbamos en el

analisis referido al nimero de victimas mortales.
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4. EVOLUCION DE ACCIDENTES Y HERIDOS
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I:I Heridos % 10.000 vehiculos

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica y Direccion General de Trafico.

Otro dato a destacar es el contraste entre la estabilizacion, e incluso descenso del
numero de muertes y el incremento del numero de accidentes con victimas y el numero de
heridos graves y leves.

Por un lado, se ha abordado en Espana en los ltimos doce afios una vasta inversion
en obras publicas tendentes a mejorar la red viaria. Los kildmetros de autovia se han
multiplicado considerablemente, y la red viaria convencional ha sido mejorada en cuanto a
trazado y firme. En segundo lugar, la industria automovilistica ha realizado fuertes
inversiones en seguridad pasiva y activa, atendiendo a las demandas de los consumidores,
quienes en los ultimos afios han modificado sus preferencias, desde la potencia y velocidad
de los vehiculos a la seguridad, exigiendo airbag frontales y laterales, sistemas de apoyo al
frenado (ABS), sistemas de control automdtico del derrapaje (ASR), estructuras no
deformables, etcétera.

EVOLUCION KILOMETROS DE AUTOVIA
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Ambas variables han influido en el descenso del nimero de muertos. Las autovias y
autopistas impiden o dificultan considerablemente los accidentes consistentes en la colision
frontal o fronto-lateral de vehiculos en marcha, que constituyen el tipo de accidente que
origina un mayor numero de muertos y heridos (para el afio 2000 en Espaia, el 36,26 por
100 de los muertos y el 26,19 por 100 de los heridos lo fueron como consecuencia de este
tipo de accidentes). Del mismo modo, los nuevos elementos de seguridad de los que estan
dotados actualmente los vehiculos a motor reducen en caso de accidente las consecuencias
fisicas para los ocupantes.

En el siguiente grafico puede verse la distribucion porcentual de los accidentes con
victimas producidos durante el afio 2000 en funcién de su tipologia. Su observacion
permite concluir que los accidentes de circulacion entre vehiculos en marcha son los que
mas afectan cuantitativamente al nimero de muertos y heridos.

NUMERO DE ACCIDENTES CON VICTIMAS
POR TIPO DE ACCIDENTE. ANO 2000
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Otro tipo (3.05%:)
Wueleo en calzada Decha. (11.49%)

uelco en calzada lzda. (11.61%:)

Atropello de animales (0.39%)
Colisidn de wehiculos en marcha (55.54%

Atropello de personas (1137 %)

Calision wvehiculos-obstaculo (3.05%)

Fuente: Direccion General de Trafico.

Pero fundamentalmente el distinto comportamiento de las estadisticas de accidentes
con victimas y accidentes en general se debe a la mejora de los equipos de asistencia
médica (UVI), que han permitido una sustancial, aunque mejorable, reduccion de los
tiempos de llegada al lugar del accidente y la calidad de la atencion. Ese tiempo
inmediatamente posterior al accidente es esencial para la calidad de vida posterior del
accidentado en el caso de los accidentes graves. Es decir, aunque ha crecido el nimero de
accidentes, se estan salvando mas vidas. Lo cual ha hecho incrementar el nimero de
personas con secuelas graves, como es el caso de los afectados de dafio cerebral.

B. EIl 1cE en los accidentes de trafico

En primer lugar, cabe destacar las graves deficiencias en los sistemas de contabilidad
e informacion espafioles, que si bien permiten estudiar comportamientos a largo plazo,
hacen dificil el analisis comparativo y estructural de la siniestralidad. Por ejemplo, una de
las vias de informacion mas deficientes es precisamente la diferencia entre los accidentes
mortales, los graves y los leves. Los accidentes mortales se vienen midiendo en funcion de
la muerte en las 24 horas siguientes al accidente, mientras la Comunidad Europea
determina que sea en los 30 dias siguientes™*; por ello se suele aplicar un factor de

54 El grupo de trabajo sobre la medida del impacto en salud de los accidentes de Trafico en Espaiia, acaba
de publicar un serio estudio, en 2004, sobre la mortalidad a 30 dias por accidentes de trafico, con el apoyo de
la Direccion General de Trafico y el Ministerio de Sanidad y la Sociedad Espafiola de Epidemiologia:
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correccion que suele aumentar un 3 por 100 las cifras de mortalidad a 24 horas. La
diferencia entre los accidentes graves (ingreso mayor de 24 horas en un hospital), ademas
de que no ilustra mucho mas acerca de la gravedad, la determinan, la mayor parte de las
veces, los propios agentes de policia®. Por supuesto, quedan fuera todos los accidentados
que acuden a los hospitales directamente. Por otra parte, no hay un seguimiento de los
accidentados en los hospitales, en parte debido a las deficiencias técnicas en el cruce de
datos y en parte debido a las leyes que protegen la privacidad. Por ultimo, cabe destacar
que la mayor parte de la contabilidad sobre siniestros con resultado de muerte se hace
sobre accidentes en carreteras, que es donde tiene competencias la Guardia Civil,
excluyendo las zonas urbanas.

Tomando como referente el tipo de lesiones que causan los accidentes de trafico,
seguin la DGT se distribuyen de la siguiente manera: traumatismos craneo-encefalicos: 6 por
100; esguince cervical: 27 por 100; craneo/cara: 3 por 100; extremidades superiores: 15
por 100; torax/abdomen y pelvis: 9 por 100; extremidades inferiores: 18 por 100; otras: 22
por 100.

Pero, mas all4 del peso absoluto de los accidentes de trafico, como hemos apuntado,
lo importante respecto de la prevencion del traumatismo craneoencefalico que deriva en
dafio cerebral es la asistencia médica posterior al accidente.

“En todas las politicas de seguridad vial, hay varios aspectos, uno es la educacion, la
formacion, otro son las campafias de informacién y divulgacion, otro es el control de la
disciplina, otro las infraestructuras, otro los vehiculos, otro los profesionales, camioneros y

Estudio de la Mortalidad a 30 dias por Accidentes de Trafico (EMAT-30), Ministerio de Sanidad y Consumo,
Madrid, 2004.

» “Lo que vosotros veis en los medios es: tantos muertos y demas; o sea, trabajamos con accidentes
mortales, por una parte, que esa es una informacion inmediata. Jugamos con accidentes a veinticuatro horas,
que después se transforman mediante el empleo de una formula al final del afio, se transforman en accidentes
a treinta dias ;no? Pero en principio, la cifra que se ve por ejemplo: ‘en este fin de semana ha habido tantos
muertos’, esos son muertos a veinticuatro horas. Esa es una de las variables, o de las estadisticas, con las que
trabaja la Direccién General y consiguientemente, la Jefatura Provincial de Trafico. Y la segunda variable
con la que actuamos es accidentes con victimas, pero accidentes con victimas sin distinguir qué es lo que ha
resultado de... o sea, ;victimas por qué? [...] Luego los accidentes graves: ‘Toda persona herida en un
accidente de circulacion, y cuyo estado precisa una hospitalizaciéon superior a veinticuatro horas’. Sin
embargo, jeso lo determina el agente de la Guardia Civil! A mi cuando me mandan el primer parte del
accidente, me dice: tantos heridos graves y tantos heridos leves. Y a mi me hace gracia, pues porque pienso,
bueno ;y como saben ellos, si va a estar mas de veinticuatro horas? Pero bueno, es un poco, el primer golpe
de vista ;no? ‘Herido leve, toda persona herida en un accidente de circulacion, a la que no pueda aplicarse la
definicion de herido grave, es decir, que no va a precisar de hospitalizacion superior a veinticuatro horas’.
Esa es la unica cifra con la que estamos jugando”. Entrevista con el Director de la Jefatura Provincial de
Trafico de Toledo, febrero de 2004, en el marco del estudio “Dafio Cerebral Sobrevenido en Castilla-La
Mancha: realidad sociosanitaria, desafios de apoyo e integracion comunitaria”.
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demas, y hay uno muy importante, que es el auxilio de atencidon a las victimas de
accidentes de trafico. Esta es una linea de trabajo que en este pais no hemos trabajado lo
suficiente y que tiene, como elemento fundamental, el tiempo de respuesta al accidente. La
ambulancia mecanizada o la asistencia es un servicio que estd transferido a las
comunidades auténomas, son las comunidades autdnomas las que contratan sus servicios
de ambulancias, organizan sus centros y sus servicios, pero tenemos la impresion, al ver
los tiempos medios de respuesta en Espafia y por comunidades autdbnomas, que hay muchas
diferencias y que habria que mejorarlo mucho (...). Un segundo tema es la calidad de la
asistencia, es decir una cosa es que te lleve la ambulancia y la otra cosa es quién llega.
Primero que lleguen en un tiempo razonable, y segundo que la asistencia que te den ahi sea
la que tiene que ser. Y luego ya vendria otro aspecto que es, en el hospital, la atencion
hospitalaria, el seguimiento hospitalario.” (Entrevista con el Director General de Tréfico.)

En cuanto a los afectados de traumatismo craneoencefalico, es precisamente en ese
punto donde la presidenta de AESLEME (Asociaciéon de Estudios de Lesion Medular),
encuentra los mayores problemas: “El problema es que hay equis centros de referencia de
dafio cerebral o de lesion medular y en vez de llevarte alli, te llevan a un pueblecito, de ahi
te pasan al comarcal, y cuando ti llegas al mes o a las dos semanas al hospital de
referencia mas cercano a tu domicilio, especializado en eso, ya vienes mucho mas
complicado, porque has pasado por un monton de hospitales, que eso es lo que ocurre con
dafio cerebral y lesion medular”.

Para profundizar en este ambito nos apoyamos en el Estudio de la Mortalidad a 30
dias por Accidentes de Trafico de 2004, elaborado conjuntamente por el Ministerio del
Interior y el Ministerio de Sanidad y Consumo (cruza datos de los hospitales con datos de
la Direccion General de Tréfico):

— La media de edad de los lesionados que entran en los hospitales se sittia en los
35,8 afos y la estancia media en el hospital es de 11,6 dias. La tasa de letalidad
fue de 30 personas fallecidas por cada 1.000 ingresados.

— Por regiones corporales, destacan las extremidades inferiores (26 por 100, las
lesiones traumaticas cerebrales (19 por 100), las de térax (17,3 por 100), las
extremidades superiores (13 por 100) y las de columna vertebral (8 por 100).

Existen notables diferencias entre comunidades autonomas que no so6lo tienen
que ver con sus distintas tasas de siniestralidad, dependiendo de la movilidad, la
calidad de las carreteras y el nivel de competencias transferidas [ver siguiente
tabla sobre la Seguridad Vial en las comunidades auténomas], sino también con
la distinta calidad y eficacia de los servicios asistenciales.

— Las comunidades que atendieron mayor proporcion de casos fueron Catalufia

(19 por 100), Andalucia (13 por 100), Galicia (12,8 por 100) y Valencia (12 por
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100). Si relativizamos esos datos por el numero de habitantes, tenemos que
Galicia supera con creces la tasa de casos atendidos por 100.000 habitantes
(190), seguida de Murcia (117) y Catalufia (113). Y si lo hacemos por el nimero
de accidentes con victimas [ver siguiente tabla], vemos como Catalufia esta a la
cabeza con 21.500, seguida de Andalucia con 14.600, Madrid con 13.000 y
Comunidad Valenciana con 8.800. Galicia, con 5.500, esta en séptimo lugar. Las
tasas de letalidad, o nimero de muertes por cada mil ingresados, también varian
enormemente de una Comunidad a otra: Ceuta, Canarias, Illes Balears, Navarra,
Melilla, Asturias, Galicia, Pais Vasco, Catalufia, Castilla-La Mancha y la
Comunidad Valenciana, se situan por debajo de la media (situada en 30). Entre
las peores tasas se encuentran Madrid (50), Extremadura (49), Aragén (48) y

Cantabria (48).
ACCIDENTES DE TRAFICO Y VICTIMAS, POR COMUNIDADES AUTONOMAS
ANO 2002
ACCIDENTALIDAD EN LAS COMUNIDADES AUTONOMAS
CC. AA. ACCIDENTES | MUERTOS | HERIDOS

Catalufia 21.465 813 29.786
Andalucia 14.729 818 23.544
Madrid 12.936 366 18.168
C. Valenciana 8.788 517 13.062
Pais Vasco 7.165 223 10.338
Castilla y Leon 6.486 602 10.513
Galicia 5.498 456 8.402
Castilla-La Mancha 4.386 365 7.103
Aragbén 3.163 223 4.649
Asturias 2.882 120 4.479
Illes Balears 2.807 125 4.006
Canarias 2.333 176 3.491
Murcia 1.703 158 2.840
Extremadura 1.697 165 2.820
Cantabria 1.125 69 1.751
Rioja, La 554 54 880
Navarra 461 91 708
Ceuta y Melilla 255 6 377

Fuente: Ministerios del Interior y de Sanidad y Consumo.
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Fuente: DGT. Anuario estadistico de accidentes 2002.

C. Perfiles del accidentado

Destacan dos perfiles con un mayor riesgo relativo. En primer lugar los jovenes y en
segundo lugar los
profesionales del

Viotimae maortalsc

transporte. Cistriousion | Cistribuaion
Gnapoe ds adad 005 x| porcenfual | porserdfual

2008 2004
Hasta 14 afios 114 B 253% 231%
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Fuente: Direccion General de Trafico, febrero 2005.

El 75 por 100 de los fallecidos son varones y el 16 por 100 se encuentran entre los 18
y los 25 afios, como en el resto de la Union Europea, donde esas tasas son del 75 por 100 y
el 20 por 100 respectivamente. No obstante habria que relativizar las cifras de
siniestralidad de este grupo, dado que una gran parte de ellos puede que sean pasajeros (no
conductores) del vehiculo, y se corre el riesgo de identificar, con fines preventivos, el
perfil del fallecido con el perfil del conductor (por ejemplo los jovenes de 18 a 20 afios

103



representan la mayor tasa de mortalidad) sin tener en cuenta que una gran parte de ellos
muere como pasajero, y que es precisamente el lugar del copiloto el mas peligroso en
cuanto a muertes. Asi, la franja siguiente de solo cuatro afios (entre 25 a 29 afos),
representa ya el 12 por 100 del censo de conductores, siendo sélo el 9 por 100 de la
poblacién espanola, y suponen el 13 por 100 de los heridos graves. En conjunto, los que
tienen entre 25 y 34 afos representan el 22 por 100 de los fallecidos. Seria ésta la franja de
edad donde mas muertes se producen.

En cuanto a los picos de accidentalidad en los meses del afio y las horas del dia,
parece haber una clara relacién entre la intensidad del trafico o la movilidad y el
incremento del nimero de accidentes, salvando las horas nocturnas, cuando, a pesar de
haber menos intensidad, se producen el 40 por 100 de las muertes. El viernes es el dia de la
semana en que ocurren mas accidentes con victimas. Y las siete de la tarde la hora mas
peligrosa. El 45 por 100 de los muertos se producen entre las 15 horas del viernes y las 24
horas del domingo.

El dato mas preocupante en torno a los jovenes parece estar en una franja menor, entre
los 15 y los 17 afios, conductores de ciclomotor. Los accidentes en que se vieron
implicados ciclomotores en el 2003 fueron 20.331, es decir, nada menos que el 20 por 100
del total de accidentes, porcentaje bastante elevado si consideramos que la participacion de
los ciclomotores en el parque de vehiculos es del 8 por 100. Se producen mayoritariamente
en zona urbana, y fueron colisiones con otro vehiculo el 72 por 100 del total: una gran
parte de ellos, hay que advertir, se producen en trabajos de reparto y mensajeria, en los que
los salarios estan vinculados a la rapidez de las entregas.

Al hilo de esta circunstancia hay que destacar el incremento de la accidentalidad
debida al trabajo. Es éste un aspecto que trataremos en profundidad en el apartado
dedicado a los accidentes de trabajo en este informe, pero del que vale la pena adelantar
algunos datos. El trafico es el causante de mas del 50 por 100 de las muertes de los
trabajadores que fallecen en accidente laboral®. En los Gltimos cinco afios, los accidentes
laborales han aumentado un 4 por 100, frente a un incremento geométrico de un 35 por 100

de los accidentes in itinere y ‘en mision™’.

%% Segiin el Instituto Universitario de Trafico y Seguridad Vial de la Universidad de Valencia, el 47 por
100 de las victimas mortales por accidentes de trabajo en Espaia se han debido a accidentes de trafico, y la
fatiga se presenta como una de las primeras cinco causas del accidente.

" Direccidén General de Tréafico, Los accidentes laborales olvidados. Revista T) rafico, 165 marzo-abril,
2004, pp. 12-15.
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Actualmente en uno de cada tres accidentes esta implicado un vehiculo pesado’®. La
relacion entre el nimero de conductores profesionales y el de camiones es bastante mayor
que la relacion entre el nimero existente de turismos y el de conductores. Ademas los
conductores profesionales pasan toda su jornada laboral en la carretera, empleados como
comerciales, técnicos, instaladores, repartidores, etcétera, recorren entre 30.000 y 50.000
km al afio, pasan entre un 30 y un 60 por 100 de su jornada laboral conduciendo y nada
menos que un 7 por 100 de ellos sufren un accidente al quedarse dormidos en las
carreteras.

Los hombres jovenes sufren mas y mas graves accidentes de trafico debidos al
trabajo, y dentro de ellos los que viven mas lejos de su empresa, madrugan mas, sufren

58 En 2002 se registraron 44.871 accidentes con victimas en carretera y en 10.844 de ellos se vieron
implicados vehiculos de mercancias o de viajeros en los que fallecieron 1.279 personas, 4.506 resultaron
heridas graves y 13.649 leves.

http://www.expansionyempleo.com/edicion/noticia/0,2458,444533,00.html
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atascos y estan mas cansados. El 50 por 100 lleva menos de dos afios en la empresa, son
contratados temporales y empleados de empresas pequefias (hasta 50 trabajadores). Todo
ello indica que la carretera “es una peligrosa herramienta de trabajo”. En un estudio
realizado por asesores médicos de la DGT y con base en datos de los heridos por accidente
de trafico y atendidos en diferentes hospitales, ”se explica que el principal motivo de
desplazamiento de los lesionados en accidente de trafico es el laboral”, siendo ésta la
primera causa de desplazamiento por debajo de los 55 afios, sobre todo para las personas
que tienen entre 26 y 44 anos.

D. Causas plurales

Una pluralidad de elementos heterogéneos pueden coadyuvar a que se produzca un
accidente de trafico. Algunos estan relacionados con factores ‘ambientales’, otros son
directamente atribuibles al ‘factor humano’. Por un lado es evidente la incidencia de las
condiciones atmosféricas, el estado de las redes viarias, las caracteristicas del parque
automovilistico, la presencia y calidad de la sefializacion...; por otro, los niveles de
informacion, de cansancio, de consumo de determinadas sustancias, de conductas
competitivas... Esta plural implicacion hace necesaria la prevision de diferentes
actuaciones y la coordinacion de diversos ambitos de intervencion si se pretende disminuir
el nimero y el impacto de los accidentes de trafico. Asi se entiende desde el Plan
Estratégico de Seguridad Vial (2005-2008) disenado por la Direccion General de Trafico,
que ya en su presentacion plantea la necesidad de “un conjunto de propuestas especificas,
desde mejoras en la seguridad de los vehiculos y las infraestructuras hasta el mejor
comportamiento del conductor”.

Hay que destacar, en primer lugar, que “la velocidad inadecuada esta presente en el 15
por 100 de los accidentes ocurridos”, porcentaje que se eleva al 28 por 100 cuando se trata
de accidentes mortales™. Ello ha servido para proponer mayores y mejores controles de
trafico, como las nuevas patrullas de vigilancia camuflada.

DENUNCIAS DE SEGURIDAD VIAL POR 1.000 VEHICULOS

59 Observatorio Nacional de Seguridad Vial: Las principales cifras de la siniestralidad vial. Ministerio
del Interior y Direccidén General de Trafico, 2004, p. 16.
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Respecto a los motivos vinculados al consumo de alcohol, se ha incrementado el
numero de infracciones pero se ha mantenido la proporcion de conductores que, superando
los limites permitidos, han tenido un accidente. Ello permite suponer que el aumento de las
infracciones no se debe a un incremento en los habitos de ingestion de alcohol, sino a la
intensificacion de los controles. El incremento de los accidentes de trafico tampoco se
correlaciona con un incremento de los conductores con mayores grados de alcohol en la
sangre.

Tras los datos tragicos de mediados de los noventa se endurecieron los minimos de
alcohol permitido y se intensificaron los controles de trafico®. En esos afios, como se
observa en el siguiente cuadro ofrecido por la Agrupacion de Trafico de la Guardia Civil,
el nimero de infracciones comienza a ascender de manera vertiginosa: desde entonces una
cerveza puede ser causa de positivo en un control de alcoholemia (sobre todo para los
conductores de camiones, autobuses, etcétera, para los que el limite es todavia menor
—0,3—).

EVOLUCION INFRACCIONES Y DELITOS
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—mm— Temeridad y negligencia —se— Distracciones “ielocidad § 10
Delitos alecholemia —— Infraccienes alcoholemia

60 E] consumo de alcohol es una practica habitual, en los niveles en que esta situado el limite maximo
permitido, que encontrariamos en una muestra escogida al azar entre todos los espafioles. El 63,3 por 100 de
los espaiioles son bebedores asiduamente y nada menos que seis millones de personas consumen alcohol
diariamente (catorce millones lo hacen al menos un dia a la semana). Instituto Nacional de Toxicologia.
Analisis Toxicologico. Muertes en accidentes de trafico. Ano 2003. Ministerio de Sanidad y Consumo.
Madrid, 2004. Instituto de Salud Carlos 11l. Boletin Epidemiologico Semanal, 1997. Vol. 5, n.° 21/205-212.
Ministerio de Sanidad y Consumo, pp. 3-4; INE. Encuesta Nacional de Salud, 2003.
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Por el contrario, el numero de delitos (alcoholemia detectada con ocasion del
accidente) ha seguido una tendencia mucho mas suave, e incluso se ha mantenido desde los
afnos en que el nimero de infracciones por alcoholemia empieza a subir.

El siguiente grafico muestra los resultados de las autopsias efectuadas en el periodo
1998-2001 sobre una muestra de entre 1.090 (afio 1998) y 1.477 conductores (afio 2001)
fallecidos en siniestros de circulacion. En 1998, segun el citado estudio del INT, un 43,2
por 100 de los conductores habia consumido alcohol; esta cifra es muy parecida al 42,4 por
ciento del ano 2001. Por otra parte, el 27 por 100 de los conductores superaba el limite
maximo de alcoholemia de 0,5 g/l.

% de conductores que habian consumido alcohol

100,0%

80,0%

60.0%- 43,2“;"0 3?,4“{3 412‘% 42._40']‘]

40,0%-

20,0%-
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Mas que de ‘causas’, término que evoca unidireccionalidad y correlacion directa, hay
que pensar en elementos coadyuvantes que pueden, en muy distinta medida y en estrecha
vinculacion a situaciones muy concretas, derivar en accidente de trafico. Esta pluralidad es
evocada por las también plurales advertencias recogidas en los diversos ambitos de
intervencion, desde los que se subraya la necesidad de:

— informar y formar a la poblacion: disefio y difusion de planes educativos y
campaias publicitarias,

— establecer sistemas de vigilancia y control: sobre el funcionamiento del trafico,
sobre la conducta de los conductores,

— potenciar el desarrollo y establecimiento de sistemas de seguridad en los
vehiculos,

— mejorar el disefio y el mantenimiento de la red viaria,

— habilitar canales y foros de encuentro y coordinacion entre los diversos dmbitos
y colectivos implicados (ministerios, comunidades auténomas, movimiento
asociativo, empresas...).
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A partir de esta ‘pluricausalidad’, resultan precisos pero muy limitados los contenidos
de algunas campaifias institucionales:

{CUALES SON LAS CAUSAS?

Los fallos humanos estan presentes en el 85% de los accidentes de trafico.
Estas son las causas mas comunes que dan origen a esos fallos:

PN FiSICAS Lipatimias, PSICOLOGICAS CONDUCTAS
’;' nauseas, mareos, Problemas de INTERFERENTES
i dlabetes, insuficiencia arencion, | Distracciones por usar
| cardiaca, insuficiencias | enfermedades mentales, | el mevil, fumar, buscar

| motoras (falta de reflejos...). | agresividad... § objels .

ir INEXPERIENCIA TRASTORNOS == IMPRUDENCIAS

| E Puede dar lugar a PSICOFISICOS i Producidas por el

l errores en la toma de TRANSITORIOS : 24 optimismo del

| decisiones e incrementa la Estrés, fatiga, sueiio, i conductor profesional que
! fatiga al prestar atencion ! drogas, alcohol, depresion, I &6 cree que conduce mejor
. desmesurada a la conduccion. | farmacos... - que nadie.

E. Prevencion de los accidentes de trafico

A consecuencia de las limitaciones —y consiguientes imprecisiones— en el
procedimiento de recogida y tratamiento estadistico de la informacion, una de las medidas
mas importantes es la revision de esos sistemas y procesos. La Direccion General de
Trafico ya ha tomado importantes medidas en esta direccion con la creacion del
Observatorio de Seguridad Vial. Este nuevo organismo se plantea como objetivos:

“Uno, priorizar todo el sistema de recogida de datos, para incrementar la calidad de
los datos. El sistema de recogida de datos hasta ahora es un poco manual, y se estd
trabajando en serio en mecanizar los datos desde el inicio para que no se pierda
informacion. Esa es una prioridad muy importante, asumiendo los datos de las policias
locales, ya que si no se pierde mucha informacion por el camino, muchisima. El segundo
nivel es establecer un plan de indicadores, de informes, de estudio, para difusién y para
profundizar en las grandes lineas; y algunos sistemas de vigilancia, para ver cuales son los
problemas mas urgentes” (entrevista con el Director General de Trafico).

Las fuentes de informacion constituyen un elemento central por la diversidad de
problemas y criterios de medicion. Parece la linea mas pertinente iniciada en esta materia
la opcidn de integrar los datos procedentes de trafico con las estadisticas de mortalidad y la
informacion sanitaria. Se deben evaluar los distintos determinantes y la efectividad de las
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intervenciones, se refieran a las carreteras, a los vehiculos, a los conductores o a las
actividades del sistema sanitario.

Si se continua incidiendo tinicamente en las medidas disciplinarias, como la reduccion
sistematica y generalizada de los limites de velocidad o los controles de alcoholemia en
horas y sitios fijos, se puede provocar cierto escepticismo, o la percepcion de una
culpabilizacion a priori, en los conductores que los consideren limites y normas exagerados
o sin sentido®'. Esta percepcion puede orientar conductas como la utilizacion de vias
menos concurridas a horas intempestivas y la evitaciéon de controles. Algo que ocurre
especialmente con los transportistas profesionales, para los que la competitividad consiste
precisamente en la rapidez de la entrega por encima del tiempo del resto de compaiias.

El Secretario General de Naciones Unidas, en su informe de agosto de 2003 sobre la
crisis de seguridad vial en el mundo, constataba que mientras el planteamiento tradicional
ha consistido en hacer recaer la responsabilidad de las colisiones a los usuarios de la
carretera, conviene asumir la falibilidad de las personas de forma que las politicas de
prevencidn tengan en cuenta, también, las condiciones de las vias de circulacién y de los
vehiculos®™.

Recientemente se ha creado la Comision de Seguridad Vial y Prevencidon de
Accidentes de Trafico en el Congreso de los Diputados con “capacidad para controlar al
Gobierno en materia de Seguridad Vial”. Ello puede servir, entre otras cosas, para que un
organo independiente sea el encargado de hacer el seguimiento de la accidentalidad y de
proponer igualmente soluciones innovadoras, asi como coordinar a los distintos ministerios
implicados en una materia como la accidentalidad que se empieza a considerar
“transversal”. Su presidente apunta la necesaria intervencion de los ministerios de Fomento
(estado de las carreteras, puntos negros, sefializacion), Sanidad (“en Espaiia el tiempo de
atencion a los accidentados es de los mas largos de Europa y podrian evitarse muchas

muertes si la atenciéon sanitaria llegase a tiempo”®

), de Justicia y de Educacion
(intervenciones en educacion vial), y de Industria (actuaciones dirigidas a la seguridad de

los automoviles).

61 A ello se referia el presidente de la Comision de Seguridad Vial del Congreso de los Diputados,
cuando afirmaba la inutilidad de los “limites de velocidad que sean tan exagerados que nadie lo cumpla, sino
que sea un limite que responda realmente a la  peligrosidad del  tramo”.
http://www.motor.terra.es/motor/articulo/html/mot24326.htm, 31 de enero de 2005.

62 F] Pais, Accidentes de trafico: jsalud publica o policia sanitaria? 13 de abril de 2004.

S La seguridad vial es un tema de Estado, Reportaje, Actualidad, www.motor.terra.es, 31 de enero de
2005.
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Lo mismo se puede decir del ya maduro Pacto Europeo por la Seguridad Vial,
firmado en 1994, que ha permitido una mayor coordinacién en el tratamiento estadistico de
los datos en los distintos paises, y por tanto, mejores analisis comparativos; también el
acceso a informacién sobre los ¢éxitos y fracasos de cada pais tras la implementacion de
alguna medida. En esta materia, la Comision Europea ha creado recientemente un
Programa de Accion Europea de Seguridad Vial que incluye 60 medidas especificas con el
objeto de reducir la accidentalidad en un 50 por 100 en el plazo de cinco afos.

Resulta esencial la coordinacion entre distintas comunidades y entre éstas y las
diferentes asociaciones civiles que estan trabajando en materia de prevencion: los
sindicatos (area de prevencion de riesgos laborales), asociaciones de conductores,
asociaciones de afectados, hospitales, compafiias de seguros, fabricantes de automoviles.
Se trata, como afirma el propio Director General de Trafico, de “no duplicar esfuerzos”, de
compartir informacion y de dar apoyo organizativo y financiero a equipos de investigacion
con experiencia contrastada en el area de seguridad vial.

En este sentido, la participacion de asociaciones de afectados como la Federacion de
Dafio Cerebral o ASPAYM, a través del conocimiento propio, el compromiso y la
experiencia, resulta fundamental. Su actividad, eminentemente practica y pedagogica,
desarrollada ante colegios, conductores, etcétera, desde una diversidad de iniciativas,
aporta la presencia y testimonio de quienes han experimentado un accidente que cambid
sus vidas. La coordinacion entre asociaciones civiles (AESLEME, FEDACE, ASPAYM, entre
otras entidades con vocacion y responsabilidad preventiva) y poderes publicos en distintos
planos, resulta crucial para aprovechar las experiencias y capacidades de cara a la
concienciacion ciudadana y las conductas responsables.

Una orientacion, que deberia presidir las nuevas propuestas de investigacion y
prevencion, es la apuntada por los asesores médicos entrevistados en la Direccion General
de Trafico, a partir de los datos sobre los heridos por accidente de trafico atendidos en
diferentes hospitales durante el ano 2003: “El principal motivo de desplazamiento de los
lesionados en accidente de trafico es el laboral”, siendo ésta la primera causa de
desplazamiento por debajo de los 55 afios, sobre todo para las personas que tienen entre 26
y 44 afios. En lo que a prevencion se refiere resulta, pues, importantisimo centrar la mirada
en el &mbito laboral.

En esto mostraba su acuerdo el propio Director general de Trafico que, acerca de los
accidentes de trabajo que ocurren en las carreteras, reconocia:

“El 50 por 100 de los accidentes de trabajo estan en los desplazamientos, y de esto no
se ha preocupado la gente. En Europa est4 viniendo una tendencia: planes de movilidad de
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poligono industrial, planes de movilidad de empresa, evaluaciéon de la movilidad,
organizacion para buscar formas y modos de aminorar riesgos y, ademas, desde luego, todo
el tema de seguridad, cursos a todos los trabajadores... Es decir, vamos primero a intentar
racionalizar la movilidad de la gente y luego ya aplicar las politicas de seguridad”.

Factores como las nuevas formas de organizacion del trabajo o las politicas de gestion
urbanistica y de movilidad en las grandes ciudades, debido a su carécter estratégico,
pueden ayudar a explicar mejor no sélo las caracteristicas estructurales de los accidentes de
trafico en nuestro pais, respecto a otros de nuestro entorno, sino también su evolucion, y
por tanto, contribuir a plantear formas de prevencion mas eficaces.

F. A manera de conclusién

— Los datos de mortalidad en accidentes de trafico en Espaiia reflejan el retraso en
el inicio de politicas adecuadas de intervencidon, en comparacion con otros
paises de la Union Europea. Sin embargo, esas cifras de mortalidad muestran
una curva descendente en los ultimos afos, relacionada precisamente con el
inicio de dichas intervenciones. Aumenta, en contraposicion pero también en
logica con la anterior disminucion, el nimero de heridos de diversa gravedad.

— Existen deficiencias en el sistema de recogida y tratamiento de datos de
siniestralidad en Espafia (como ejemplo, los accidentes ‘mortales’ se
contabilizan cuando ha habido muertos en las 24 horas siguientes al accidente y
se aplica un incremento del 3 por 100 como ‘factor de correccion’). Este
procedimiento difiere del sistema de cuantificacion establecido en la Union
Europea.

— El tiempo de respuesta en la atencion tras el accidente difiere entre las distintas
comunidades autdbnomas. Es necesario disminuir ese tiempo en las comunidades
con una capacidad de respuesta mas lenta.

— Perfiles de mayor riesgo relativo: jovenes y profesionales del transporte
(varones). En torno a los jovenes, la franja de menor edad (15 a 17 afios) ofrece
el dato mas preocupante (conductores de ciclomotor, sobre todo en trabajos de
reparto y mensajeria). Actualmente en uno de cada tres accidentes esta
implicado un vehiculo pesado (accidentes de conductores profesionales). De
esto se deriva la urgente necesidad de analizar y abordar el problema de la
accidentalidad por motivos laborales.

— Resulta necesario —Ilas distintas voces consultadas asi lo han consensuado—
establecer canales y foros de encuentro y coordinacion entre los diversos
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ambitos y colectivos implicados en el dafio cerebral sobrevenido: ministerios,
comunidades autdbnomas, movimiento asociativo, empresas...

4. ACCIDENTES DE TRABAJO Y DANO CEREBRAL

Una gran parte de los accidentes que provocan el dafio cerebral sobrevenido en
Espana estd relacionada con el trabajo, ya sea porque se producen directamente en los
centros de trabajo; porque son accidentes de trafico in itinere o porque estan relacionados
con factores psicosociales. Ello tiene consecuencias tanto para la cobertura sanitaria
posterior al accidente como para su prevencion.

A. Los datos de la siniestralidad en Espafia. Indices alarmantes y problemas de

medicion

El indice de siniestralidad laboral en Espafia ha pasado del 54 por mil accidentes con
baja en 1993, al 71 por mil en 2002 (el total de accidentes ha pasado de 120 a 143 por mil).
Hoy tenemos un 45 por 100 mas accidentes que hace once anos. Espafia era en el afo
1996, segun Eurostat, el segundo pais después de Portugal con mas accidentes (con un
indice de incidencia del 64,8 por mil, frente a una media europea del 43,4 por mil). Somos
el tnico pais en el que la siniestralidad ha aumentado en los tltimos afios.

Segun las principales conclusiones del llamado “Informe Duran” sobre Riesgos
laborales y su prevencion de 2001, encargado por la Presidencia del Gobierno, las
caracteristicas que definen el perfil del accidentado espafiol son: “varones jovenes, y/o con
poca experiencia en el trabajo, y/o en tareas de baja cualificacion, y/o con empleos de tipo

temporal, y/o en algunas actividades productivas”®*

. Ello apunta, continua el texto, “a un
tipo de trabajo que, en estudios de otra indole, se ha denominado ‘precario’, cuya irrupcion
en el panorama laboral espafiol corresponderia a los efectos indeseados de las grandes

reformas laborales de 1984 y, aunque en menor medida, de 1994%.

64 El indice de incidencia de los accidentes de trabajo para los jovenes entre 16 y 19 afios es de 133,5 por
mil, frente a una tasa de 55,4 por mil para los mayores de 55 afios y de 110,9 por mil para las edades
comprendidas entre 20 y 24 afos. Lo cual coincide con que los jovenes de 16 a 19 afios concentran tasas de
precariedad de hasta el 84,4 por 100 y del 69,6 por 100 para los de 20 a 24 (datos de 1998). EI 45 por 100 de
los accidentes en los tltimos diez afios recayeron sobre personas con menos de un afio de experiencia en el
puesto de trabajo. La ocupacion “peones de la agricultura, pesca, mineria, construccion, industrias
manufactureras y transportes” presentaba un indice de incidencia del 200 por mil mientras que la media de
todas las ocupaciones era del 70 por mil.

% Federico Duran Lopez, Informe sobre riesgos laborales y su prevencion. La seguridad y la salud en el
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Esos factores tienen especial incidencia en los accidentes que derivan en dafio
cerebral. No existen estudios especificos sobre la materia, pero, segiin los datos disponibles
y algunos expertos consultados®, se puede considerar que el dafio cerebral causado por el
trabajo deriva de los accidentes considerados graves.

Estos se deben, fundamentalmente, a “caidas a distinta altura”, “enfermedades
cardiovasculares” y “accidentes de trafico”. Concentrandose igualmente en los grupos mas
vulnerables del mercado de trabajo: jévenes poco cualificados, con empleos temporales, en
los sectores productivos mas precarizados (aquellos con tasas més altas de temporalidad)®’.

A estas cifras hay que sumar los accidentes de trafico relacionados con el trabajo:
segin datos de la Direccion General de Trafico en un tercio de los accidentes de trafico se
halla implicado un vehiculo de transporte de mercancias, y segin la Encuesta de
Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud del Instituto Nacional de Estadistica de
1999, mas de la mitad de los accidentados en las carreteras en ese afio se dirigian “hacia su
actividad principal”.

Hay otros accidentes de trafico vinculados al trabajo que, aunque estan directamente
relacionados con el trabajo, no suelen ocurrir en los centros de trabajo, y quedan fuera de la
responsabilidad por culpa de los empresarios. Son los llamados in itinere (desplazamiento
hacia o desde, el lugar de trabajo), que son los que mas han crecido entre 1993 y 2003,
duplicando su incidencia en estos afios®; o los accidentes in misione (de activos cuya
profesion es el volante), que constituyen aproximadamente un tercio de todos los
accidentes de trafico. Aunque en la mayor parte de los casos estos accidentes son
considerados como accidentes de trabajo (y en caso de no serlo, tendrian la consideracion
de accidentes no laborales y por lo tanto protegidos por la Seguridad Social), su
reconocimiento como accidente laboral, en todos los supuestos, daria lugar a la cobertura
de las mutuas sobre los dafos derivados del accidente, resultando el periodo de

trabajo en Espania. Presidencia del Gobierno. Madrid, 2001, 320 pp., p. 208.

% Las siguientes observaciones han sido contrastadas con el Consejero de Prevenciéon del Instituto
Nacional de Seguridad e Higiene en el Trabajo, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, en entrevista
abierta realizada en Madrid en enero de 2005 como parte del presente informe.

7 La Estadistica de Accidentes de Trabajo de 2002 muestra que mas de una tercera parte de los
accidentes con baja que afectan al craneo (11.448), la explican cinco ocupaciones caracteristicas: peones de
la construccion (1.536); conductores de vehiculos para el transporte urbano por carretera (916); peones de las
industrias manufactureras (538); empleados domésticos y otro personal de limpieza de interior de edificios
(479) y peones del transporte y descargadores (312).

%% Los accidentes in itinere han crecido un 55 por 100 en los once ultimos afios, frente al incremento del
35 por 100 de los ocurridos durante la jornada. Anuario de Estadisticas Laborales y de Asuntos Sociales.
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2004.
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rehabilitacion esencial para la calidad de vida posterior del afectado®. Ello da lugar a una
notable discriminacion econdémica y social entre las personas con dafio cerebral que han
sido indemnizadas o han tenido oportunidad de seguir tratamientos adecuados en clinicas
privadas, y las que no.

Los tnicos accidentes de trafico que se contabilizan como accidentes de trabajo y
suponen una responsabilidad por dafios a las empresas son los accidentes de trabajo
vinculados a la rama de actividad “transporte terrestre”, con indices de incidencia de
accidentes graves del 15 por 10.000, la tercera actividad, después de la construccion y
fabricacion de productos metalicos, con mas alto indice de gravedad de los accidentes.

Con los infartos cerebrovasculares, otra de las principales causas del dafo cerebral,
ocurre algo muy parecido. A pesar de que son ya numerosos los estudios (entre ellos los de
la oMs’®) que han demostrado una relacién directa entre el trabajo y el incremento de las
enfermedades cardiovasculares (primera causa de muerte en los paises industrializados’"),
muy pocas veces se considera como enfermedad profesional.

La red cardiaca europea procedid a estudiar en 1998 la amplisima bibliografia sobre el
estrés relacionado con el trabajo y las enfermedades cardiovasculares, y llegd a la
conclusion de que el crecimiento del estrés en el trabajo guarda estrecha relacion con
incremento del riesgo de padecer enfermedades cardiovasculares’”: se considera que la

% Esto ocurre en un contexto en el que la evolucion del gasto de la Seguridad Social en prestaciones
econdmicas por accidentes de trabajo y enfermedades profesionales, en el apartado de Gasto de Incapacidad
Temporal, apenas creci6 un 1 por cien anual entre 1989 y 1999 (menos que el IPC interanual por ejemplo),
habiéndose incrementado, como sabemos, la accidentalidad en tasas cercanas al 6 por cien anual. El
diferencial ha sido cubierto, con toda seguridad, por las mutuas, que han doblado su gasto de los 40.000
millones de 1899 hasta los 80.000 que se gastan hoy en este apartado. Fuente: Proyecto de Presupuestos de
la Seguridad Social (1999 y 2001). Anexo II al informe econdmico-financiero. MTSS. Analizaremos mas
adelante, al hilo de este fenomeno, lo que hemos denominado “el proceso de monetizacion de la salud
laboral”.

" WHo. [Organizacion Mundial de la Salud] Occupational health in the 90"s. A framework for change.
European Occupational Health Series No 1. WHO: Copenhagen 1990.

71 En este sentido, debemos destacar que recientes y razonables estimaciones han situado en 4.354 las
muertes por enfermedades cardiovasculares atribuibles a las condiciones de trabajo en 1999 en Espaiia.
Garcia, A. M., Gadea, R. Estimacion de la mortalidad y morbilidad por enfermedades laborales en Esparia.
Arch. Prev. Riesgos Labor. 2004; 7 (1):3-8.

72 Estudios realizados sobre el total de los trabajadores de la Comunidad Europea afirman que un 45 por
100 de los trabajadores realiza tareas mondtonas; para un 44 por 100 no hay posibilidad de rotacion; el 50 por
100 realiza tareas cortas y repetitivas. Y se piensa que estos «estresores» relacionados con el trabajo han
contribuido a las actuales manifestaciones de la enfermedad: un 13 por 100 de los trabajadores se quejan de
dolores de cabeza, un 17 por 100 de dolores musculares, un 20 por 100 de fatiga, un 28 por 100 de «estrés» y
un 30 por 100 de dolor de espalda; muchos otros, incluso de enfermedades que pueden poner en peligro la
vida. Odile Quintin (Dir.) Guia sobre el estrés relacionado con el trabajo ;jLa «sal de la vida» o el «beso de
la muerte»? Seguridad y salud en el trabajo. Comision Europea. Direccion General de Empleo y Asuntos
Sociales Unidad D. 6 Texto original terminado en 1999. 146 pp.
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proporcion de enfermedades cardiovasculares causadas por el estrés relacionado con el
trabajo asciende a un 16 por 100 del total de casos de trabajadores varones y a un 22 por
100 de trabajadoras. Y si se incluye en el calculo el trabajar en un puesto sedentario y
monotono, la proporcion de enfermedades cardiovasculares que causa el trabajo puede
superar el 50 por 100".

Por otra parte, hay que anadir a éstos los problemas de identificacion de los accidentes
de trabajo ocurridos en trabajos “inducidos” (teletrabajo, empresas de trabajo temporal,
subcontratacion en cadena), cuyas condiciones de trabajo son consecuencia directa de las
politicas empresariales de las empresas que venden el producto final. La informalizacién
del trabajo (economia sumergida, falsos autbnomos y, por supuesto, los inmigrantes sin
papeles) al ocultar las relaciones de dependencia laboral, ocultan también el propio
accidente de trabajo. Por ejemplo, en Espafa, segin célculos de la UPTA de UGT, muere un
auténomo por accidente profesional cada dia de trabajo’*, representando los auténomos el
20 por 100 de las personas que tienen un trabajo remunerado (el 98 por 100 de ellos
trabajadores por cuenta propia sin empleados falsos autonomos), a las que hay que afadir
el 54 por 100 de los que aparecen directamente como empresarios pero que no emplean a
ningun asalariado””.

A estos factores de subestimacion cabe anadir que el catadlogo de enfermedades
profesionales reconocidas en nuestro pais no se ha renovado desde 1978.

B. Coberturay prevencién: la organizacion del trabajo como factor de riesgo laboral

La doble condicion del accidente de trabajo como un fendémeno imprevisible pero
cuya aparicion es, al mismo tiempo, responsabilidad de las empresas, se ha resuelto
tradicionalmente en el Derecho laboral mediante el calculo estadistico del riesgo y la
implantacion obligatoria del seguro’®. De forma que las politicas de prevenciéon del
accidente, en general, son mas bien politicas de prevision de las consecuencias del
accidente, bien para los empresarios (cobertura de la responsabilidad y planes de riesgos)’’,

¥ Red cardiaca europea: Social factors, work, stress and cardiovascular disease prevention. Bruselas:
Red cardiaca europea, 1998.

™ Candido Méndez, Secretario General de UGT: “Atacar las causas”. Debate sobre “El aumento de los
accidentes laborales”, en El Pais, 15 de septiembre de 2002.

7 Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, Estadistica de empresas inscritas en la Seguridad Social,
2003.

76 Andrés Bilbao. El accidente de trabajo: entre lo negativo y lo irreformable. Siglo Xx1, 1997, 275 pp. y
Juan José Castillo, “Accidentes de trabajo en Espafia: la construccion social de la normalidad”. Sociologia
del Trabajo, 44, 2001-2002, 145-155.

" Asi lo constata (Cif. 3) alguien que ha seguido de cerca la implantacién de la Ley de Prevencion de
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o bien para los trabajadores (reparacion del dano). En este modelo la auténtica reduccion
de los accidentes se confia al supuesto de que un encarecimiento de los costes o un
endurecimiento de la normativa de seguridad lleva directamente a la reduccion de la
siniestralidad.

Por el contrario, la consideracion real del accidente como un fendémeno a extinguir y
no como un riesgo necesario de la produccion, pasa porque la prevencion signifique algo

mas que un mero “coste para las empresas”78

, ya sea en forma de planes de prevencion,
que a menudo se quedan en el papel, o en forma de contratos con las aseguradoras. Una
disminuciéon real de los accidentes, que nos sitie, por ejemplo, al nivel de la media
europea, solo sera efectiva cuando la accidentalidad esté integrada en un tipo modelo de
desarrollo en el que el cuidado de la salud sea realmente un recurso productivo’” y no un
mero coste impositivo resultado de las consecuencias mas o menos graves del crecimiento

econdmico®.

Hay modelos productivos o empresas que basan su rentabilidad en una relacién
negativa entre salud y costes salariales. Y hay modelos que centran la competitividad en
una relacion positiva entre esos factores: es decir, en el incremento de la productividad del
trabajo. Es un hecho constatado que, en esos modelos productivos, los incidentes en la
produccion y los accidentes de trabajo son perjudiciales para las empresas, mas alla de las
sanciones legales que puedan derivarse®'.

Riesgos Laborales desde 1996: “En un primer momento hubo la tendencia por parte de los empresarios, a
criticar que era una ley muy dificil de cumplir, muy compleja, que no habia reglamentos... Bueno, pues hubo
un desarrollo reglamentario, que muchos de esos reglamentos eran también directivas europeas, entre el 96 y
el 97, sacamos casi veintitantos reglamentos; pantallas, cargas, obras moviles y temporales, lugares de
trabajo, riesgo quimico, riesgo biolodgico, buques de pesca... jamplisimo! Luego, cuando hubo todos estos
reglamentos, mas complicacion, llego la burocracia, la prevencion de papel. El empresario contrataba un
servicio de prevencion, que hacia papeles para cuando llegara el inspector: “—;Tiene usted hecha la
evolucion de riesgo? —‘Toma’. Un tocho de quinientas hojas”.

® Son palabras del Consejero de Prevencion del Instituto de Salud e Higiene en el Trabajo, quien nos
explica esta afirmacién de manera especialmente dura: “Yo creo que basicamente las empresas se toman la
prevencion como un coste, no como una inversion. Hay empresas grandes, multinacionales, que formalmente
lo comunican como una inversion, pero aparte de éstas, las empresas consideran que esto es una especie de
impuesto y que los gastos que se les exigen son casi un impuesto mas”.

™ «Yo creo que el control externo nunca es suficiente, nunca es la clave. Lo que si que hay es una mayor
conciencia social, la vemos en los estudios, en prensa y tal, se empieza a generar una cierta intolerancia,
social, a esta situacion, que toda la vida se ha considerado como natural. Empieza a haber una percepcion de
que esto no es connatural, o no debe ser, a la forma de trabajar” [Javier Pinilla].

80 E] propio discurso sindical utiliza a veces ese mismo argumento: “hay una cadena de costes directos e
indirectos..., que nosotros tenemos estimados en 84 millones de euros, jen 84.000 millones de euros al afio!
(Eh? Que eso simplemente, pues nos quedabamos sin déficit, con la mitad de los accidentes ya no tenia
déficit el Estado” [Javier Torres].

¥ Juan José Castillo, “Accidentes de trabajo en Espaiia...” Op. cit. p. 150.
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En Espafia, la desregulacion del mercado de trabajo de los afios 84 y 94 ha

coadyuvado al desarrollo de estrategias empresariales y sectores productivos que centran

sus beneficios, bien en el abaratamiento progresivo de los costes laborales (trabajo manual

y descualificado) o bien en la degradacién de las condiciones de trabajo™:

Las nuevas formas de contratacion para facilitar la entrada al mercado de trabajo
de los demandantes del primer empleo, en vez de utilizarse para promover la
construccion de carreras profesionales, la acumulacion de experiencia y el
consiguiente incremento de productividad, han permitido, por el contrario, la
busqueda de bajos costes salariales por medio de la rotacion de la mano de obra.
En el caso de la reforma educativa y la implantacion de los nuevos sistemas de
formacion continua, nos encontramos con una oferta creciente —e incluso
demanda— de trabajadores muy cualificados, para desempenar trabajos cada
vez menos cualificados (uno de los factores que mas afectan a la accidentalidad
es la inadecuacion entre la experiencia y formacion de los trabajadores y los
requisitos de los puestos que desempefian).

El abaratamiento del despido en general no ha llevado a la implantacion de los
llamados “sistemas de fabricacion flexible” en el marco de una mayor
“movilidad funcional y geografica de los trabajadores”, sino que ha dado lugar,
en muchos casos, a la fragmentacion de los viejos procesos productivos en el
territorio mediante la subcontratacion en cascada (Just in time, Global Sourcing
o Lean Production): fragmentando al obrero colectivo que fabrica un bien o
servicio (y debilitanto, entre otras cosas, su capacidad de negociacion y control
de las condiciones de trabajo); sacando de las empresas pequefios fragmentos de
la produccion de escaso valor hacia sectores y zonas geograficas de menores
costes salariales; y limitando asi las posibilidades de actuacion de las empresas
subcontratadas™ .

Todo ello ha conformado un modelo productivo denominado de “via baja de
desarrollo” (bajos salarios, bajas cualificaciones y altos niveles de temporalidad
y subcontratacién)® con las siguientes caracteristicas:

82 Pablo Lopez Calle y Juan José Castillo: Los hijos de las reformas laborales: vivienda, educacion y
empleo de los jovenes en la Comunidad de Madrid. UGT. Madrid, 2004. 203 pp.

% Juan José Castillo y Pablo Lopez Calle: Los obreros del polo, una cadena de montaje en el territorio.
Editorial Complutense, Madrid, 2002, 180 pp.

8 “Los accidentes de trabajo son un sintoma de los “estragos del progreso”, de las consecuencias de una
via baja del desarrollo econdmico y social, fundada en la intensificacion del trabajo, los bajos salarios y la
precariedad”. Juan José Castillo, Accidentes de trabajo en Espafia... op. cit. p. 153.
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— Si bien el ritmo de crecimiento ha sido superior a la media de los paises de la
Unién Europea, la productividad ha descendido al mismo ritmo™, mientras que
la siniestralidad actualmente dobla la media®.

— “Todos los vaivenes de subida y bajada que ha tenido la siniestralidad en estas
dos tultimas décadas, se ha debido a los cambios de las tasas de los temporales y
a que la tasa de los fijos no ha variado. Los temporales son los que han hecho

fluctuar el indice tanto para arriba como para abajo.”™’.

C. Laprevencion de la siniestralidad en Espafia: desarticulacion entre comunidades
auténomas en un modelo productivo de via baja

Las comunidades autonomas tienen delegadas la mayor parte de las competencias en
materia de prevencion. Hay que situar a ese nivel, por tanto, el andlisis de las politicas de
prevencion existentes y las posibilidades de mejora.

En general, las ultimas reformas legales del sistema de prevencion implantadas en
Espana se han centrado fundamentalmente en el ambito normativo. Ello ha llevado, en el
marco anteriormente descrito, a que prevencion y cobertura aparezcan relacionados
negativamente, y no positivamente, como cabria esperar:

1. El dumping social de la siniestralidad

Una mayor tasa de siniestralidad en una comunidad puede significar s6lo que tiene
reconocidas mas enfermedades profesionales, o que lleva a cabo una politica mas rigurosa

% En términos de produccién por hora trabajada, si la Union Europea alcanzase un ratio 100, Espafia
tendria un 84, lejos de paises como Francia (123), Alemania (104) o Estados Unidos (116). Ademas, este
diferencial no ha dejado de ensancharse: hace diez afios, la productividad espafola era un 87 por 100 de la
media comunitaria, es decir, cuatro puntos por encima del valor actual.

% Espafia esta a la cabeza en incidencia de accidentes de trabajo de la Comunidad, indice que ha venido
aumentado desde 1995 mientras en el resto de paises ha descendido. Ello ocurre cuando, desde 1996 la Ley
de Prevencion de Riesgos Laborales es una transposicion de los dictados de la Comunidad Europea. El
consejero de prevencion del Instituto de Salud e Higiene en el Trabajo era claro en este sentido: “tenemos
mas accidentes que los que merecemos, por nuestro nivel de desarrollo en esta materia, en los temas sociales,
en el ambito productivo y laboral, tenemos un exceso de accidentes que no se corresponden con nuestro nivel
socio laboral, por decirlo de alguna forma”.

87 El mencionado consejero nos da la explicacion de este fenémeno: “Eso porque el ajuste de los cambios
de mayor y menor demanda se hace a través de los trabajadores temporales. Ante una misma situacion de
riesgo objetivo, una maquina o una situacion de trabajo, la diferencia es fundamental en la intervencion del
trabajador, si este trabajador interviene con conocimiento, con experiencia y durante un tiempo similar,
durante una misma intensidad de trabajo, pues... Claro, y hay diferencias también de intensidad. Esa también
es una cuestion que probablemente esconde alguno de los cambios que han pasado en los Ultimos afios.
Todos estos indicadores estan basados en 8 horas de trabajo, pero esto no es real en la mayor parte de los
casos” [A mayor numero de horas, aumenta la fatiga, y con ella la probabilidad del accidente].
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de deteccion. Por el contrario, una menor tasa puede deberse a una relajacion de la
inspeccion, y por tanto, puede ser interpretada como una medida de dumping social
respecto a otras comunidades. De hecho, parte de los factores que han contribuido al
mencionado fenomeno de la externalizacion de actividades de escaso valor afadido, o
intensivas en trabajo manual, ha sido precisamente la busqueda de regiones en las que
rigen convenios donde los minimos en cuanto a precariedad, condiciones y salarios son
mas minimos. Algo que también ocurre entre sectores productivos en los que rigen
reglamentos y convenios distintos: por ejemplo, parte del espectacular crecimiento del
sector servicios en los ultimos afos se debe a la actividad de “servicios a las empresas”. Es
decir, fragmentos de procesos productivos como la logistica, la distribucion o la limpieza
que antes estaban integrados en la industria. Este tipo de servicios se concentran de forma
muy significativa en Madrid y Catalufia, que es donde mas han crecido los accidentes de
trafico en los ultimos afios. Ello implica, a nivel analitico, que no se pueden comprender
esas diferencias entre regiones o sectores, sin reconstruir, al mismo tiempo, el proceso de
produccion global de un bien o servicio.

2. Lapolitica de empresas mas peligrosas

Una de las setenta y cuatro medidas que propuso en su plan de choque la Comision
Nacional de Salud y Seguridad en el Trabajo creada en 1998, en la que participan
sindicatos, empresarios, comunidades autonomas y el Gobierno, fue la de concentrar las
inspecciones en aquellas empresas de mayor siniestralidad (ya que los datos decian que el
50 por 100 de los accidentes se producian en el 2 por 100 de las empresas —empresas del
metal y de la construccion de entre 25 y 50 trabajadores—). Y asi lo han hecho algunas
comunidades autonomas (ver cuadro mas abajo). Sin embargo, a pesar de haber logrado
una reduccion de la siniestralidad en esas empresas, los accidentes han aparecido en otras
de similares caracteristicas. Por ejemplo, en Aragon, donde se vienen implementando estos
programas (programa grupo 667) se redujo el 19,5 por cien en las empresas objeto del
programa, de modo que, probablemente debido a ello, es la tinica comunidad que ha
logrado reducir en algun punto la incidencia de siniestralidad (actualmente situada en el 47
por mil). Sin embargo, Cataluna, Comunidad limitrofe y con un programa similar, parece
haber “pagado” la reduccidon en Aragon, pasando de estar en torno a la media en 1989, a
encabezar las listas de siniestralidad en 1999.

Podemos identificar estas empresas, por tanto, como el tipo de subcontratas de gran
volatilidad (empresas que abren y cierran sus puertas de un afio para otro con las mismas
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maquinas, distinto nombre y probablemente distintos trabajadores™) huyendo precisamente
de esos controles y de la incursion y consolidacion de organizaciones sindicales.

Otras veces son los trabajadores los que se mueven. El caso paradigmatico de los
miles de commuters de la construccion castellano-manchegos (autonomos o en cuadrillas
contratadas en sus pueblos de origen) que van a trabajar diariamente a Madrid, hace subir
las tasas de accidentalidad en el sector de la construccion manchego, y no menos los
accidentes en las carreteras (de las mas peligrosas del territorio), mientras las de Madrid
permanecen en niveles inusualmente bajos®.

De tal modo que, como muestran los cuadros de las paginas siguientes, si bien las
comunidades que han llevado a cabo programas especificos de prevencion centrados en las
empresas o sectores que concentran el mayor nimero de accidentes (y han sido las que
mayor eficacia relativa han tenido, como los casos de Aragon o Murcia), el
comportamiento de la accidentalidad sigue una tendencia de crecimiento estructural a nivel
nacional, pudiendo variar considerablemente de una comunidad a otra en funcién de las
medidas legales preventivas que coyunturalmente pongan éstas en marcha. Algo que
explicaba el Consejero de Prevencion del Instituto Nacional de Salud e Higiene del
Trabajo de esta manera: “Lo que esta pasando ahora es que se estdn invirtiendo las
tendencias. Ahora estan bajando las tasas de siniestralidad en aquellas comunidades
autonomas donde subieron mucho en el pasado, mientras que, por el contrario, estan
subiendo en aquellas en las que las tasas eran bajas. Yo creo que son movimientos poco
claros, y basicamente tiene que ver con que cada Comunidad auténoma tiene un marco (o
estrategia) productivo”.

Aunque las comunidades mas peligrosas y las menos siguen siendo las mismas, la
incidencia de accidentes de trabajo con baja en jornada de las comunidades autonomas en
1989 varia entre las cinco comunidades con mas de cinco puntos por encima de la media
espaiola (Murcia, Comunidad Valenciana, Cataluna, Pais Vasco y Asturias, con una

incidencia superior a los 79 accidentes por 1.000) y las cuatro

# Dos botones:

- Segun el Directorio General de Empresas, elaborado anualmente por el INE, alrededor de un 15 por 100
de las empresas espafiolas no tienen mas de un afio de vida. Movimientos que suponen que cada aflo nacen
algo mas de 300.000 empresas y mueren algo menos de 250.000, sobre un total que ronda los 2,6 millones.

- Por otra parte, sabemos que en el sector de la construccion, donde mas accidentes se producen, el
fendémeno de la subcontratacion ha tenido especial virulencia: segin las encuestas coyunturales de la
industria de la construccion del Ministerio de Fomento el peso de las subcontratas en este ramo ha pasado del
15 por 100 en 1990 a mas del 30 por 100 en la actualidad.

% Véase el esclarecedor estudio de Jesus Oliva Serrano: Mercados de trabajo y reestructuracion rural:
una aproximacion al caso castellano-manchego. Ministerio de Agricultura, Pesca y Alimentacion, 1995, 300

pp-
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con mas de cinco puntos por debajo de la media espanola (Andalucia, Extremadura,
Madrid y Galicia con una incidencia menor de 60 accidentes por cada 1.000 trabajadores).
En 1999, este grupo de comunidades con la menor incidencia continta siendo el mismo,
mas Aragon, y entre las que tienen una incidencia mas elevada también contintian estando
Murcia y Asturias, a las que se han afiadido las Illes Balears e Islas Canarias. Es decir, o
bien se han desplazado los trabajos, o bien los trabajadores, o la presion legal.

INCIDENCIA DEL TOTAL DE ACCIDENTES DE TRABAJO CON BAJA EN
JORNADA, POR COMUNIDADES AUTONOMAS EN 1989 y 1999
(NUumero de accidentes por cada 1.000 afiliados en alta a la Seguridad Social con cobertura
especifica)

1989
[ | < 60 (4)
=] >= 60— < 68|
. >=68-<79

on

B >=79 (5)
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Fuente: Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. Estadistica de Accidentes de Trabajo, 1989 y 1999.

D. Buenas practicas de algunas comunidades autonomas en materia de salud y
seguridad laboral

En general, puede decirse que los planes mas eficaces han sido los que concentran las
inspecciones sobre empresas con mayores indices de siniestralidad, aunque con las
salvedades que hemos apuntado acerca de la externalizacion y deslocalizacion productiva.
A continuacion presentamos algunos ejemplos de las comunidades auténomas que han
implementado los programas mas innovadores o eficaces en materia de prevencion®.

Aragon. En 1998 se plante6 una campaiia de actuaciones sobre el nucleo de empresas
que presentaban mayores tasas de accidentalidad, el proyecto 667, que ha venido siendo
tomado como ejemplo por numerosas comunidades auténomas. El programa consistia en:
notificacion a todas las empresas del grupo; visitas a las mismas; emision de informes;
seguimiento mensual de la evolucion de la siniestralidad de cada una de las empresas y una
notificacion trimestral. La reduccion de accidentes conseguida se situd proxima al 26 por
100 en esas empresas. La actividad continué en el afio 1999 y 2000 (1.163 empresas que
representaban el 2,9 por 100 de la totalidad, proporcionaban empleo al 13,3 por 100 de los

% Las siguientes notas han sido elaboradas a partir del citado informe Duran Sobre los riesgos laborales y
su prevencion.
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trabajadores y arrojaban un total de 9.047 accidentes con baja en jornada de trabajo).
Igualmente la reduccion se situd en el 26 por 100 en esas empresas. Otra de las actuaciones
llevadas a cabo ha sido el Programa “objetivo cero accidentes de trabajo” del afio 2000,
encaminado a incrementar la seguridad laboral y a lograr un compromiso entre empresarios
y trabajadores, aportando herramientas de trabajo para introducir la mejora continua de la
prevencion.

Cataluiia. El Plan de Prevencion de Riesgos Laborales de Catalufia, posee, como el
Plan estatal, grandes lineas de actuacion: promover la implicacion de los agentes sociales y
administraciones afectadas, promocionar la seguridad y salud laboral (concienciar a la
sociedad, favorecer la educacidon y participacion, detectar las actividades especialmente
peligrosas, potenciar lineas de estudio, formacidon permanente) y mejorar los sistemas de
informacion. Los programas especificos consisten en: 1) Actuacion en empresas de alta
accidentalidad. 2) Control de los servicios de prevencion ajenos, encaminado, por un lado,
a la acreditacion de los servicios o modificacion de los ya acreditados y, por otro, a la
verificacion y control de sus actuaciones. 3) Actuacion en el sector de la construccion,
donde se ha llevado a cabo un plan de choque, que consiste en la visita a las obras
complementado con la incidencia sobre promotores y contratistas para verificar y controlar
el cumplimiento de las obligaciones legales. 4) Prevencion de accidentes en las ETT, con
vistas a verificar el cumplimiento de la normativa en las mismas.

Comunidad Valenciana. El Plan de Accion contra los Riesgos Laborales contempla
cuatro grandes bloques de actuacion: 1. Plan de actuacion preferente en empresas de mayor
siniestralidad, aplicado especialmente también en el sector de la construccion, con visitas
directas de los inspectores a estas empresas. 2. Acciones de informacioén y fomento de la
prevencidon, como una linea 900 de prevencion, el desarrollo de internet y la puesta en
marcha del plan AVEF (Acuerdo Valenciano de Empleo y Formacién), para formar a los
15.000 delegados de prevencion. 3. Servicios de prevencion propios en diferentes sectores
de la Administraciéon publica y acreditacion de servicios de prevencion externos. 4.
Seguridad y salud en otras politicas: en relacion con la formacidn y la investigacion.

Madrid. En el marco de las acciones de fomento e incentivacion de la actuacion
preventiva, inversiones destinadas a mejorar el medio de trabajo, a través de la agencia
financiera que permita gestionar ayudas para la renovacion de los equipos de trabajo por
las PYMES. El Plan Regional contiene actuaciones dirigidas especificamente al sector de la
construccion. Se ha realizado igualmente un Plan de seguimiento de empresas con altas
tasas de siniestralidad y prevé la aprobaciéon de una norma de contratacion con las
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administraciones publicas que incluya la prevencion de riesgos entre los requisitos para
poder concursar.

Murcia. El Plan Regional de Murcia, desarrollando la posibilidad de establecer
ayudas y subvenciones para la mejora de las condiciones de trabajo, establece incentivos a
la contratacién por las PYMES de técnicos en prevencion de riesgos laborales. También
prevé la subvencion a empresas que presenten proyectos documentados para actuaciones
dirigidas a incrementar la prevencion en riesgos laborales dentro de la empresa. En
segundo lugar, ha llevado a cabo el plan de actuacion preferente en empresas de mayor
siniestralidad, en aras a detectar deficiencias en materia de organizacion preventiva, de
formacion a los trabajadores y de registro de partes de accidentes. Se ha creado el Instituto
de Salud y Seguridad Laboral de la Regiéon de Murcia para lograr una adecuada
coordinacion, estableciendo un grupo de trabajo especifico para el sector agroalimentario y
la manipulacion de alimentos.

Navarra. Las actuaciones en materia de Seguridad y Salud Laboral se realizan a
través del Plan de Empleo, que establece una serie de acciones orientadas a mejorar la
seguridad laboral como: las acciones tendentes a cambiar la cultura empresarial en materia
de prevencion, principalmente destinadas a las PYMES; acciones de asesoramiento,
informacion, difusion de las evaluaciones finales; incentivos fiscales o ayudas financieras.
Entre las acciones inmediatas a desarrollar se cuentan la creacion de equipos de trabajo;
subvencionar a fondo perdido inversiones en equipos de proteccion; habilitar una linea
especifica de financiacion e inversiones para medidas de proteccion, estableciendo que sera
necesario que las empresas que se acojan a estas ayudas hayan realizado la evaluacion de
riesgos y el plan de prevencion. El Instituto Navarro de Salud Laboral realizé un programa
de asesoramiento y seguimiento entre 1997 y 1999 para el cumplimiento de la Ley de
Prevencién que afect6 a 1.400 PYMES, constatandose la mejora relativa en los aspectos
basicos de las acciones preventivas, si bien, no se logré reducir la accidentalidad
sustancialmente. Igualmente realizd un estudio sobre la prevencion de riesgos laborales en
los convenios colectivos que mostro una escasa y pobre utilizacion de las posibilidades que
ofrece la ley para que sus disposiciones se mejoren en los convenios. Otra de las
actuaciones es la que se lleva a cabo a través del Plan para reducir la siniestralidad en las
empresas de mayores indices (programa PREVE), que consiguié bajar los indices de las
empresas DIANA.

En general puede decirse que los planes mas eficaces son los que concentran las
inspecciones sobre empresas con mayores indices de siniestralidad, como se muestra en el
cuadro siguiente, aunque con las salvedades que hemos apuntado.
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PROGRAMAS REGIONALES DE PREVENCION DE RIESGOS LABORALES PARA EMPRESAS DE MAYOR ACCIDENTALIDAD

CC. AA.
EMPRESAS DEL PROGRAMA TIPO DE EMPRESAS INCLUIDAS SECTORES DE ACTIVIDAD IMPLICADOS ACC_}IRDEQII‘;ES DE
- 1 programa: 667 empresas. — 1% prog. tasa de siniestralidad superior al 50 por |~ 1° programa 38 actividades econdmicas. — 1% progr. 6.761 accidentes
- 2.° programa 1.163 empresas. 100, de la tasa de accidentalidad correspondiente |- 2° programa 103 actividades econémicas. (32 por 100 del total).
Aragon asu propig actividad econdmica. Haber tenido 4 — 2° progr. 9.047 accidentes
0 mas accidentes en 1998. (41 por 100, 2 por 100 del
— Prog. tasa superior al 25 por 100. Haber tenido 3 total).
0 mas accidentes en 1999.
Principado 563 (en 44 concejos asturianos). Indice de incidencia >15 por 100 de su sector. 43 Estas empresas acumulan
. Haber tenido 4 o mas accidentes en 1999. 14.133 accidentes (1999).
de Asturias
696, en 5 zonas: Mallorca (3 zonas), |— Prioritariamente, empresas de <25 por 100 Construccion (332 empresas), servicios (254)
llles Balears | Menorca e Ibiza-Formentera. t’rab.ajadore.s.. . e industria (111).
— Indice de siniestralidad = 0 <50 por 100 de la
media nacional del sector.
4.132 (de 4.500 empresas Empresas con una media de accidentes superior a la | Actuaciones concretas en la construccion:
Catalufia encuestadas escogidas al azar). de su sector de actividad. 705 visitas a obras, investigacion de 136
accidentes.
3.714 — Empresas con mas de 4 accidentes de trabajo con | — Construccion: sobre 1.255 empresas, con Agrupan 48.943 accidentes
baja (excluidos los in itinere). 13.835 accidentes (28 por 100). con baja.
— Indice de incidencia >175 por 1.000 en 1999. — Resto de empresas, especialmente industria:
Comunidad 2.249, que acumulan 31.050 accidentes (63
. por 100).
Valenciana

— ETT: 150, con 3.174 accidentes (6 por
100).
— Administracion publica, defensa, orden

publico y seguridad: 60 centros, con 884

127




D%%ﬁm&/ o/ﬂ// c%//%)

PROGRAMAS REGIONALES DE PREVENCION DE RIESGOS LABORALES PARA EMPRESAS DE MAYOR ACCIDENTALIDAD

CC. AA.
EMPRESAS DEL PROGRAMA TIPO DE EMPRESAS INCLUIDAS SECTORES DE ACTIVIDAD IMPLICADOS ACC_:I_IRDE’;Z‘;EOS DE
accidentes (2 por 100).
Extremadura | 240 Empresas con mayor numero de accidentes.
Galicia 1.100 Empresas con 5 o mas accidentes. 35,55 por 100.
793 Haber registrado 4 o mas accidentes (de todo tipo y |4 grupos de empresas: construccion, ETT, Agrupan el 52 por 100 de

grado) en el primer semestre de 1999, y haber empresas de especial significado por el accidentes con baja en 1998.

Madrid superado el 50 por 100 del indice de incidencia del | nimero de accidentes y trabaja-dores, y el
sector; haber registrado el 1* y 2° trimestre 4 0 mas | resto.
accidentes (graves o mortales), 0 25 o mas
accidentes leves en el 1* semestre.

. 507 empresas visitadas; 277 Empresas de mayor siniestralidad: >505 del indice | Agricultura (0,28 por 100).
Region de expedientes; 226 actas; 45 de incidencia de su sector, o haber tenido 5 0 mas | Industria (28,4 por 100).
Murcia requerimientos. accidentes el afio anterior. Construccion (26,7 por 100).
Servicios (44,65 por 100).

Comunidad | 755 (programa DIANA). Empresas con indices de siniestralidad mas altos, y

Foral de las que, tras asesoramiento y seguimiento, todavia

Navarra manifiestan deficiencias preventivas basicas.

Fuente: Federico Duran Lopez, Informe sobre riesgos laborales y su prevencion. Presidencia del Gobierno. 2001. 295 pp.
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E. Hacia una disminucién de la siniestralidad laboral desde las practicas preventivas

Incluir la organizacion del trabajo como factor de riesgo laboral resulta fundamental
para alcanzar resultados desde la prevencion’’. Mas si cabe en lo concerniente a los grupos
de riesgo identificados con el dafio cerebral sobrevenido: los sectores mas vulnerables de la
poblacion y muy especialmente, ademads, si se tiene en cuenta que la actual Ley de
Prevencion de Riesgos Laborales (adecuada en su concepcion) debe su falta de aplicacion
real en determinados sectores, y su ineficacia en otros, al tipo de organizacion del trabajo
que los caracteriza —algunos hablan de ‘incoherencia’ cuando se refieren a las relaciones
entre politicas publicas de prevision y las que regulan el mercado de trabajo—">.

Contemplar la organizacion del trabajo como factor de riesgo, implica asumir, como
lo decia un representante sindical, que “quien esta enfermo no es el trabajador, es el puesto
de trabajo” y, por tanto, que “lo que hay que hacer es actuar sobre las condiciones de
trabajo, no sobre el trabajador, que es lo sencillo. Pensar que el trabajo hay que adaptarlo a
la persona y no la persona al trabajo™". Dicho de otra manera, supone ir a las causas del
accidente y no sélo a las causas y consecuencias del dafo.

En la articulacion de una estrategia preventiva ante la organizacion del trabajo se
pueden considerar, entre otros, los siguientes extremos:

°! Las siguientes notas se apoyan en las conclusiones y recomendaciones del llamado Libro Verde de la
Comision Europea: Cooperacion para una nueva organizacion del trabajo. Libro Verde. Bruselas: Comision
Europea, DG v, 1997. Donde se afirma, entre otras cosas, «que no existe un solo modelo de “empresa
flexible” sino una variedad infinita de modelos, que se estan constantemente adaptando a las circunstancias
de cada empresa y de sus trabajadores».

%2 Javier Pinilla, lo dice de esta manera: “No nos queda més remedio que profundizar en estas cosas que
son las que deben hacerse, y, por otra parte, tratar de integrar estas politicas de empleo, competitividad,
innovacion, politicas tecnologicas y todo eso. Estamos trabajando en un enfoque estratégico coherente,
precisamente para evitar los efectos contradictorios de determinadas politicas que, en el caso de la
prevencion, pueden tener efectos no deseados”.

% “Entonces, si el 60 por 100 de las bajas laborales son por alteraciones miisculo esqueléticas, quiere
decirse que: yo tengo esa alteracion, voy al médico, el médico de la mutua me trata y me pone bien, y yo
vuelvo al puesto de trabajo, como no se ha hecho una accion sobre el puesto de trabajo, a los quince dias
vuelvo a estar enfermo [...] esto se da mucho en los manipuladores de frutas, en Valencia las mujeres que
manipulan frutas, acaban todas con las mufiecas destrozadas, un trabajo continuo, de un movimiento
continuo, continuo, que parece que no es nada, pero produce secuelas gravisimas, de gente que acaba sin
poder utilizar las manos jeh! Con las manos atrofiadas. Entonces, esa persona, me pongo enferma, estoy
quince dias de baja, me ponen antiinflamatorios, o masajista, o me ponen un vendaje, o cualquier otra cosa, y
jvenga, alta! Y otra vez enfermo.” Quien habla es Javier Torres, delegado de prevencion de CcC. 00. A
propdsito de este ejemplo, un estudio en profundidad sobre las trabajadoras de la naranja en Valencia y
Castellon se puede encontrar en Paloma Candela y Josefina Pifion: Mujeres entre naranjas, Centro Francisco
Tomas y Valiente, Coleccion Interciencias, Valencia, 2005. 244 pp.
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— La renovacion del actual marco legal de la negociacion colectiva: la inclusion
definitiva de la subrogacion en los contenidos de los convenios que permita un
mayor control sobre las estrategias de deslocalizacion basadas exclusivamente
en los costes laborales. En otros casos los trabajadores estan tratando de incluir
como elementos de negociacion, a veces renunciando a incrementos salariales,
el compromiso por parte de las empresas para invertir en tecnologia de
innovacion en plazos relativamente largos.

— Desde las politicas publicas, existen practicas que vienen incidiendo en esta
linea, como el apoyo, mediante la concesion de suelo publico u otras ventajas
fiscales, a aquellas empresas que implantan sus sedes tecnologicas en suelo
nacional, o incluso la consideracion en estas decisiones en la responsabilidad
social corporativa, siendo cada vez mas serios los estudios sobre esta materia.

— También resulta necesaria una renovacion de las formas de identificacion y
representacion de los trabajadores, superando asi la actual clasificacion de los
organos representativos reconocidos formalmente (la empresa, la federacion
sectorial, la federacion autondmica y la estatal), y dando paso, por ejemplo, a
organismos de representacion y participacion que engloben a todos los
trabajadores que contribuyen a la fabricacién de un bien o producto. Lo que en
términos socioldgicos se conoce como el obrero colectivo.

— Para que resulten eficaces los nuevos métodos de prevencion que inciden en las
empresas o sectores de mayor riesgo, implantados con éxito en algunas
comunidades autébnomas, deben completarse con una necesaria coordinacion a
nivel nacional que no convierta estas medidas en una ventaja comparativa para
unas y un agravio para otras.

— Resulta necesaria igualmente una mayor coherencia entre politicas laborales y
politicas de control de las condiciones de trabajo, evitando que el gasto de la
prevencion se escape por la ventana de la externalizacion®. Un 6rgano adecuado
para tales fines puede ser la joven Comision Nacional de Salud y Seguridad en
el Trabajo, donde estan representados todos los actores sociales’.

94 Por parte del Ministerio de Trabajo, se nos dice, ya se estan tomando medidas en este sentido:
“estamos trabajando en un enfoque estratégico coherente, precisamente para evitar estos efectos
contradictorios de determinadas politicas que, en el caso de la prevencion, pueden tener efectos no deseados.
Tratando de integrar las politicas de prevencion con las politicas de empleo, competitividad, innovacion y
politicas tecnologicas”.

% Esta comision se crea en 1998, segin nos comentaba uno de sus miembros, como parte del plan de
choque citado anteriormente ante el tragico afio de 1997, que llegd a registrar 1.123 muertes por accidentes
de trabajo. En ella estan representados los sindicatos, los empresarios, las comunidades auténomas y el
gobierno, sumando 74 personas, y es el maximo 6rgano en materia de prevencion (auspiciado por la propia
Ley de Prevencion de Riesgos Laborales).
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— Por ultimo, y en lo que afecta de manera mas directa al dafio cerebral, se hace
necesaria una profunda mejora en los sistemas de deteccion de los riesgos y el
reconocimiento de los accidentes y enfermedades profesionales vinculados al
trabajo: “Hace falta mucha investigacion en el tema de condiciones de trabajo y
en el tema de riesgo, sabemos muy poquito todavia de lo que pasa y por qué
pasa, pero todavia sabemos menos de qué pasa con el trabajador accidentado.
Desde historias de vida hasta grupos de discusion, hay muchas formas de
aproximarse, en esta tarea de hacer crecer la intolerancia, es fundamental, es
fundamental incluso poner nombres y apellidos a esa gente joven, con novia,

con proyectos de vida, que se ven truncados de repente”®.

En suma, las nuevas politicas de prevencion puestas en marcha desde mediados de los
noventa, con distinto éxito y diferente grado en cada Comunidad autéonoma, deben ir
acompanadas de un cambio de direccién en el modelo de desarrollo econdomico que haga
de la salud en el trabajo un factor de competitividad para las empresas, y que desplace a
Espana de la cabeza de la siniestralidad laboral en Europa.

CAPITULO 5. HOSPITALIZACION: DE SALVAR LA VIDA AL MOMENTO DEL
ALTA

1. INTRODUCCION

El accidente cerebral, ya sea traumatico o vascular, irrumpe de forma inesperada en la
vida de afectados y familiares. Caer desmayado de forma subita mientras se realizan
actividades cotidianas, perder el conocimiento por un fuerte impacto en la cabeza,
desencadena el episodio que puede originar dafios de distinta consideracion en el cerebro
seglin, por una parte, el alcance de las lesiones iniciales y, por otra, las intervenciones
sanitarias consiguientes. La inmensa mayoria de los lesionados ingresan en urgencias. En
esos momentos, tras sufrir un atropello como peaton, la caida en altura desde un andamio
en una obra o un accidente doméstico en el hogar, o abierta una hemorragia en las arterias
cerebrales, nos encontramos ante un riesgo vital en muchos casos grave. La contusion
craneal puede formar parte de un cuadro de multiples fracturas y dafios corporales: un
politraumatismo. La situacion resulta critica, al borde de la muerte. La orientacion
prioritaria de los equipos de emergencia en la atencidon in situ y de las unidades de
cuidados intensivos (UCI) se dirige a estabilizar constantes vitales y salvar la vida.

% Habla el Consejero de Prevencién del INSH.
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En los casos mas favorables, la persona acude al hospital por sus propios medios,
habiendo recuperado la conciencia atn con sintomas de confusion y dolor tras el golpe, de
forma que tras un diagnostico inicial puede permanecer bajo vigilancia en el mismo
hospital o incluso no llegar a ingresar y ser derivada a los servicios de atencion primaria.

La cobertura universal del sistema publico sanitario, por lo que se refiere a los
hospitales y a la atencién primaria, nos sitia ante el momento de mejor y mayor atencion
en el proceso a las personas con dafio cerebral y a sus familiares, a pesar de las diferencias
entre distintos centros, territorios, con sus logros y necesidades por resolver.

Esta fase critica y aguda comprende desde las primeras atenciones prehospitalarias
(reanimacion y traslado en ambulancia), a la estabilizacién médica del paciente, tanto en
unidad de cuidados intensivos (UCI) como en planta dentro del hospital. Cada una de estas
etapas requiere atenciones especificas acordes con el tipo de lesion y de diagndstico,
dirigidas tanto a la persona ingresada como hacia su familia. Junto a la prioridad centrada
en la supervivencia, los equipos especializados en ictus o en neurocirugia/traumatologia,
seglin se trate de un proceso vascular o traumatico, aplican un conjunto de recursos
destinados a controlar la lesiéon primaria, evitando su empeoramiento y procurando
minimizar lesiones mayores que pudieran producirse. La aplicacion de enfoques
rehabilitadores desde los primeros momentos resulta precisa para mejorar la recuperacion.

La conmocién de todo el entorno familiar preside los primeros momentos, cuando el
allegado se debate entre la vida y la muerte. La superacioén de la incertidumbre acerca de
las consecuencias del acontecimiento y la busqueda de informacién entre los facultativos
son entonces las maximas prioridades de la familia. Los mayores problemas percibidos por
las familias respecto a la fase aguda se situan en la deficiente informacion y, sobre todo, en
el desentendimiento del sistema sanitario en el momento del alta hospitalaria, que entrega a
la familia un paciente con graves secuelas y con necesidades de atencion extremadamente
complejas (cuidados sanitarios, rehabilitacion, apoyo psicologico, asistencia social,
orientacion juridica...), sin apenas preparacion ni apoyos adicionales. En medio de esta
perplejidad, incertidumbre e impotencia del entorno familiar inmediato surge una pregunta
radical, de doble vinculo: “Se salva la vida... ;y ahora?”. Cierto es que esta situacion varia
en sentido favorable en funcion de algunas comunidades autonomas, hospitales, grupos de
edad y condiciones socioculturales de la familia y el entorno.

En el contexto de la hospitalizacion encontramos dos problemas fundamentales
respecto a la atencion de familiares y afectados:
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— la falta de informacién adecuada respecto al dafio cerebral adquirido, sus
consecuencias y alternativas de rehabilitacion’”;

— el desbordamiento de la familia cuando se le entrega el paciente estabilizado,
aunque con graves secuelas, ante el desentendimiento del sistema sanitario, a
falta en la mayor parte del territorio de una continuidad asistencial, ya sea hacia
la rehabilitacion o los servicios sociales™.

Ambos problemas, como veremos, guardan estrecha relacion. Esta circunstancia,
expresada de forma inequivoca por la mayor parte de las asociaciones, es motivo de
frecuentes quejas por parte de los familiares, y reconocida como dificultad por distintos
hospitales.

En relacién con todo lo anterior y a partir del trabajo empirico, podemos identificar
cuatro ambitos y etapas de actuacion en el espacio hospitalario, con distintos logros y
problematicas:

1. El reconocido avance técnico-cientifico y calidad de las unidades de cuidados
intensivos con el logro de garantizar la supervivencia y la reducciéon de los daios
cerebrales en el caso de lesiones sobrevenidas.

2. La heterogeneidad de practicas sanitarias en la rehabilitacion entre centros
hospitalarios, inclusive dentro de la misma Comunidad autonoma.

3. Lainformacién familiar en sus contextos.

4. El alta hospitalaria y la derivacion del paciente.

Estos aspectos guiaran la exposicion.

97 “Reivindico mi derecho a ser informada exactamente sobre qué le pasa a mi familiar: su diagnostico,
pronostico, expectativas... Reivindico una orientacion sobre el futuro, aunque sea un listado de asociaciones.
Exijo un informe médico de alta en condiciones, con los especialistas que han intervenido, su diagndstico, las
pruebas que le han realizado. Y humildemente pido un apoyo a las familias que hacemos vida en la sala de
espera de la UCI, esperando el veredicto cada veinticuatro horas. Parecen cosas de sentido comun, ;verdad?
Pues hay comunidades, provincias y clinicas donde los derechos del paciente y sus familias aun son objeto de
lucha y pelea.” Esther (Avila), familiar de un afectado.

http://usuarios.discapnet.es/danocerebral/comentarios/comentarios.aspx?action=H

% “Mi critica es a la total desatencion en la que se encuentra toda mi familia. Mi hermano de 29 afios,
sufrio una agresion en 1994, paso tres meses en coma y ha quedado con graves secuelas. Tras el alta médica
no ha recibido ningln tratamiento, ni fisioterapéutico ni psicoldgico, ni asistencial... No es una persona
auténoma, pues necesita atencion, no ha recibido un certificado de minusvalia acorde a sus lesiones, y
tampoco consigue encontrar empleo, debido en gran parte a su discapacidad y pese a estar en todas las bolsas
de empleo de asociaciones, Fundaciones, etc. Tampoco tenemos recursos econoémicos. ;/Qué hacer?... La
unica ayuda recibida ha sido la de Apanefa, facilitindonos asistencia psicologica, algo que no ha cubierto el
sistema publico de sanidad, ni la asistencia social.” Silvia (Madrid), familiar de un afectado.

http://usuarios.discapnet.es/danocerebral/comentarios/comentarios.aspx?action=H
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2. UNIDADES DE CUIDADOS INTENSIVOS: DEL LOGRO DE LA SUPERVIVENCIA A LA
PREVENCION DE LESIONES SECUNDARIAS

“Hay una primera fase que es la atencidon urgente del accidentado..., los medios
técnicos que hay ahora mismo son muy buenos; tanto los sistemas de las UClI, las unidades
moviles, toda esa parte, creemos que técnicamente estdin muy bien dotadas, y
profesionalmente creemos que los médicos estan bien formados; siempre hay errores, pero
creemos que en ese aspecto hay un nivel bastante alto.” Asociacion ALENTO, Vigo.

El avance en medios tecnoldgicos tanto de los equipos de asistencia prehospitalaria
(transportes de emergencia medicalizados, “resucitacion”) como de las unidades de
cuidados intensivos resulta patente, alcanzando una eficacia cada vez mayor en salvar
vidas de pacientes que hace afios fallecian a consecuencia de estas circunstancias. En
general, los niveles de satisfaccion con la atencion en UCI son muy elevados.

Los dafios que sufre el cerebro tras un traumatismo o un accidente vascular se deben a
la lesiébn primaria, la directamente relacionada con el impacto sobre el craneo, el
movimiento rapido de aceleracion-desaceleracion o las roturas en los brazos sanguineos, y,
por otro lado, a la lesion secundaria (edema, hemorragia, aumento de la presion dentro del
craneo...) que se desarrolla a partir de la lesion primaria, durante las primeras horas y dias
después del golpe o el accidente cerebrovascular. La capacidad tecnoldgica de las unidades
de cuidados intensivos y el mejor conocimiento médico permiten, a través de sofisticados
recursos clinicos de diagndstico e intervencion, minimizar el alcance de las lesiones
iniciales y mejorar el prondstico de recuperacion.

La intervencidn temprana y precisa resulta, por tanto, de la maxima importancia para
prevenir los procesos que pueden agravar esta lesion inicial. Por otro lado, este progreso de
los cuidados intensivos se traduce en tasas de supervivencia significativas a partir de
condiciones de gravedad cada vez mds adversas, con secuelas mas severas que afectan a
las funciones motoras, a la comunicacion, al rendimiento cognitivo y al funcionamiento
psicosocial. A falta de apoyos acordes en el terreno de la rehabilitacion y los servicios
sociales, una vez traspasado el umbral hospitalario, el dafio cerebral sobrevenido se
convierte paraddjicamente en “el fracaso del éxito”, en términos de familiares de una
asociacion representativa.

“... teniamos buenas palabras, nos decian que si, que eran conscientes de que
realmente existia este problema y que era colectivo; nosotros le llamamos el fracaso
del éxito, es decir, nosotros nacemos por el éxito de los avances médicos: antes se
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morian todos en los casos graves y, sin embargo, ahora, gracias a la atencion
temprana, las UCI monitorizadas, el hecho de la atencion in situ, la brevedad del
traslado, ;qué pasa?, que sobrevive gente con una serie de secuelas... Somos
incapaces de decir hasta aqui, hasta aqui ha llegado la ciencia... pero, inicamente en
atencion y, de hecho, cada vez viene gente con secuelas mas profundas, es decir que
cada vez se atiende mejor, se salva la vida mejor, pero las secuelas son cada vez mas
fuertes.” Entrevista ADACEN, Navarra.

Uno de los aspectos criticos a la hora de reducir las secuelas en la lesion cerebral de
caracter subito (la citada prevencion secundaria) reside en una atencion tan temprana como
sea posible. Al respecto, existe conciencia por reducir los tiempos en la atencidon con
medios de transporte medicalizados en el caso de los accidentes traumaticos, ya sea en el
trafico o en el centro de trabajo. La experiencia de algunas asociaciones y familiares
plantea sin embargo el problema de una probable desatencion comparativa en el caso de
los ictus, cuando la persona sufre un desvanecimiento y puede darse la circunstancia de
largas esperas en la sala de urgencias hasta que el afectado recibe el tratamiento
diagnostico y, en su caso, la intervencion neuroquirurgica que puede significar la
diferencia entre un episodio transitorio y la extension a lesiones gravemente incapacitantes.

Cuando el paciente presenta las multiples complicaciones y mayor riesgo vital que
pueden acompafiar de un politraumatismo -como insuficiencia respiratoria, fracturas de
distinta gravedad en extremidades o cara o, incluso, lesiones en la médula espinal y dafios
organicos ademas de la lesion cerebral-, las prioridades por salvar la vida pueden tener dos
tipos de consecuencia para la posible recuperacion funcional posterior:

— La lesion cerebral puede resultar desatendida en relacion con la urgencia de las
demas lesiones.

— En el caso inverso, fracturas de extremidades “pueden pasar infradiagnosticadas
ya que no se tratan adecuadamente por considerar que el paciente se halla en
estado critico con un futuro vital incierto” (Bernabéu, M., 1999b: 62).

Escapa al proposito y alcance del presente trabajo una mayor profundizaciéon respecto
a la atencion en las UCI, ambito donde los avances en los ultimos afios han aumentado el
prondstico vital con un mejor conocimiento de los trastornos neurologicos criticos, al
parecer mas afianzados, por lo que respecta al accidente cerebrovascular por la mayor
cuantia de sus casos en el conjunto de la red hospitalaria. La mejora y revision de
metodologias, aprendizaje de mejores practicas para no sélo salvar la vida sino mejorar el
pronéstico funcional, tanto en el momento del ingreso como ante las complicaciones de
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una estancia relativamente prolongada en UCI, constituyen el desafio presente, junto a la
reduccion en los tiempos de atencidon urgente con independencia de la etiologia.

En este horizonte de atencion especializada se sithian los equipos y unidades de ictus y
neurocirugia, de implantacion progresiva en distintos hospitales. Si bien la disponibilidad
de esta especializacion en las estructuras hospitalarias en “unidades” puede mejorar los
niveles de atencion, a juicio de médicos expertos, su presencia no es por si misma garantia
de una mejor calidad en las précticas y protocolos de atencion a las lesiones neurolédgicas,
lo cual es el objetivo ultimo de la atencidn en fase critica y aguda.

En esta situacion critica la familia sufre la tensa angustia por la vida de su ser querido,
con la pregunta de si sobrevivira, esperando los partes médicos y la evolucién del mismo,
“esperando el veredicto”, como llega a expresar desde la angustia uno de estos familiares.

3. ¢ESTIMULACION TEMPRANA? LOS ESTADOS DE COMA ENTRE LA UCI Y LA PLANTA

La primera consecuencia de la lesion postraumética suele ser una alteracion de la
conciencia, el coma, cuya intensidad y duracion serd variable y en algunos casos se puede
prolongar durante meses con importantes consecuencias a largo plazo.

Existen distintos métodos de estimulacion sensorial indicados para mejorar la
recuperacion del paciente en esta circunstancia. Los estudios coinciden en constatar
resultados favorables, con independencia de los distintos procedimientos disponibles para
esta estimulacion del paciente en coma (Bernabéu, M. et al., 1999).

De los 43 hospitales de la muestra que cuentan con equipo especializado de
neurocirugia, en 20 de ellos se llevan a cabo programas de rehabilitacion en UCI, frente a
los 22 restantes en los que no se aplican estos programas (tabla 1).

TABLA 1.
HOSPITALES CON SERVICIO
CC. AA l:ﬂ%SEPSI.ITQIA'\ DE NEUROCIRUGIA
TOTAL REHAB. UCI
Andalucia 9 9 3
Aragbn 4 2 1
Asturias 2 1 -
Canarias 2 2 2
Cantabria 3 1 1

136



it

Deponsor dt Tnelt

HOSPITALES CON SERVICIO
CC. AA. T/I%SEPSI'ITQIA_\ DE NEUROCIRUGIA
TOTAL REHAB. UCI
Castilla y Ledn 9 4 1
Castilla-La Mancha 5 3 2(*)
C. Valenciana 5 4 3
Extremadura 3 1 2(*%)
Galicia 5 5 3
Illes Balears 2 1 1(*)
Madrid 6 6 2
Murcia 2 1 1
Navarra 2 1 -
Pais Vasco 1 1 -
Rioja, La 1 - 1
Melilla 1 1 -
Total 62 43 23

Fuente: Elaboracion propia a partir de la muestra de hospitales.

(*) Rehabilitacion en UCI en hospitales sin servicio de neurocirugia.

De otra parte, hay que sefialar que el que exista una unidad de ictus no se correlaciona con
prestar rehabilitacion en UCI. Asi, de los 12 centros hospitalarios de la muestra dotados con estas
unidades, tan so6lo en tres de ellos se dispensa esta rehabilitacion (tabla 2).

TABLA 2
HOSP. HOSPITALES CON UNIDADES
CC. AA MUESTRA DE ICTUS
TOTAL REHAB. UCI
Andalucia 9 2 -
Arag6n 4 1 -
Asturias 2 1 -
Canarias 2 1 1
Cantabria 3 - -
Castilla y Ledn 9 1 -
Castilla-La Mancha 5 - -
C. Valenciana 5 1 -
Extremadura 3 - -
Galicia 5 1 1
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HOSP. HOSPITALES CON UNIDADES
CC. AA. MUESTRA DE ICTUS

TOTAL REHAB. UCI
1 -
3 1

Illes Balears
Madrid
Murcia

Navarra

Pais Vasco

Rioja, La - -
Melilla

Total 62 12 3

=== N OV

Fuente: Elaboracion propia a partir de la muestra de hospitales.

4. UNIDADES ESPECIALIZADAS Y ESTANCIA EN PLANTA: HETEROGENEIDAD DE
PRACTICAS DE ATENCION Y REHABILITACION

Una vez superado el riesgo vital, el paciente sera por lo general trasladado de la ucCI a
la seccion de planta hospitalaria (o unidades de neurocirugia o ictus), donde permanecera
durante distintos periodos hasta su alta médica. Las situaciones del paciente pueden ser
muy diversas, desde el mantenimiento del coma a la recuperacion parcial de conciencia y
movilidad, o la manifestacion de alteraciones en la conducta.

Sin embargo, la eficacia para lograr cada afio mayores tasas de supervivencia y
estabilizacion no implica, necesariamente, una adecuada atencion a las lesiones cerebrales
en el hospital. A través de los cuestionarios recibidos (en especial de hospitales, servicios
de salud y asociaciones) y las entrevistas realizadas constatamos una diversidad de
préacticas entre hospitales, incluso dentro de una misma Comunidad auténoma. Los
enfoques con mayor experiencia en el tratamiento de la lesiéon cerebral, en especial
traumadtica, indican la conveniencia de poner en practica un enfoque rehabilitador integral
desde la fase aguda (Bernabéu, M. ef al., 1999; Quemada, 1., 2002). Para alcanzar los
mejores resultados funcionales, esta rehabilitacion requiere estimulacion y cuidados
especificos adaptados a cada paciente en las distintas fases, desde la estimulacion temprana
en casos de estados de coma, la fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia... hasta el
trabajo social.

Mas alld del estado de coma, cada perfil diagndstico requiere atenciones
diferenciadas, aunque cabe hacer las siguientes indicaciones de atencion, comunes al
paciente encamado y especificas del déficit neuroldégico que comporta la lesion cerebral.
“La intervencion rehabilitadora en este momento se centrara en valoracion neuroldgica (en
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cuanto el paciente esté despierto), evitar complicaciones como limitaciones articulares,
ulceras por presion, etcétera, y valoracion de aquellos aspectos que pueden limitar la
funcionalidad en un futuro y sobre los que se puede intervenir en la fase aguda” (Bernabéu,
M., 1999: 62). Entre las disciplinas terapéuticas a incluir se encuentran:

— Fisioterapia. Incluyendo desde la fisioterapia respiratoria, de ser necesaria, a la
movilizacion pasiva de las articulaciones para evitar acortamientos en los
tendones y atrofia muscular, favorecer la circulacion sanguinea, ofrecer un
estimulo-informacién de autopercepcion corporal.

— Terapia postural y ocupacional, buscando tanto cambios posturales para evitar
ulceras por presion como deformidades en manos y pies a través de la
confeccion de férulas, rodillos, manoplas...

— Logopedia, responsable del tratamiento de los trastornos del habla y del
lenguaje.

— Neurologia, para la evaluacion de los déficit y orientacion.

— Psicologia, para prestar apoyo emocional y orientacion tanto a los afectados,
cuando mantienen conciencia de la situacion como hacia los familiares.

— Trabajo social, responsable de la informacion sobre los recursos disponibles
para la preparacion del alta hospitalaria, de ayuda en relacion con la
discapacidad y el dafio cerebral sobrevenido de forma especifica, con vista a la
reinsercion en el domicilio, contacto con asociaciones donde pueden encontrar
soporte, centros de asesoramiento en ayudas técnicas..., segin las especificas
necesidades y entorno.

Tanto desde la respuesta emitida por los servicios de salud autondmicos y la muestra
de hospitales como por las asociaciones, a través de cuestionarios y entrevistas, podemos
comprobar la existencia de diferentes practicas de atencidon en la red hospitalaria, tanto por
los recursos y organizacion disponibles de tipo médico, como en cuanto se refiere a la
rehabilitacion en las distintas areas del hospital y, segun veremos mas adelante, a las
practicas informativas.

Las unidades de ictus de neurocirugia alcanzan cierto grado de implantacién en las
comunidades de mayor tamafio, al menos en un hospital de la red autondémica. Otras
comunidades no cuentan propiamente con unidades de ictus constituidas como tales, sino
con equipos especializados en ictus, aunque €stos puedan alcanzar una alta especializacion
reflejada, por ejemplo, en la participacion en investigaciones cientificas de ambito
internacional, lo cual indica la no necesaria coincidencia o suficiencia de la disponibilidad
de una unidad médico-quirargica funcionalmente diferenciada con la mejor atencion a las
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lesiones cerebrales en el ambito hospitalario. Los servicios especializados, con la dotacion

necesaria en medios técnicos, econdémicos y humanos, junto con la busqueda de mejora

continua de las practicas y coordinacion de las distintas areas profesionales en torno al

paciente con lesion cerebral, mas alla del periodo critico, orientados hacia la rehabilitacion

hospitalaria y el adecuado apoyo familiar e informativo, resultan las claves de acierto.

Sobre el total de 62 hospitales que han contestado al cuestionario, correspondientes a

las 17 comunidades autonomas, 12 cuentan con unidades de ictus, 37 con equipos

especializados en esta patologia y 43 con especialidad neuroquirtrgica (tabla 3).

Por comunidades auténomas, carecen de unidad de ictus Cantabria, Castilla-La

Mancha, Extremadura, Murcia, Navarra, Pais Vasco y La Rioja; de equipos especializados

en ictus, Murcia y La Rioja; y de neurocirugia La Rioja (tabla 3).

TABLA 3
HOSPITAL UNIDADES DE EQUI. ESPEC. EN EQUI. ESPEC.
CC. AA. MUESTRA TOTAI\ETUS TOTAILCTUS TI\IOE_I_UARLOCIRUG 1A
(A) (B) % B/A ©) % C/A (D) % DI/A

Andalucia 9 2 22,2 7 71,7 9 100,0
Aragbn 4 1 25,0 2 50,0 2 50,0
Asturias 2 1 50,0 1 50,0 1 50,0
Canarias 2 1 50,0 2 100,0 2 100,0
Cantabria 3 0 0 2 66,6 1 33,3
Castilla y Leon 9 1 11,1 3 33,3 4 44 4
Catilla-La Mancha 5 0 0 2 40,0 3 60,0
Valencia 5 1 20,0 5 100,0 4 80,0
Extremadura 3 0 0 1 333 1 333
Galicia 5 1 20,0 4 80,0 5 100,0
Illes Balears 2 1 50,0 2 100,0 1 50,0
Madrid 6 3 50,0 4 66,6 6 100,0
Murcia 2 0 0 0 0,0 1 50,0
Navarra 2 0 0 1 50,0 1 50,0
Pais Vasco 1 0 0 1 100,0 1 100,0
Rioja, La 1 0 0 0 0 0 0
Melilla 1 0 0 0 0 1 100,0

Total 62 12 19,3 37 59,67 43 69,35

Fuente: Elaboracion propia a partir de la muestra de hospitales.
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En cuanto a los protocolos de actuacion, o pautas organizativas de atencion a los
pacientes con lesion cerebral, la mayor parte de las comunidades autdbnomas indican cémo
estos protocolos varian en unos y otros centros hospitalarios, de forma que cada centro
aplica su propio criterio. Como excepciones en este panorama debemos destacar la
respuesta del Servicio de Salud del Pais Vasco, en el sentido de que existe una
coordinacion entre los distintos hospitales con especialidad en ictus. En otras comunidades,
entre las que cabe sefialar Castilla-La Mancha, los equipos profesionales en distintos
hospitales muestran en estos momentos una preocupacion por la puesta en comun de
protocolos.

En el epigrafe anterior se indico el dato sorprendente en la respuesta de los hospitales
referida a sus programas de rehabilitacion en UCI de pacientes con lesion cerebral en
funcion de sus unidades o equipos especializados: tan solo tres hospitales con unidad de
ictus llevan a cabo esta rehabilitacion, incluyendo, planteaba la pregunta, procedimientos
de estimulacion a pacientes en estado de coma. Entre los 42 hospitales con equipo
especializado en neurocirugia, 20 centros llevan a cabo programas de rehabilitacion en
UCI, incluyendo estimulacidn a pacientes en coma. Esta heterogeneidad de practicas en las
pautas de actuacion ante pacientes ingresados por ACV o traumatismo craneal por las
unidades o equipos especializados, puede responder en parte a la novedad relativa de este
campo de intervencidn respecto a otras especialidades con mayor tradicion o experiencia.
En palabras del Jefe de Neurologia del Hospital de Basurto (Vizcaya):

“[Una unidad de ictus] es un concepto que todavia no esta muy claro; creo que si lo
buscais en la literatura no es un concepto que tenga una definicion clara; una unidad
coronaria, todo el mundo sabe lo que es, un lugar donde el enfermo esta monitorizado; en
fin, todo el mundo tiene muy claro lo que es una unidad coronaria. En cuanto a las
unidades de ACV, hacéis una ronda por diferentes hospitales de Espafia y veréis que son
muy variables; o sea, el modelo es muy variable; y si mirais en las publicaciones cientificas
internacionales, veréis que se sigue discutiendo qué es una unidad de ACV”.

Ahora bien, aun considerando la diversidad de actuaciones posibles, el Departamento
de Salud del Gobierno Vasco requiere la puesta en practica de protocolos actualizados cada
dos afios en el conjunto de los hospitales de la Comunidad auténoma, lo cual implica una
puesta en comun, debate y aprendizaje de mejores practicas.

En cuanto a la practica de rehabilitacion en la fase aguda, ésta se limita en la mayor
parte de los casos a la fisioterapia. La practica totalidad de los 62 hospitales que dieron
respuesta al cuestionario, afirman aplicar programas de rehabilitacion en planta, a
excepcion de 7 (tabla 4).
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TABLA 4
CC. AA. HOSP. I}/IAL)JESTRA Hé)éﬁ;l’;t((:g)N % B/A

Andalucia 9 9 100,0
Aragoén 4 3 75,0
Asturias 2 1 50,0
Canarias 2 2 100,0
Cantabria 3 3 100,0
Castilla y Ledn 9 7 77,7
Castilla-La Mancha 5 5 100,0
C. Valenciana 5 5 100,0
Extremadura 3 3 100,0
Galicia 5 5 100,0
Illes Balears 2 2 100,0
Madrid 6 5 83,3
Murcia 2 2 100,0
Navarra 2 2 100,0
Pais Vasco 1 1 100,0
Rioja, La 1 0 0
Melilla 1 0 0

Total 62 55 88,7

Fuente: Elaboracion propia a partir de la muestra de hospitales.

Ahora bien, cuando precisamos el tipo de rehabilitacion, en la mayor parte de los
casos, ésta se circunscribe a la fisioterapia (46 sobre 62), ofreciendo logopedia 25 sobre 62
y terapia ocupacional 8 sobre el total (tabla 5).

TABLA 5
HOSP. TIPO DE REHABILITACION EN PLANTA (*)
CC. AA.
MUESTRA | FISIOTERAPIA | LOGOPEDIA | T. OCUPACIONAL

Andalucia 9™ 8 5 2
Aragon 4 3 - -
Asturias 20 - - -
Canarias 2 2 2 -
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HOSP. TIPO DE REHABILITACION EN PLANTA (*)
CC. AA.
MUESTRA | FISIOTERAPIA | LOGOPEDIA | T. OCUPACIONAL

Cantabria 3 3 1 1
Castilla y Leon 9" 5 4 2
Castilla-La Mancha 5 5 3 -
C. Valenciana 50 3 3 -
Extremadura 30 1 1 -
Galicia 50 4 2 -
Illes Balears 2 2 - -
Madrid 6 5 3 3
Murcia 2 2 - -
Navarra 2 2 - -
Pais Vasco 1 1 1 -
Rioja, La 19 - - -
Melilla 19 - - -

Total 62 46 25 8

Fuente: Elaboracion propia a partir de la muestra de hospitales.

(*) Sin detallar en un hospital de Andalucia y de Galicia; en dos de Asturias, Castilla y Ledn, Valencia y
Extremadura. La Rioja y Melilla no tienen rehabilitacion.

La expresion critica respecto a la rehabilitacion hospitalaria por parte de las
asociaciones y familiares se refiere al cardcter puntual de la misma —tan solo de algunos
minutos cuando tiene lugar—, ademds de su falta de adaptacion a la complejidad de las
secuelas de los afectados, en especial cuando presentan problemas de conducta
incomprendidos por los equipos de fisioterapia (ante lo cual quedan descartados) y la
desatencion a problemas del habla y cognitivos.

El tiempo y la coordinacidn entre profesionales se manifiestan como elementos clave
en estos procesos: los tiempos de espera para atencion y el diagndstico, los periodos
concedidos para tratamiento de rehabilitacion, son variables de las que depende todo el
proceso evolutivo, en opinidn de las familias. Los primeros meses tras el accidente serian
cruciales. A partir de este convencimiento, se viven con especial angustia los retrasos en la
atencion y las limitaciones temporales en los tratamientos, sobre todo cuando los motivos
aparecen asociados mas a recortes presupuestarios que a logicas de calidad en la atencion.

“Hay sitios donde no hay neurdlogos, se diagnostica mal y, sobre todo, se diagnostica
tarde, y los primeros momentos son fundamentales. Si hay una hemorragia y se corta al
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principio, no es lo mismo que si se corta al final. A lo mejor no puedes evitar el hecho de
que se produzca el ictus, pero... Y otra cosa que falla es la coordinacion, es decir, la
descoordinacion que puede haber entre los servicios médicos de un hospital, que no se
ponen de acuerdo y, por ejemplo, si entrd por un problema de corazén y ha tenido un ictus,
hasta que lo ve el neurdlogo o hasta que lo ven los diferentes especialistas, cuesta un
montén.” Asociacion APANEFA, Madrid.

Los centros hospitalarios son redes dindmicas. Son diversos los hospitales que,
conscientes de los desafios que supone la lesion neurologica cerebral sobrevenida, plantean
sistemas de revision y mejora de los procedimientos o protocolos de atencion a estos
pacientes. Cabe ejemplificar en esta linea la observacion del Hospital General
Universitario de Albacete:

“Desde hace tres meses se esta trabajando en la implantacion de protocolos por parte
de un grupo asistencial multidisciplinar (intensivistas, neurocirujanos, neurdlogos,
rehabilitadores y personal de enfermeria correspondiente), para mejorar los circuitos
hospitalarios de encamacion y el nivel asistencial aportado a pacientes con secuelas
neurologicas por procesos cerebrales sobrevenidos. Se prevé la implantacion de estas
mejoras a lo largo del primer semestre de este afio”. Hospital General Universitario de
Albacete, cuestionario.

El Departamento de Sanidad del Pais Vasco, tal como se apuntaba con anterioridad,
indica la existencia y exigencia de protocolos compartidos, con organizaciones periddicas,
dentro de la red hospitalaria, incluyendo el Acv. Esta indicacion hacia los protocolos
compartidos y actualizados, con seguimiento evaluativo de su calidad, puede significar un
proceso de mejora continua en ambitos territoriales, con lo que significa de puesta en
comun de mejores practicas entre centros, unidades y equipos especializados.

“En Vizcaya si que tenemos, dentro de la relacion existente entre los hospitales y el
Departamento de Sanidad, que es quien paga los hospitales, pues hay partes que
singularizan y el ACV es un proceso singularizado; eso quiere decir que se nos exige una
serie de requisitos que tenemos que dar a los pacientes con ACV, es decir, nos exigen que
tengamos un protocolo de atencion de los pacientes con ACV en las urgencias, actualizado
en los ultimos dos afnos. Se nos exige que tengamos un protocolo de actuacion del paciente
ingresado en la planta de Neurologia, desde el punto de vista médico. Se nos exige que
haya un protocolo de atencion de enfermeria para los pacientes con ACV, por ejemplo para
las caidas —se caen enfermos con ACV en todos los hospitales, se mueven y se caen— asi,
pues, se exige que haya un protocolo de atencién de enfermeria a personas con ACV,
actualizado en los ultimos afios; y si es un protocolo de fibrinosis, también. Se nos exigen
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ademas unos criterios de calidad.” Jefe del Servicio de Neurologia del Hospital de Basurto
(Vizcaya).

A través de los cuestionarios remitidos por las Consejerias de Sanidad de las
comunidades auténomas, el Sistema Andaluz de Salud informa de como «En la totalidad
de los Centros Sanitarios del Sistema Sanitario Piblico de Andalucia se estd implantando
progresivamente el Proceso Asistencial Integrado ‘“ataque cerebrovascular”, Proceso
Asistencial Integrado “riesgo vascular” y Proceso Asistencial Integrado ‘“atencion al
trauma grave”».

Existe heterogeneidad entre hospitales en cuanto a los protocolos de atencion a la
lesion cerebral, por lo que se puede constatar a través de las respuestas procedentes tanto
de la mayor parte de las comunidades autonomas (tabla 5) como a partir de la muestra de
hospitales. Si bien las diferencias en cuanto a practicas de intervencion (cada hospital
cuenta con su protocolo, salvo en el Pais Vasco) pueden responder a la autonomia del
centro hospitalario, por una parte, y a la novedad, complejidad y caracter experimental, por
otra, parece aconsejable establecer guias de intervencion especializada, procesos
asistenciales integrados, desde la fase post critica inmediata, a través de servicios o
unidades monograficas, con capacidad para mantener los mejores recursos terapéuticos a lo
largo de la estancia hospitalaria, desde la prevencion de lesiones secundarias al
establecimiento de terapias adecuadas segin los requerimientos de los pacientes,
incluyendo en las mismas al entorno familiar.

TABLA 6. {CUENTAN LOS CENTROS HOSPITALARIOS CON PROTOCOLOS DE ACTUACION
ANTE PACIENTES CON LESION CEREBRAL?

] e rtenes | soomanos | Eprroce
CONTESTA UN PROTOCOLO PROTOCOLOS EXISTENCIA DE
UNIFORME PROTOCOLOS
Andalucia 1
Arag6n 1
Asturias 1
Canarias 1
Cantabria 1
Castilla-La Mancha 1
Castilla y Leon 1
C. Valenciana 1
Extremadura 1
Galicia 1
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CONTESTA UN PROTOCOLO PROTOCOLOS EXISTENCIA DE
UNIFORME PROTOCOLOS
Illes Balears 1
Madrid 1
Murcia 1
Navarra 1
Pais Vasco 1
Rioja, La 1
Ceuta 1
Melilla
Total 4 10 2 2

Fuente: elaboracion propia a partir de los cuestionarios en el ambito sanitario.

Resulta aconsejable el intercambio de mejores practicas, basadas en la evidencia
cientifica, con metodologias de seguimiento, calidad y evaluacion, en la atencion sanitaria
y rehabilitadora de las lesiones cerebrales en el &mbito hospitalario.

La heterogeneidad de pautas en la atencion temprana y rehabilitadora basica se
proyecta también en las actuaciones informativas, mas alla de los aspectos médicos, en
especial por lo que se refiere al papel desempefiado por los departamentos de trabajo
social. Existe, por lo general, una inadecuacion informativa, en el contexto de la
conmocién familiar, que provoca gran descontento y preocupacion respecto al dmbito
hospitalario.

5. LA DESORIENTACION DE LAS FAMILIAS EN EL CONTEXTO DEL ALTA HOSPITALARIA
A. Orientacion e informacion

La necesidad de informacion, orientacion y apoyo adecuados en el hospital, en medio
de la angustia por los acontecimientos, resulta uno de los factores de mayor inquietud
familiar. La informacion —o su carencia— se ha planteado como una cuestion central por
todas las personas y los colectivos consultados. “Informacidon” congrega, en su misma
denominacion, la idea de “informarse de” algo y, en paralelo, indisolublemente unida, la de
“conformar (dar forma a) algo”, esto es, la posibilidad de actuar con acierto ante una
realidad. El desconocimiento se muestra —en el presente y en el recuerdo— como carencia
que transgrede derechos primordiales, que confunde, que paraliza. Un lugar comun en los
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testimonios es plantear momentos clave: rapidamente el relato salta del ‘accidente’ al
hospital para, tras reconocer de forma general la buena atencion técnico-sanitaria, describir
el miedo, la perplejidad, la incertidumbre ante el alta hospitalaria. En el recuerdo la
experiencia del doble vinculo: se salva la vida... ;y ahora? La mayor o menor facilidad de
acceder a una informacion adecuada, la interaccion comunicativa en la que se inscribe, la
sensacion de aislamiento o proximidad a un grupo de referencia, son elementos que se
nombran como claves de experiencias desiguales... a las que, por otra parte, se atribuye una
importancia trascendental.

En su mayor parte, las asociaciones, en contacto directo con las familias, y las mismas
familias que han pasado por este trance, expresan la inadecuacién de las informaciones
recibidas, en el contexto de la entrega a la responsabilidad familiar de un paciente
clinicamente estable pero con secuelas complejas. Esta ruptura abrupta y la transferencia
completa de responsabilidad en el cuidado, sin apenas transito, del hospital a la familia,
constituye un problema hoy no resuelto en la mayor parte de las comunidades autonomas,
aunque en algunas de ellas se abordan medidas para el seguimiento y mejora de esta
orientacion informativa, tanto desde el punto de vista médico como social.

Al preguntar “si se lleva a cabo un programa de informacion y apoyo a las familias
durante el tiempo de hospitalizacion aguda respecto al daio cerebral y sus previsibles
secuelas”, los centros hospitalarios que afirman contar con estos programas superan la
mitad: 36 sobre 62 hospitales (6 de cada 10). No podemos afirmar la coherencia de esta
respuesta en relacion con unas comunidades respecto de otras: en Andalucia, por ejemplo,
de los nueve hospitales incluidos, 6 contestan en sentido afirmativo y tres apuntan no
contar con estos programas. A menor escala, hemos encontrado variaciones en los
cuestionarios de una misma autonomia, salvo por lo que se afirma desde Osakidetza
(Departamento de Salud del Pais Vasco), confirmado en entrevista con el responsable del
Servicio de Neurologia, en lo que se refiere a protocolos clinicos actualizados y
compartidos (tabla 7).

TABLA 7. ;SE LLEVA A CABO UN PROGRAMA DE INFORMACIQN Y APOYO A
LAS FAMILIAS DURANTE EL PERIODO DE HOSPITALIZACION AGUDA
RESPECTO AL DANO CEREBRAL Y SUS PREVISIBLES SECUELAS?

CC. AA. Si NO TOTAL
Andalucia 6 3 9
Aragbn 4 4
Asturias 2 2
Canarias 1 1 2
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CC. AA. Si NO TOTAL
Cantabria 3 3
Castilla y Leon 4 5 9
Castilla-La Mancha 2 3 5
C. Valenciana 3 2 5
Extremadura 1 2 3
Galicia 3 2 5
Illes Balears 2 2
Madrid 3 3 6
Murcia 1 1 2
Navarra 2 2
Pais Vasco 1 1
Rioja, La 1 1
Melilla 1 1

Total 36 26 62

Fuente: Elaboracion propia a partir de una muestra de hospitales.

Cuando la pregunta se refiere a “la puesta en practica de programas formativos e
informativos, a través del asesoramiento profesional, cuadernos explicativos y la
realizacién de practicas para la atencion y cuidado del paciente con dafo cerebral en el
domicilio”, el namero de hospitales se reduce a mas de la mitad con respuesta afirmativa
en el caso anterior a un tercio en el presente (18 sobre 62, el 30 por 100) (tabla 8).

TABLA 8. ;REALIZAN PROGRAMAS FORMATIVOS E INFORMATIVOS A LAS FAMILIAS
(A TRAVES DE ASESORAMIENTO PROFESIONAL, CUADERNOS EXPLICATIVOS,
REALIZACION DE PRACTICAS) PARA LA ATENCION Y CUIDADO DEL PACIENTE
CON DANO CEREBRAL EN EL DOMICILIO?

CC. AA. Si NO TOTAL
Andalucia 4 5 9
Aragon 1 3 4
Asturias 2 2
Canarias 1 1 2
Cantabria 1 2 3
Castilla y Ledn 2 7 9
Castilla-La Mancha 1 4 5
C. Valenciana 1 4 5
Extremadura 1 2 3
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CC. AA. S NO TOTAL

Galicia

Illes Balears
Madrid
Murcia

NN N

Navarra

Pais Vasco

Rioja, La
Melilla
Total 18 44 62

—_— == NN
—_— =] = NN N N

Fuente: Elaboracion propia a partir de muestra de hospitales.

Las respuestas afirmativas vuelven a crecer en la muestra de hospitales cuando
pasamos de los aspectos médicos y de orientaciéon practica sobre el cuidado de los
pacientes a la orientacion informativa “respecto a los recursos existentes de apoyo al dafo
cerebral: centros de rehabilitacion, ayudas sociales, asociaciones, servicios de atencion
domiciliaria, servicios residenciales”. Algo mas del 85 por 100 de los centros afirman
ofrecer esta orientacion (53 sobre 62) (tabla 9).

TABLA 9. (SE OFRECE ORIENTACION RESPECTO A LOS RECURSOS
EXISTENTES: CENTROS DE REHABILITACION, AYUDAS SOCIALES, ETCETERA?

CC. AA. S
Andalucia

NO TOTAL
1

Aragbn

N B~ oo =

Asturias

Canarias 2

Cantabria

Castilla y Leon
Castilla-La Mancha
C. Valenciana

Extremadura

Galicia

[\
N[N W | O W NN O

N | WO Q| W

Illes Balears
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CC. AA. Si NO TOTAL

Madrid 6 6
Murcia 2 2
Navarra 2 2
Pais Vasco 1 1
Rioja, La 1 1
Melilla 1 1

Total 53 9 62

Fuente: Elaboracion propia a partir de una muestra de hospitales.

Preguntados acerca de si encuentran “dificultades para ofrecer este tipo de
orientaciones”, mientras 34 de ellos no plantean la informaciéon como aspecto
problematico, un significativo grupo de 23 hospitales (el 38 por 100) observan algun tipo
de dificultad, en especial la falta de conocimiento de los recursos o su escasa existencia (6
de ellos), la falta de tiempo y espacios adecuados (2) y combinaciones de ambas causas
anteriores, en otras dos ocasiones. En el primer caso, se trataria de dificultades externas al
sistema hospitalario, al menos parcialmente; en el segundo caso, es decir, la falta de tiempo
(por ejemplo, el disponer de un Unico trabajador/a social para un complejo con grandes
necesidades de atencion), concurren factores de organizacion interna. El Hospital de
Cabueties, Gijon, ejemplifica una respuesta habitual en cuanto al tipo de dificultades para
ofrecer orientacion, respecto a los recursos rehabilitadores y sociales tras el alta
hospitalaria:

“— Desconocimiento de la totalidad de los recursos que se pueden ofertar.
— Ausencia de suficientes recursos publicos”.

Respecto al departamento informante acerca de los recursos de apoyo al dafio cerebral
sobrevenido, en 5 de los 62 centros hospitalarios se indica la figura de los equipos médicos
como informadores, en 30 se cita el departamento de trabajo social, mientras que 15
hospitales senalan ambas 4areas en la facilitacion de estas informaciones, 11 no dan una
respuesta al respecto.

Dentro de las acciones de mejora en la calidad asistencial que emprenden las distintas
comunidades autdnomas en el &mbito sanitario, se encuentran los programas de adecuacion
informativa. El Departamento de Salud de la Comunidad Foral de Navarra, consciente de
la prioridad de la orientacion informativa como parte de la misma asistencia sanitaria,
desarrolla una evaluacion y actuaciones especificas hacia el &mbito de la rehabilitacion
neurologica. Al dirigirse a los hospitales para realizar un diagndstico situacional a este
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respecto, el Departamento constata la necesidad planteada en la respuesta de los mismos
complejos sanitarios como un area clave por dinamizar. Este acercamiento a las practicas y
necesidades de una mejora informativa hacia los pacientes y sus familiares observa la
insuficiencia de limitarla a una dimension referencial o de contenidos, a través, por
ejemplo, de guias o folletos.

“El tema de la informacion del paciente es vital, es uno de los puntos claves a trabajar,
junto con la posibilidad de accesibilidad en el momento adecuado. Nosotros lo tenemos
detectado. De hecho, en lo que estamos trabajando ahora es en recoger una encuesta, pero
no una encuesta general de satisfaccion del paciente, sino una encuesta muy enfocada al
paciente de rehabilitacion neuroldgica, haciendo énfasis en si el paciente estad desde su
punto de vista adecuadamente formado e informado para acceder y cudles son los
elementos clave..., como manejar las expectativas de los pacientes teniendo en cuenta que
muchos no van a volver a la misma calidad de vida que tenian antes... Hay que prepararlo.
Preguntando a los distintos hospitales sobre si tenian programas especificos de formacion e
informacion a los pacientes, la mayor parte dicen que esa es una de las grandes areas que
hay que desarrollar. Entonces, si que estdn empezando a trabajar en lineas de informacion a
los pacientes; parece ser que los pacientes, por la informacion que tenemos, consideran las
guias necesarias pero no suficientes; es decir, que ellos lo que demandan es una
informacion mas exhaustiva.” (Responsable del Departamento de Salud, Comunidad Foral
de Navarra.)

Para promover intervenciones, para evitar falsas expectativas, para plantear
alternativas, para esquivar errores... la informacion se presenta como una necesidad que
atraviesa todo el proceso de convivencia con el dafio cerebral, comenzando por la etapa
hospitalaria. Pero no basta con disponer de una informacidn correcta en el plano referencial
de la comunicacion, esto es, en los contenidos, tanto médicos como de tipo social.
Identificar las dificultades que plantea la politica informativa y de orientacion en el medio
hospitalario ante las pérdidas y alteraciones que plantea por sus especiales caracteristicas el
dafio cerebral, requiere contar con las dimensiones contextuales de esta interaccion
comunicativa: el momento de conmocidén extrema que atraviesa la familia; la inminencia
del alta hospitalaria, que en la mayor parte de los casos significa la entrega al medio
familiar de un paciente estabilizado desde el punto de vista clinico, aunque con secuelas
muy severas; la frecuente ausencia de recursos accesibles para la rehabilitacion o
integracion social de esta persona. A su vez, esta informacion comporta una faceta médica
acerca del diagnostico, pronodstico y cuidados del paciente, y una informacién de caracter
social o asistencial que sera necesaria en la mayor parte de los casos.
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B. Las familias hundidas: la crisis emocional que incapacita el procesamiento

La familia vive un momento de extrema tensiéon emocional. A la primera angustia por
la supervivencia del paciente allegado, le sucede la dolorosa incertidumbre por el alcance
de sus secuelas. La situacion resulta tan grave, por lo inesperado del acontecimiento, sobre
todo entre personas jovenes o adultas intermedias, con ruptura de proyectos vitales y
expectativas, que la familia se encuentra envuelta habitualmente en una crisis emocional
muy intensa, choque que convierte al mismo tiempo en primordial la informacion
orientadora, aunque su asimilacion resulte dificil.

“La informacion es prioridad, y el apoyo. Que es que estan las familias, que
estan hundidas, que ya no es el afectado en si, es peor la familia, el entorno, lo que se
forma es..., yo creo que es lo principal.” (DACE, Sevilla.)

(13

distinguimos tres ¢épocas: la fase aguda, la fase hospitalaria y de
rehabilitacion y la fase cronica. La fase aguda si que esta cubierta, los medios son
muy buenos, hay una gran inversion..., lo que esta cubierto es la parte de atencion
médica al afectado; la que no esta cubierta es la parte de atencion psicoldgica a las
familias.” (Asoc. ADACEN.)

“El tema de ACV es un tema que siempre es mal percibido por parte de los
familiares, porque significa un drama: una persona que aunque sea mayor tiene una
autonomia absoluta, es capaz de hacer cena en Navidad para 20 personas y, 5 minutos
mas tarde de haberle dado el ACV, tiene una dependencia, pasa de vivir sola a tener
una dependencia, y eso supone un impacto en las familias tremendo, un problema
tremendo; casi imposible de digerir que de un familiar tuyo, de tu marido, de tu mujer,
de tu madre, de tu padre, de tu hermano..., debas decir ‘si ayer estuvimos jugando y
ahora esta hemipléjico’; es terrible, un impacto emocional y una repercusion en toda
la familia tremenda. En general, lo suyo es dejar secuelas y dejar una incapacidad.
Eso en términos generales. En lo practico, a los familiares se les explica algunas
normas generales, pero cada situacion es muy diferente, no es lo mismo la atencion o
el adiestramiento que precisa un paciente que tiene muchos recursos en sus familias,
que un paciente que no tiene ninguno.” (Jefe del Servicio de Neurologia, Hospital de
Basurto, Vizcaya.)

El caracter repentino de la pérdida y la incertidumbre ante los cambios incapacitan
para elaborar la informacion, por bien planteada que esté en términos referenciales, esto es,
de contenidos, tanto médicos como sociales, por ejemplo, a través de una o varias
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entrevistas y folletos. Este primer contexto de crisis emocional requiere la disposicion de
un soporte psicologico para elaborar el trauma que hoy por hoy resulta ausente en la mayor
parte de los hospitales, o al menos no alcanza a dedicar atencion, como posibilidad, ante
“el hundimiento” familiar. Tan so6lo los servicios de rehabilitacion especializados, como
veremos en el capitulo siguiente, realizan un trabajo a medio plazo con las familias que
puede prepararlas para abordar la nueva situacion, a lo largo de un proceso de elaboracioén
paulatina en la que se inscriben la busqueda de alternativas en distintos ambitos: desde
entender los cambios cognitivos y conductuales, la adaptacion del hogar, los servicios
sociales del entorno. A falta de esta atencion a las emociones como parte del proceso y del
contexto, el trauma familiar se multiplica con mayor estrés, sentimiento de desamparo,
cuando es la familia a quien se asigna, con frecuencia sin otro apoyo y como “curado”, un
paciente del que se desentiende el sistema de salud, que lo da por “curado” o cronico, sin
que otra red de tipo social o sociosanitaria mantenga una continuidad en los apoyos ante
tan graves secuelas.

“Las emociones son una parte muy importante de nosotros, necesarias para
sobrevivir y relacionarnos con los demas. Mi padre ha sufrido un ACV que le deriva en
una incapacidad para mover un lado de su cuerpo; necesita, por lo tanto, de otra
persona para realizar muchas de las funciones que hasta el dia del accidente realizaba
sin dificultad. Eso le provoca malestar, inquietud por el futuro, pensamientos que no
le benefician para sobrellevar el dia a dia. Nuestra experiencia con el SERGAS (Servizo
Galego de Saude) es nefasta: la conclusion es una ausencia de capacidad para
conectar con las necesidades humanas del enfermo; buena preparacion diagndstica,
pero pésima preparaciéon humana. Con los Servicios Sociales el enfrentamiento se
realiza dado un supuesto, clave en nuestra Comunidad auténoma: ‘el enfermo debe
ser cuidado en casa por su familia’; el soporte econdmico-humano fundamental lo
proporciona la familia. Estas conclusiones se producen después de nueve meses
transcurridos desde que tuvo lugar el ictus, meses en los cuales mi padre ha pasado
por diversas fases en el proceso de su enfermedad, exclusivamente apoyado por su
familia y entorno, con una laguna médica y social importante, que nos genera mucha
rabia, tristeza, impotencia, culpa. Ningun profesional que atiende a mi padre emplea
estos términos, emplean recetas, pruebas, ACV, costes, medicinas. ;Por qué no
prueban con paciencia a recuperar habitos, investigar el lado humano con el cual
hemos sido bendecidos?” (Juan, familiar. A Corufa, pagina web Consulta Dafio
Cerebral).
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C. Secuelas desconocidas e improvisacion de cuidados: del registro comunicativo
médico a la recepcion familiar

El sistema hospitalario ofrece informacion de distinto cardcter a pacientes y
familiares. El primer punto de referencia informativo, y practicamente el centro nico de
atencion familiar, son los equipos médicos, quienes tienen la autoridad para responder
acerca de qué le ocurre al familiar, al paciente, si sobrevivira o no, el prondstico, sus
secuelas, evolucion... En algunos centros hospitalarios la informacién ofrecida a los
familiares se limita a diagnodsticos de caracter médico, con someras indicaciones para el
cuidado del paciente una vez dado de alta. En esta circunstancia, la familia se encuentra
desamparada ante la gravedad de las secuelas con la que es entregado, a su completa
responsabilidad, el paciente. Sin comprender adecuadamente las repercusiones del dafio
cerebral, cuyas secuelas o deficiencias fisicas, digestivas, cognitivas, conductuales cuando
se presentan, segun su gravedad, desbordan, de un dia para otro, la capacidad de atencion y
cuidado por parte de padres, conyuges, hijos, por la falta de comprension y asimilacion de
las secuelas y sus requerimientos.

Los aspectos fisicos pueden ser los mas patentes, ante personas con sondas gastricas,
incontinencia de esfinteres, necesidad de cambios posturales, insuficiencias respiratorias,
cuando la movilidad estd mas afectada. Dada la brusquedad del alta hospitalaria, sin otra
red de asesoramiento, sobre la familia recaen atenciones de salud para las que no suele
estar preparada. El diagnostico clinico ofrecido por el médico no advierte —es la queja
frecuente de familiares y asociaciones— acerca de las secuelas que a medio plazo puede
suponer el dafio cerebral como proceso (recaidas), o de trastornos conductuales
inadvertidos en el momento de la estabilizacion aguda.

“No hemos recibido indicaciones sobre qué y como atender la sonda que lleva
puesta, ni si ese es el futuro que le espera.” (Esther, familiar. Avila, pagina web
Consulta Dafio Cerebral.)

“Cuando te dan de alta en el Ubarnin, la familia tiene que hacer la carrera de
medicina con sobresaliente cum laude, porque tiene que hacer de..., es decir, la
familia es la asistencia mas barata de la salud publica, porque se convierte a la vez en
enfermera, en médico, en atenciéon, en alimentacion, todo. Hay un corte total.”
(Entrevista ADACEN, Navarra.)

Conviene tomar en consideracion para entender los motivos de esta reiterada demanda
en torno a la informacién, ademas del choque emocional que dificulta el procesamiento de
la informacion por la familia, y la inminencia de un alta que entrega a la familia un
paciente con dependencia e incertidumbre sobre su futuro, cuidados, posibilidades de
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recuperacion, etcétera, la probable falla de comunicacioén entre el registro médico y el
lenguaje de la familia, a distinto nivel uno del otro. La informacion como proceso
interactivo incluye, en la teoria y practica de la comunicacion, los participantes en distinta
circunstancia (emisor y receptor), un codigo o lenguaje (que puede ser compartido en
mayor o menor medida), un referente u objeto externo del que trata la comunicacion (el
diagnostico, prondstico del paciente, sus cuidados, los recursos de distinto tipo
disponibles), y todo esto en unas condiciones contextuales que enmarcan la comunicacion.
Entender y mejorar la transmision formativa, su recepcion, requiere atender al conjunto de
los elementos puestos en juego en la interaccién comunicativa.

— Emisor: equipo médico, figura de autoridad, profesional de la salud, con
formacion clinica especializada. Habituado en distinta medida al trato con las
familias en situacion critica y de forma especifica en relacion con el dafo
cerebral.

— Receptor: familiar en situacion de shock nervioso. Su mundo y proyectos se han
visto rotos a raiz de un acontecimiento inesperado y repentino, que afectan de
forma muy grave a un ser querido.

— Referente: el contenido informativo de la comunicacion (estado y evolucion del
paciente, cuidados, etcétera). La dimension referencial, en el caso del dafio
cerebral, con las multiples secuelas, parte de ellas inadvertidas en el momento
del alta, constituye un tema de suma complejidad. El aspecto referencial viene
siempre acompafiado por un componente emocional que resulta clave en su
adecuado tratamiento.

— Cobdigo: para que tenga lugar una comunicacion eficaz y eficiente, ambos
participantes en la interlocucion han de partir de un lenguaje comun o préximo
dentro de lo posible. A juzgar por el tipo de quejas respecto a la informacion
emitida por el médico, encontramos un salto o desconexion entre el codigo
clinico, técnico-sanitario, con las informaciones acerca del paciente/familiar,
respecto al lenguaje o codigo del lado de la recepcion. Debemos recordar que,
por ejemplo, en el caso de los traumatismos craneoencefalicos entre los jovenes,
con frecuencia se trata de aquellos sectores mdas expuestos a los riesgos
laborales, con probabilidad desde un registro sociocultural poco preparado para
entender la terminologia especializada. Como regla general, la poblacion no
comprende los codigos propios de la especializacion médica que pueden dar
cuenta de un dafio cerebral, con la complejidad que este referente comporta. Han
de tenerse en cuenta, por tanto, los componentes culturales de la transmision y
escucha. De hecho, expresiones que surgen en los relatos asociativos hablan de
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la necesidad de ‘traducir’, esto es, comunicar el registro especializado con la
capacidad y lenguaje receptivo del sistema familiar.

— Medio, contexto espacio-temporal: el hospital, un entorno como lugar de trabajo
y dedicacion profesional para los equipos médicos, un entorno ajeno para los
familiares, no siempre cuenta con entornos espaciales que permitan seguir de
cerca, habituarse a la nueva situacion del familiar y sus cuidados con el
acompainamiento necesario.

El siguiente esquema presenta una sintesis del ciclo comunicativo en el entorno del
hospital, a partir del trabajo empirico realizado, indicando tanto los actores, la dindmica de
interlocucion asi como los puntos criticos del proceso que requieren actuaciones
especificas.

La comunicacion hospitalaria

Referente (Paciente,
Diagnostico)

Registro médico (“formulismo™)
Equipo médico
(Autoridad CODIGO
Especialidad)

Familiar
Paciente

Registro familiar (lenguaje cotidiano)

Crisis vital-emocional
Secuelas

\\ Pro@d del Alta
Propio <—| Contexto espacio-temporal: el hospital |—> Ajeno

“A medida que te vas alejando de ese momento [la UCI| van aumentando mas las
carencias, las carencias van aumentando cuando el paciente se va a la planta, sale de la UCI
y se va a la planta, donde la rehabilitacién no se hace; quiza enfermeria y los médicos no
estan realmente formados en ese aspecto. Y una carencia grandisima y muy importante es
la falta de informacién que tienen los familiares; ahi si que protestan mucho. La queja mas
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clara de todas las familias es la falta de informacion, quiero decir que los médicos no saben
traducir o no saben...” (Entrevista Alento, Vigo.)

“... en ocasiones, creo que no es posible que estos pacientes vuelvan a su entorno
familiar previo, porque no tienen los recursos: hay una asistente social y no es
suficiente. Asi como uno puede protocolizar, decir, a todos los pacientes que tienen un
ACV les voy a tomar la temperatura cada tres horas durante las primeras 24 horas (...)
hay gente que vive en una casa sin ascensor. Un concepto que se utiliza mucho y que
es muy complicado, por lo menos desde el punto de vista de mi perspectiva que es de
médico, que no es de asistente social, es darles una hoja a los pacientes —por lo
menos se les da en este Hospital— con los cuidados, con los no sé qué, con las
medidas para el estrefiimiento y demas, pero eso es un mero formulismo, porque
realmente el problema va mucho mas alla de darles unas instrucciones o darles un
minimo aprendizaje, y ya entra mucho dentro de lo que es el area social.” (Jefe del
Servicio de Neurologia, Hospital de Basurto, Vizcaya.)

Mas que una carencia de informacion en sentido estricto, al referirnos a la dindmica
interactiva médico-paciente-familiar, observamos fallos por los distintos registros
(codigos), debidos al “formulismo” que pueden revestir las informaciones clinicas,
habladas o escritas respecto a la cultura y receptividad familiar, una comunicaciéon o
transmision de informaciones que no se puede abstraer del contexto en que tiene lugar: la
crisis emocional extrema, la complejidad y gravedad de los cuidados que requiere el
paciente al ser devuelto a una familia, la incertidumbre sobre evolucion, la carencia o
disposicion de una continuidad asistencial de apoyo, ya sea rehabilitadora o de tipo social.
Todos estos condicionantes tienen lugar en distintas circunstancias por la edad de los
afectados, donde los mayores cuentan con una red mas extensa de recursos sociales en
comparacion con los jovenes, cuya perspectiva de rehabilitacion puede resultar mas
exigente asi como mas exigua la red social de apoyos.

D. La azarosa busqueda de recursos en el alta y la necesidad de derivacién desde los
servicios sociales hospitalarios

Sobre los cuestionarios recibidos correspondientes a 62 hospitales de 17 comunidades
auténomas, 8 de cada diez responden afirmativamente en el sentido de ofrecer orientacion
respecto “a los recursos existentes de apoyo al dafio cerebral”; 23 centros hospitalarios
encuentran dificultades para ofrecer esta orientacion (el 38 por 100), en especial por la
falta de conocimiento respecto a estos recursos, su escasez en la red publica y/o la falta de

157



tiempo y espacios apropiados. Esta dificultad no se distribuye segun pauta de comunidad
sino mas bien parece depender de variaciones entre centros hospitalarios (tabla 10).

TABLA 10. ;ENCUENTRAN DIFICULTADES PARA OFRECER INFORMACION
SOBRE LOS RECURSOS DE APOYO EXISTENTES PARA EL DCS?

CC. AA. NO CONTESTA| S
Andalucia

NO [TOTAL
6
2
1

Aragon

Asturias

Canarias

Cantabria

Castilla y Leon 1
Castilla-La Mancha 1
C. Valenciana

— W = N = N W

Extremadura
Galicia 3
Illes Balears
Madrid 4
Murcia 1

Navarra 1

— = = RN N W | Wi N

Pais Vasco
Rioja, La 1
Melilla 1

Total 3 23 36

— =] = NN N W W O W[N] A~ O

(o}
N

Fuente: Elaboracion propia a partir de una muestra de hospitales.

En el hospital se facilita informacion diagndstica y una primera orientacion de tipo
técnico-médico. Pero también cabe esperar la preparacion del alta en sus distintas
vertientes tratdndose de un paciente complejo en términos de salud y en términos sociales.
Las asociaciones consideran que seria conveniente que ya en el hospital alguien asumiera
esa primera y necesaria funcion de enlace, de presentacion de redes de atencion, de guia de
primeros pasos a seguir. La figura del profesional que asumiera esa posicion bisagra,
‘sociosanitaria’, generalmente vinculada en este espacio a la figura del ‘trabajador social’,
resulta, desde esta perspectiva, central. En las Comunidades Autéonomas de Canarias,
Catalufia y Andalucia, al menos, se ha habilitado recientemente la figura de “enfermera/o
de enlace”, pensada para los centros de atencion primaria, cuya funcion se centraria en el
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contacto directo con las personas afectadas y sus familias para informar, orientar, facilitar,
derivar; también su misioén enlaza con la idea del ‘cuidado del cuidador’: apoyo y guia de
recursos, considerando que, como tantas veces se repite en este ambito, “no hay personas
afectadas, sino familias afectadas”.

Aunque el equipo profesional de los hospitales incluya al trabajador social, con
frecuencia las familias desconocen su funcion y su d&mbito de intervencion. En gran parte
de los testimonios recogidos estd asociada a una atencion especifica que intervendria
exclusivamente en situaciones de extrema necesidad, ante familias con graves conflictos...
de manera que no se reconoce como un recurso ‘para todos’ que conoce y se presenta a
toda la poblacion con dafio cerebral en su transito por el hospital. Resulta especialmente
reclamada su presencia precisamente antes de la ‘salida’ del hospital, en el momento de
mayor desorientacion e incertidumbre ante el mas inmediato futuro.

(13

. se tiene la idea de que Servicios Sociales es para determinados tipos de
colectivos, personas, familias... de especial necesidad, no como un servicio de
informacion, como primer paso general para transmitir canales, recursos,
asociaciones. Pero realmente creemos que debe ser al revés, que no debe pasar la
familia por el trabajador social, sino que el trabajador social tiene que pasar por todas
las familias, por lo menos abrir una carpetita de cada familia.” (Asoc. ALENTO, Vigo.)

Mas alla, pues, de la informacion referente a un informe clinico, ‘sanitario’, entendido
en su sentido mas acotado, en el cuestionario dirigido a las asociaciones se les pedia que
valoraran con una calificacion entre 0 y 10 el servicio de informacion, apoyo y
preparacion del alta que en los centros hospitalarios publicos se ofrezca a las personas
afectadas y/o a sus familias. Salvo el ‘aprobado por minimos’ que apuntan las asociaciones
de Andalucia, Baleares y Ourense, destaca la bajisima valoracién que recoge esta pregunta;
una calificacion por debajo del 3 manifiestan las asociaciones de Madrid, Catalufia, Galicia
(salvo Ourense), Valencia, Castilla y Ledn, Asturias, Baleares y Navarra. La Asociacion
ADACECO de A Corufia, apunta, en el apartado destinado a la libre expresion de
comentarios y opiniones, que seria necesario contemplar, dentro de la atencion
hospitalaria, “puntos de informacion, en los primeros momentos que supongan
minimizacion del shock inicial, asesoramiento en evolucion del coma, sobre la ‘vuelta a
casa’...”.
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Valoracion de las Asociaciones sobre el servicio de informacion, apoyo
y preparacion de alta que se ofrece en los hospitales publicos
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Fuente: Cuestionario para las asociaciones.

Dado el desconocimiento habitual del dafio cerebral y sus consecuencias y la situacion
critica emocional que experimenta la familia, desde las asociaciones se aconseja con
reiteracion el que sea el trabajador/a social quien adopte la iniciativa de ofrecer orientacion
a la familia, dadas las necesidades tanto de salud como sociales que a corto, medio y largo
plazo, supone esta discapacidad. La misma informacion acerca de la existencia de una
asociacion local donde encontrar un grupo de apoyo mutuo puede resultar valiosa por si
misma.

(13

. acercar a las familias, y decirle: mira, soy trabajador social y mi trabajo
consiste en esto y esto, ;quieres algo?, estoy en tal planta; por lo menos que la familia
lo supiese. A ver, esto no es tan simple, también la familia en ese momento estd en
una situacion muy complicada, es decir que la familia tampoco tiene tiempo, porque
no tendriamos nadie la cabeza fria como para estar pensando en mafana. Por eso digo
que es tan importante que sea el profesional quien se acerque. Porque el objetivo
unico de la familia es que el familiar se salve, o que se ponga bien. Entonces en esa
fase hospitalaria, primera, pues eso: protocolos, formacion de los profesionales y de
las familias. La solucion seria tener unidades de dafios cerebrales en el hospital,
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unidades especificas, igual que hay unidades de quemados o unidades de medulares,
que hubiese unidades de dafio cerebral.” (Asociacion ALENTO, Vigo.)

La efectividad del asesoramiento por parte de los trabajadores sociales hacia las
familias depende, segiin hemos podido apreciar a partir de la investigacion, de aspectos
organizativos internos del hospital, como es la disposicion de personal y tiempo necesarios
para esta labor, de factores externos, como la existencia y disposicion de recursos
rehabilitadores y sociales en el territorio, o, en un tercer grupo, el desconocimiento por
parte de los trabajadores sociales, de los recursos, incluida como tal la asociacion, de
cobertura a las situaciones de dafio cerebral sobrevenido.

“Aparte de lo propiamente médico, en el hospital nos encontramos con el propio
desconocimiento de los profesionales de los recursos que hay, donde lo tienen que
mandar, como lo tienen que gestionar, como darles la informacion y como
transmitirles para saber los pasos que hay que seguir. En los casos que atiendo en los
hospitales me encuentro problemas de ese tipo todos los dias, no en todos los
hospitales pero en la mayoria.” (Asociacion APANEFA, Madrid.)

“Esta informacion, la teniamos que dar la asociacion, porque el hospital no la
daba. Claro, cuando se dieron cuenta de que esa informacion la dabamos nosotros y
que estabamos entrando en competencia con el hospital, dijeron: no, no, esto no va a
ser asi. Ya no hace falta que vengais, porque nuestro trabajador social va a estar aqui,
y va a hacer ese papel. Y ya por lo menos lo hacen.” (Asociacion DACE, Sevilla.)

La siguiente pregunta del cuestionario recoge las valoraciones que las asociaciones
expresan sobre informacion relativa a algunos recursos especificos: centros de
rehabilitacion, ayudas sociales, asociaciones, servicios de atencién domiciliaria, servicios
residenciales y formacion y orientacion laboral. Aunque las respuestas en esta bateria
resultan bastante coherentes con la anterior, se puede destacar el mayor nivel de exigencia
mostrado por TRACE (Catalufia) en la valoracion general, ya que en esta ocasion eleva su
calificacion de la informacion vinculada a recursos (la informacion sobre servicios de
atencion domiciliaria y de servicios residenciales, por ejemplo, obtiene 7, la referida a
centros de rehabilitacion 6; por lo que respecta, sin embargo, a informacion que los
hospitales ofrecen sobre las propias asociaciones se mantiene el 2 apuntado en la anterior
pregunta). Son indicadores de atencion desigual ya desde el acceso a la informacion
primera.

(13

una vez que estan en planta, que han salido de UCI, que estan en la
estabilizacion de la fase aguda, la necesidad de informacién es enorme. Y ademas
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gente que no tiene mucha instruccion te lo dice: ‘es que necesitamos informacion’, y
el rato que estamos la asociacion alli es un balsamo para ellos” (Asociacion DACE).

En aquellos territorios donde no existen determinados recursos cabe prever que las
‘malas calificaciones’ puedan estar relacionadas con esa carencia. Los comentarios
anadidos advierten algo ya comentado anteriormente: la orientacion informativa se dirige
solo a algunos sectores de poblacion; de esta manera se informaria, por ejemplo, sobre
ayudas sociales “si la situacion econdmica es precaria y a ancianos” o sobre asociaciones
“sobre todo si hay que dar el alta y no saben donde derivar”.

“En un hospital o en un centro de atencion primaria, cuando viene una persona
con dafio cerebral sobrevenido, la trabajadora o el trabajador social se ahoga. Porque
no saben qué hacer, ni qué decir. Entonces, ahora funciona un poco mas el ‘boca a
boca’: ‘jah! pues mira, estan estos de TRACE, y parece que estan haciendo un buen
trabajo’... pues claro, nos los envia aqui directamente” (Asociacién TRACE).

Una de las raices en la falla de la derivacion radica en la ausencia de los necesarios
servicios rehabilitadores o de apoyo social una vez dada el alta hospitalaria, en gran parte
del territorio, quedando pacientes y familias en gran desproteccion. En la necesidad de
dedicar todo el esfuerzo necesario al familiar lesionado, las familias llegan a realizar
grandes desembolsos, muchas veces fuera de sus posibilidades, con tal de ofrecer al
afectado esta rehabilitacion, al menos durante un breve periodo. Los costos de ingreso y
terapia por mes, por la cualificaciéon de los equipos multidisciplinares, y también por la
escasa oferta de plazas en relacion con la demanda, llegan a ser realmente elevados.

“Tuvimos suerte, la verdad que si. Que fue salir del hospital y te dicen: va a
necesitar un neuropsicélogo, rehabilitacion neuropsicologica. Y dices, bueno donde
busco yo un neuropsicologo, aqui en un pueblo. De aqui a Ciudad Real, al colegio de
médicos, yo qué sé, es que haces de todo, y... pone en un sitio, hay psicologos “asi”,
claro un montoén, pero un neuropsicélogo..., yo decia... Y gracias a la revista esa de
trafico que llamé y me dieron entonces la asociacion esta (FEDACE, Federacion de
Daiio Cerebral), y ya, se te va abriendo un poco ya la cosa, pero jtela! jQue mal se

pasa!

—“Lo que pasa que eso también es un problema, ;por qué esas cosas siempre
tienen que ser privadas? Porque las personas que no nos lo podemos pagar, jte quedas
ahi! jAhi! jPorque no puedes economicamente! Por mucho que quieras, por mucho
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que empefies, por mucho que vendas jno llegas! Y te encuentras asi, con las manos
atadas” (Grupo de discusion en Manzanares, Ciudad Real)”.

CAPITULO 6. DE LA REHABILITACION A LA INTEGRACION
COMUNITARIA Y LA PROTECCION A LA DEPENDENCIA

1. INTRODUCCION

De acuerdo con la aproximacion epidemioldgica realizada en el presente estudio, en el
afno 2002 encontramos 54.680 personas afectadas por una lesion cerebral con probabilidad
de secuelas moderadas y graves. De éstas, la mayor parte corresponden a un origen
vascular, seguidas por la etiologia traumadtica y la anoxia. Para el conjunto del pais, se trata
de 15.833 personas entre los cinco y los 64 afios, con una incidencia muy elevada en
varones muy jovenes en las lesiones traumaticas, y con numerosos casos de accidente
cerebrovascular también en edades jovenes e intermedias. Ante esta realidad, surgen
interrogantes acerca de la atencion que reciben estos pacientes una vez salvada la vida.
(Qué ocurre con estas personas cuando se produce el alta hospitalaria? ;Reciben la
atencion rehabilitadora precisa para reducir el impacto de sus limitaciones y alcanzar la
maxima autonomia personal e integracion social? ;Qué sucede en el medio plazo, en
especial ante situaciones de dependencia moderada o severa con estas personas en
situacion de discapacidad y con sus familias?

La rehabilitacion se define por su duracion limitada, acorde con situaciones diferentes
en edad y diagnostico. La atencion al dafo cerebral plantea la necesidad de establecer un
continuum desde la irrupcion de las lesiones y su atencidon hospitalizada, hacia su
rehabilitacion, con exigencias de distinta complejidad, especializacion y duracion
temporal, para transcurrir al terreno de los servicios de mantenimiento de habilidades,
participacion e integracion en los entornos comunitarios y proteccion a las situaciones de
dependencia, con un soporte a la familia a lo largo de las fases sucesivas, en especial a las
cuidadoras informales (puesto que los cuidados en el entorno familiar recaen sobre todo en
mujeres). La clave de la adecuacion en las actuaciones ante el dafo cerebral sobrevenido
radica, por tanto, en la continuidad de cuidados colaborativos entre distintos actores de la
red publica, el entorno asociativo y privado, las familias y personas con discapacidad, para
atender tanto los problemas de salud, prevalecientes en los primeros momentos, como los
desafios de vida activa y proteccion a la dependencia.

99 Parte del trabajo de campo del estudio “Dafio Cerebral Sobrevenido en Castilla-La Mancha: situacion
sociosanitaria, desafios de apoyo e inclusiéon comunitaria”, en prensa.
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En las mejores practicas en torno al dafio cerebral, y también desde el esfuerzo en
casos inestables y de emergencia, mas guiado por la premura de atender necesidades
inmediatas, por parte de las asociaciones, resulta dificil establecer una linea de corte nitida
entre la rehabilitacion y el mantenimiento o readaptacion a los entornos comunitarios,
junto a la proyeccion de iniciativas y preocupaciones en el medio y largo plazo, como son
las alternativas de residencia y los programas de respiro familiar. Si estas experiencias
plantean la necesidad de un enfoque integral sobre las distintas fases y situaciones de
necesidad, resulta aconsejable presentar en perspectiva lineal la coherencia, fracturas,
diversidad de planteamientos institucionales y asociativos ante las necesidades, los
problemas practicos encontrados en cada planteamiento (valores y limitaciones), asi como
el territorio de las carencias, o mejor, el panorama de los trabajos por impulsar, las redes y
alternativas a tejer.

El sistema hospitalario despliega una ingente inversion en medios tecnologicos,
humanos y econdmicos en el estadio critico, en las unidades de cuidados intensivos, que
logran con gran eficacia salvar la vida, en su dimensidon biofisica, y reducir las
complicaciones fisiologicas inmediatas a la lesion inicial. Esta asistencia viene garantizada
como cobertura universal, ain con diferencias en la atencién segun territorios y hospitales,
incluso dentro de la misma Comunidad auténoma. Una vez el paciente cruza el umbral de
los cuidados criticos, constatamos cémo en la mayor parte de los hospitales la
rehabilitacion en planta se limita a algunos momentos de fisioterapia (los aspectos
motores), siendo minoria los hospitales que incluyen logopedia y, en contados casos,
terapia ocupacional.

Los servicios sociales no responden a una cobertura universal sino a distinta dotacién
presupuestaria y competencias distribuidas entre el ambito estatal, autonomico y local, con
sus competencias de orientacién organizativa y gestion de recursos y necesidades,
presentando una gran diversificacion.

Existe un consenso entre los especialistas respecto a la capacidad del cerebro danado,
en recuperar parte de sus funciones de manera espontanea, un proceso que puede
desarrollarse durante varios meses, incluso afios. Igualmente los expertos coinciden en la
necesidad de una intervencion neurorrehabilitadora, de comienzo precoz, para potenciar
estos mecanismos naturales y alcanzar la mayor recuperacion funcional y social,
considerando la complejidad de las secuelas (motoras, cognitivas, emocionales) que traen
consigo, en distintas combinaciones, las lesiones cerebrales.

Los programas de rehabilitacion en pacientes con dafio cerebral presentan multiples
posibilidades, junto a necesidades y criterios de acierto compartidos. “Asi, los programas
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domiciliarios, ambulatorios intensivos, ambulatorios de mantenimiento, residenciales
monograficos, programas de reinsercion social y laboral y programas especificos para
trastornos puntuales, son diferentes maneras de enfocar un problema tan
complejo*“(Gangoiti, L., 2002:). A su vez, se debe tener presente la heterogeneidad de las
secuelas, tanto por su tipologia como por su gravedad (desde afectaciones leves a estados
de coma o de minima conciencia), como por la edad (donde los pacientes, en edad infantil,
requeriran apoyos de tipo educativo escolar diferentes a la orientacion integradora dirigida
a jovenes o personas en edad adulta o ancianos).

La pluralidad de descompensaciones funcionales y sociales que provoca la lesion
cerebral, de las motoras a las que trastornan la memoria, el habla o la conducta, requieren
un enfoque de tratamiento interdisciplinar desde la etapa critica-aguda que exige la mas
alta especializacion hasta la readaptacion en los entornos comunitarios.

Dos desigualdades o desequilibrios determinan las posibilidades de acceso a un
tratamiento rehabilitador intensivo y especializado, en especial a edades jovenes o en el
adulto: la escasez de servicios especializados en la red publica o concertada, disponibles en
algunos territorios frente a la ausencia o cardcter exiguo en otros, que son mayoria; ante
esta limitacion o inexistencia de servicios rehabilitadores del dafio cerebral sobrevenido en
el sistema publico, tan solo aquellas personas cubiertas por mutualidades de accidentes de
trabajo o de trafico cuentan con la posibilidad de beneficiarse de programas rehabilitadores
intensivos y especificos.

El acceso a los recursos rehabilitadores especializados en dafo cerebral sobrevenido
en Espaiia viene marcado por la escasez de recursos publicos o concertados, con una gran
diferencia en la disponibilidad de los mismos entre las diferentes comunidades autébnomas.
Esta escasez, inexistencia o cardcter exiguo de recursos de rehabilitacion de caracter
publico o concertado en gran parte de las autonomias, junto al coste enorme de estos
servicios ofrecidos por centros privados dificulta si no impide, de hecho, el acceso a una
rehabilitacion y recuperacion de habilidades para muchos ciudadanos, con lo que esto
supone en términos de desaprovechamiento del potencial de recuperacion e integracion
social, mayor dependencia y sobrecarga del sistema familiar.

— Jovenes, sobre todo varones, con frecuencia conductores sin poliza de seguro
con cobertura en cuanto tales (seguros a terceros), en trabajos precarios con
mayor exposicion al riesgo y menor proteccion, autbnomos.

— Adolescentes, jovenes y adultos con episodios graves de accidente
cerebrovascular.
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El presente capitulo plantea con brevedad algunas lineas compartidas en los modelos
rehabilitadores del dafio cerebral sobrevenido para describir el panorama de la
rehabilitacion en Espafia, indicando tanto modelos avanzados como el mapa de las
carencias o el espacio por desarrollar con vistas a la equiparacion de oportunidades y
garantia de derechos elementales.

2. UNENFOQUE INTEGRADOR Y DISTINTOS NIVELES DE ATENCION

Por sus especiales caracteristicas, el dafo cerebral sobrevenido comprende aspectos
de salud, del sentido restringido-sanitario al mas amplio, como sociales. Su caracter mixto
en las limitaciones y capacidades de las personas requiere enfoques integrales, adecuados a
la edad y tipo de deficiencia o necesidad especifica en cada caso.

A. Mudltiples secuelas, un enfoque integrador

Las metodologias y programas de rehabilitacion ante el dafio cerebral sobrevenido
varian, y se mantienen en permanente actualizacion, entre el conocimiento acumulado en
los afios recientes y la orientacion experimental, dada la novedad de esta especialidad en
comparacion con otros ambitos de rehabilitacion neurologica mejor conocidos y con mas
amplia trayectoria terapéutica, como la lesion medular. El dafio cerebral sobrevenido
presenta, ademads, una extraordinaria complejidad por la combinacion de déficit que
provoca, asi como la heterogeneidad de los afectados (edad, diferente gravedad y
combinacion de areas comprometidas) que comportan diferentes requerimientos
asistenciales sanitarios y de soporte social. Existen, dentro de la diversidad de los mejores
planteamientos rehabilitadores aplicados hoy, lineas de referencia y criterios basicos
compartidos.

Como marco de partida, y de acuerdo con el Programa de Accidén de Naciones Unidas
para las Personas con Discapacidad (1983), la rehabilitacion “Es un proceso de duracion
limitada y con un objetivo definido, encaminado a permitir que una persona con una
deficiencia alcance nivel fisico, mental y/o social dptimo, proporciondndole asi los medios
de modificar su vida. Puede comprender medidas encaminadas a compensar la pérdida de
una funcioén (por ejemplo, ayudas técnicas) y otras medidas encaminadas a facilitar ajustes

o reajustes sociales™'”.

19 NACIONES UNIDAS (2000-1983), Programa de accién mundial para las personas con discapacidad,
Real Patronato de la Discapacidad.
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En este sentido, hemos de considerar igualmente la orientacion de la Organizacioén
Mundial de la Salud, en el sentido de que la discapacidad es resultado de la relacion entre
limitaciones funcionales (o deficiencias psicofisicas) y los factores contextuales, de forma
que en su proyeccion de logro personal y social incluye el recorrido desde estas
limitaciones vinculadas a la deficiencia en el individuo, hacia su maxima compensacion y
adelanto en las actividades, en el horizonte y finalidad de su participacion en el medio
social acorde con las condiciones normales segun su edad, género, cultura y circunstancia
socioeconomica. Este es el marco en el que se han de inscribir las acciones en materia de
discapacidad y la finalidad 0ltima de la rehabilitacion: alcanzar la maxima autonomia
personal en las actividades cotidianas e instrumentales de la vida diaria y la integracion
participativa normalizada de la persona.

“La adopcion del enfoque de la OMS supone importantes implicaciones para el
desarrollo de la rehabilitacion de las personas con lesiones cerebrales traumaticas. Por
una parte, destaca que las diferentes secuelas del dafio cerebral —fisicas, cognitivas,
emocionales, sociales— no pueden ser atendidas como problemas aislados sino que
exigen una actividad coordinada de los diferentes profesionales de la rehabilitacion.
Por otro lado, se pone el acento en la necesidad de sustituir los modelos de
rehabilitacion basados en la enfermedad y en las deficiencias (patologia) por una
perspectiva integral, mas amplia y que tenga en cuenta el caracter psicosocial de la
discapacidad, de la minusvalia y sus consecuencias en este tipo de lesiones a largo
plazo.” (Munoz Céspedes, J. M., 2002.)

Este caracter mixto exige la participacion conjunta y coordinada de un equipo
interdisciplinar que integre las siguientes areas de actuacion (Mufioz Céspedes, 2002,
1996; Quemada, 2002; Ruano, 1996):

— Meédico rehabilitador: dado el momento terapéutico agudo-subagudo, el paciente
conlleva un proceso de estabilizacion con dimensiones fundamentales en la
salud personal a todos los niveles. La medicina rehabilitadora aporta una vision
comprensiva del proceso recuperador.

— Fisioterapia: reeducacion postural, la sedestacion (el ir sentado en silla de
ruedas), el equilibrio y la marcha, movimientos y espasticidad.

— Terapia ocupacional, para el entrenamiento de habilidades motrices “finas”,
como el uso de las manos para realizar actividades de la vida diaria como
vestirse, comer o manipular objetos.

— Logopedia: el entrenamiento y mejora en el habla y la comunicacion.
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— Neurologia y/o neuropsicologia. Los cambios cognitivos y conductuales resultan
los de mas compleja valoracion y suscitan a medio plazo dificultades en la
convivencia familiar y reintegracion social. La neurologia atiende a la
valoracion y compensacion de déficit, con orientacioén a la vida cotidiana, en
relacion con las siguientes areas principales: atencién, memoria, funciones
ejecutivas (las capacidades mentales para formular metas, planificar el modo de
alcanzarlas y llevar adelante el plan con eficacia, en otros términos, la capacidad
de autoorganizacion, desde las tareas mas basicas como el aseo, a las mas
exigentes, como el desenvolvimiento en un trayecto o la realizacion de una
actividad ocupacional); adquisicion de destrezas para el autocuidado;
modificacion de la conducta, ante alteraciones como la impulsividad,
irritabilidad, agresividad, falta de control emocional, desinhibicion, infantilismo
y apatia, con vistas a evitar su trastorno en el medio familiar y favorecer la
participacion social (habilidades sociales).

— Psicologia clinica: en relacion con el apoyo en las estrategias para afrontar las
pérdidas y reorientar el proyecto vital y con la resolucion de las alteraciones
emocionales (ansiedad, depresion, baja autoestima, sentimientos de culpa...).

— Trabajo social: orientacion, tanto al afectado como al familiar, acerca de los
recursos de atencion, realizacion de gestiones administrativas, con vistas a la
preparacion del mejor entorno posible de participacion a medio plazo, desde el
hogar al entorno de proximidad.

Este equipo asistencial basico debe contar, dentro de la estructura funcional, con
profesionales de soporte, con experiencia y dedicacidon parcial, que debe incluir: medicina
interna, psiquiatria, neuroortopedia y ortopedia técnica (Instituto Guttmann, Hospital de
Neurorrehabilitacion).

Dado el componente traumadtico y de ruptura en las trayectorias vitales, que comporta
la irrupcion del dano cerebral sobrevenido en el sistema familiar, asi como la pérdida en
distinto grado de capacidades para el autogobierno por parte del afectado y la dependencia
de terceras personas, habitualmente cuidadores informales familiares, sobre todo mujeres,
las terapias han de implicar y acompafiar igualmente a la familia, en aspectos tales como
apoyo psicoldgico y asistencia social, aportando un conocimiento adecuado, progresivo y
cuidadoso acerca del dafio cerebral sobrevenido y los cambios que experimenta su familiar.
Este proceso de preparacion del entorno familiar, tan necesario cuando el paciente es dado
de alta por los hospitales, una vez estabilizado y sin un proceso terapéutico rehabilitador
especializado, se explica por las secuelas complejas e inadvertidas que conlleva el dafio
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cerebral, sobre todo en sus aspectos cognitivos y conductuales, que “no se ven”, pero
pueden significar el mayor trastorno en la convivencia.

“Lo que mas cuesta con la familia es hacer comprender como manejar los
trastornos cognitivos y conductuales, conductuales mas que cognitivos. El manejo del
déficit fisico lo asumen facilmente porque sabe como intervenir, lo ve con las
enfermeras. Las enfermeras no solo hacen curas y demas, tienen un papel de
adiestramiento continuo al cuidador. En el dafio cerebral, como tenemos casos de gran
severidad, en un porcentaje muy elevado nuestros pacientes con dafio cerebral no son
capaces ni de tomar decisiones, ni de hacer una vida independiente, pero por las
funciones cognitivas, no por las fisicas. Lo cognitivo no se ve, y como no se ve cuesta
entender y como cuesta entender, el papel de la neuropsicologia, importantisimo en la
familia, es insistir continuamente en como tratarlo conductualmente, como potenciar
los aspectos de la memoria, como hacer para que ponga atencion a las cosas, es un
papel diario, constante” (Montserrat Bernabéu, Jefa de la Unidad de Dafio Cerebral
del Instituto Guttmann).

En cuanto a los objetivos del tratamiento rehabilitador, deben estar especialmente
orientados a:

— Minimizar los déficit fisicos, cognitivos y conductuales derivados del dafio
cerebral y, por consiguiente, reducir la discapacidad residual.

— Prevenir las complicaciones derivadas de la lesion cerebral o sus secuelas.

— Informar, formar y entrenar a la familia en los cuidados del paciente.

— Conseguir el mayor nivel de integracion social posible y contribuir a mejorar la

calidad de vida de las personas afectadas y sus familias'®".

Estos programas deben orientarse bajo objetivos personalizados, politicas de calidad
asistencial y contar con sistemas de acreditacion apropiados.

En palabras del Jefe del Servicio de Psicologia, del Centro de Rehabilitacion FREMAP:

“El objetivo ultimo del trabajo rehabilitador es la integracion en la sociedad de
las personas con discapacidad. Lo mas grave aqui es lo que representa la minusvalia.
En sintesis, los efectos de la minusvalia excluyen a la persona del grupo social. Por
ello es muy importante que el trabajo rehabilitador conecte con las instituciones y
redes sociales de apoyo en la comunidad. Esto requiere admitir e integrar en los

1% Instituto Guttmann-Hospital de Neurorrehabilitacion (2003): Consideraciones respecto a un modelo
asistencial planificado, eficaz, eficiente y de calidad acreditada para la atencion especializada de las
personas con dariio cerebral adquirido. Documento de trabajo. Badalona, julio 2003.

169



Ly
i
by

sistemas de trabajo el papel de la comunidad, conocer muy bien sus recursos y referir

a los afectados a éstos, una vez finalizado el trabajo en el centro de rehabilitacion”'*%.

Dependiendo de los diagnosticos, la participacion en programas rehabilitadores
especializados posibilita adquirir habilidades para la autonomia personal y la convivencia
con la familia, la participacion social en los espacios escolares y la actividad ocupacional,
de ocio e incluso laboral. La falta de rehabilitacion con la intensidad, duracion y
especializacion acordes a cada paciente conlleva que no se traten los déficit y desajustes
mas problematicos e inadvertidos en los primeros momentos, enfrentando a los pacientes a
procesos de mayor dependencia, aislamiento, sobrecarga, ruptura familiar y desadaptacion
social.

B. Niveles de especializacién y fases de atencion

Los tratamientos rehabilitadores han de adecuarse a las distintas caracteristicas del
paciente, en funcion de la gravedad de las secuelas (leves, moderadas y severas), edades y
momento terapéutico (critico-agudo, subagudo y cronico). Desde la combinacion de estas
variables (gravedad de la secuela, edad y proceso terapéutico), existe consenso entre los
expertos en rehabilitacion neurologica acerca de elaborar planes de atencion y practicas de
enlace entre distintos niveles y estructuras de atencion sanitaria y social. Observaremos
una amplia variedad en la descripcion de los panoramas asistenciales de distintas
comunidades autonomas: desde la practica concreta de estos modelos rehabilitadores, en
especial en la sanidad catalana o navarra y de un planteamiento distinto en el Pais Vasco,
hasta la situacidén carencial y de desamparo en otras autonomias como Andalucia o
Extremadura, pasando por situaciones sumamente deficitarias en comunidades de notable
peso poblacional, como Madrid o la Comunidad Valenciana.

Cabe afirmar, y asi lo avalan expertos rehabilitadores en otros territorios, que
Catalufia cuenta con el modelo de asistencia mas avanzado por lo que se refiere a la
continuidad de la atencion especializada y multidisciplinar conforme a los requerimientos
de la lesion cerebral, integrada dentro del sistema publico de salud, en la fase terapéutica
aguda y posaguda del paciente y su sistema familiar. En este paradigma, el Instituto
Guttmann (Badalona) ocupa un lugar de referencia a través de una dilatada trayectoria
neurorrehabilitadora, que se inicia con la atencion a las lesiones medulares para,
posteriormente, ampliar su campo asistencial al dafio cerebral y a otras enfermedades

192 En el contexto del estudio sobre dafio cerebral sobrevenido en Castilla-La Mancha, 5 de mayo de
2004. Madrid.
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neurolégicas de distinto origen y proceso'®. Para plantear estas etapas y niveles de
atencion rehabilitadora al dafio cerebral, nos basamos en las consideraciones elaboradas
por el Instituto Guttmann, junto con las entrevistas a responsables de Sanidad en Navarra y
el mismo Centro Estatal de Atencion al Dafio Cerebral (CEADAC).

C. Tratamiento rehabilitador y edad

Los requerimientos de rehabilitacion, a juicio de los expertos, guardan mayor relacion
con el diagnostico clinico y respuesta a la estimulacion y con la edad como criterio
fundamental, antes que con el origen del dafo cerebral.

Una rehabilitacion de mas de dos o tres meses en personas mayores podria incluso
agravar sus déficit y, ademads, en un medio alejado de su entorno habitual, dificultar sus
posibilidades de reintegracion comunitaria. Asi, en términos del director del Instituto
Guttmann, en coincidencia con el criterio de especialistas en accidente cerebrovascular:

“Si ta al anciano de 70 afios lo quieres rehabilitar de un ictus y lo metes en un
hospital dos meses lo matas, lo desinsertas de la familia... es un error estratégico
tremendo. [...] Crear centros para accidentes cerebrovasculares tampoco tiene sentido
porque los ACV deben acudir a los centros de rehabilitacion cercanos al domicilio; por
ejemplo, aqui en atencion primaria hay ambulatorios que tienen rehabilitacion, pues el
ACV tiene que ir a casa y con su hemiplejia acudir a este centro cercano a su
domicilio, no tiene que estar ingresado en centros de alta complejidad de

rehabilitacién”' .

Esta rehabilitacion en la vejez tiene, por tanto, otra dimension y recorrido terapéutico,
siempre que sea aconsejable. El mayor desafio sociosanitario ante el dafio cerebral
sobrevenido en personas de edad avanzada (y cabe afirmar, mas alld de la etapa
rehabilitadora, para el dafio cerebral en general) se sitia en la proteccion ante su
dependencia, a través del apoyo al sistema familiar, en el domicilio o las alternativas en

centros residenciales adecuados'®.

19 Instituto Guttmann-Hospital de Neurorrehabilitacion (2003): Consideraciones respecto a un modelo
asistencial planificado, eficaz, eficiente y de calidad acreditada para la atencion especializada de las
personas con Dafio Cerebral Adquirido. Documento de trabajo. Badalona, julio 2003

194 Entrevista sostenida en el marco del estudio sobre dafio cerebral sobrevenido en Castilla-La Mancha,
Instituto Guttmann, 4 de junio de 2004.

"% En términos equivalentes se pronuncia el Jefe del Servicio de Neurologia del Hospital de Basurto
(Bilbao): “El afio pasado, el 45 por 100 de nuestros pacientes, salieron con una valoracion de rehabilitacion
por parte de rehabilitacion, habra pacientes de 90 afios, con multiinfartos cerebrales, ya sabemos de entrada
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Sin embargo, la Unidad de Dafio Cerebral del Instituto Guttmann-Hospital de
Neurorrehabilitacion, atiende a jovenes y personas de edad intermedia con dafo cerebral
originado por episodios de accidente cerebrovascular, como tributarios de este tratamiento
especializado de alta complejidad en términos equivalentes a una persona con traumatismo
craneoencefalico. Estos jovenes y adultos de edad intermedia cuentan, ademas, en otras
comunidades autonomas, con una gran dificultad para acceder a la rehabilitacion intensiva
especializada al no estar incluidas en la cobertura de mutuas laborales o compaiiias
aseguradoras de trafico que les permitieran aprovechar el tratamiento en centros privados,
a diferencia de una parte de sus coetaneos afectados con origen traumatico.

“Si, tenemos gente de 16, 20 y 25 afnos que estan con ACV hemorragicos, con
deficiencias, trastornos de lenguaje y no los quieren fuera, y tiene la misma edad y el
mismo déficit fisico y cognitivo que puede tener un TCE. Son muy espectaculares y
bastante discapacitantes: la persona joven cuando tiene un ACV es hemorragico,
provoca lesiones muy, muy severas, importantes y discapacitantes, hay que tratarlo
porque, primero, los hemorragicos tienen mejor prondstico que los isquémicos en
cuanto a ACV, y, segundo, la persona joven tiene mas capacidades de plasticidad y de
recuperacion y de compensar déficit que una persona que ha pasado los 70; o sea, yo
creo que es un grupo de gente que aunque no de dinero, hay que trabajar y a eso si nos
dedicamos.” (Directora de la Unidad de Dafio Cerebral, Hospital de

Neurorrehabilitacién. Instituto Guttmann)'®.

Asimismo, los nifios y adolescentes cuentan con necesidades especiales dentro del
mismo ambito de la rehabilitacién que son menos atendidas.

3. LA NECESARIA CONTINUIDAD DE LA ASISTENCIA REHABILITADORA: DE LO
SANITARIO A LO SOCIAL

Por lo que se refiere a la evolucion de las personas con una lesion cerebral que
comporta secuelas, se distinguen cuatro estadios o fases sucesivas que van a requerir
“planteamientos terapéuticos distintos y, como consecuencia, estructuras asistenciales
diferentes, aunque complementarias y con un alto nivel de coordinacion”. Esta continuidad
en la rehabilitacion, con distintos servicios en complejidad y duracion segin las

que la rehabilitacién no va a servir, pero la mayor parte de los pacientes que podrian ser de rehabilitacion,
que habria mejora, pues probablemente sea cuanto mas precoz, mejor. Pero ahi nos movemos con lo que
hay.” (Bilbao, 16 de febrero de 2005.)

106 Entrevista sostenida en el marco del estudio sobre dafio cerebral sobrevenido en Castilla-La Mancha,
Instituto Guttmann, 4 de junio de 2004.
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caracteristicas de los pacientes, responde en la perspectiva de los especialistas en esta
materia, a una concepcion en tres niveles:

— Nivel 1. Hospital y servicio de alta especializacion.

— Nivel 11. Centros ambulatorios de rehabilitacion especializados en dafio cerebral
sobrevenido.

— Nivel L. Centros de dia de mantenimiento.

Apoyandonos en la propuesta del Instituto Guttmann'®’, junto con las entrevistas a
expertos de otros espacios institucionales (publicos, privados y asociativos), apuntamos
estas lineas que vienen orientando en términos amplios el “deber ser” de la rehabilitacion,
entendida como una red de asistencia continuada desde el sistema de salud publica hacia
los servicios sociales.

A. Nivel 1. Paciente critico-agudo, hospital/servicio de alta especializacion

Los servicios de alta especializacion vienen denominandose en el ambito rehabilitador
de nivel 111 y se situan en el &mbito hospitalario de mayor proximidad temporal a la lesion,
en un entorno hospitalario, condicion que cumple el Instituto Guttmann (paciente en estado
critico o agudo), o en una etapa de mayor estabilizacion médica (paciente en estado agudo
o subagudo). Estos servicios de alta especializacion corresponderian a pacientes con
secuelas severas y moderadas, con vistas a la correcta evaluacion de sus déficit, el
restablecimiento hasta lo posible de los mismos y la preparacion familiar y el entorno.

El paciente critico, una vez que sale de la unidad de cuidados intensivos, habiendo
superado el riesgo vital, tiene probabilidades de desarrollar complicaciones de tipo médico
(respiratorias, trastornos neuroendocrinos, disfagia, etcétera). La estabilizacion en el
hospital requiere su ingreso en unidades bien entrenadas y con equipamiento adecuado, a la
vez que la instauracion de un programa precoz de tratamiento rehabilitador.

El resefiado criterio incide con el del grupo de los pacientes portadores de secuelas
severas; la duracion de esta fase dependera de la gravedad del traumatismo pero, en
general, deberia situarse en torno a los 2/3 meses a partir de la salida del paciente de la UCI.

Los pacientes agudos se hallan estables desde el punto de vista médico, con riesgo
bajo/moderado de presentar complicaciones derivadas de la lesion cerebral o sus secuelas,
pero con buena capacidad para avanzar en la rehabilitacion de los aspectos funcionales,

197 Instituto Guttmann-Hospital de Neurorrehabilitacion (2003): Consideraciones respecto a un modelo
asistencial planificado, eficaz, eficiente y de calidad acreditada para la atencion especializada de las personas
con dafio cerebral adquirido. Documento de trabajo. Badalona, julio 2003.
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cognitivos y conductuales. Esta fase también precisa atencion en régimen de ingreso
hospitalario, tanto para la asistencia del propio paciente, como para la mejor
formacion/adaptacion de su entorno familiar y afectivo.

Coincide fundamentalmente con pacientes con secuelas moderadas y de los que con
secuelas severas ya han superado la fase critica; la duracion de esta fase va a ser variable,
pero, en términos generales, no deberia superar los cuatro meses después de haber
superado la fase de paciente critico, conforme al criterio del Instituto Guttmann.

Desde el entorno hospitalario, con atencion especializada, multidisciplinar e intensiva
hacia pacientes hasta edades intermedias y adultas, se encuentra el Instituto Guttmann
como caso paradigmatico y en la practica casi unico en la red publica. Resultan hoy
sumamente escasos los recursos de alta especializacion en este nivel III en el ambito
publico y concertado, como observaremos en un epigrafe siguiente.

El enfoque de esta especializacion intensiva, que puede tener diversas aplicaciones y
orientaciones tedrico-metodolédgicas, es compartido por los centros de referencia en dafio
cerebral, segun criterios de terapia integral (bio-psico-social) y multidisciplinar. El hospital
de las Hermanas Hospitalarias del Aita Menni (Mondragén, Guipuzcoa), pionero en la
atencion especializada al dafio cerebral en Espaiia, con sus centros ambulatorios en Madrid
y Valencia, resume esta filosofia asistencial bajo el acrénimo EMMI: servicios
especializados, monograficos, multidisciplinares e integrales (Quemada, 1., 2002).

B. Nivel 11. Centros ambulatorios de rehabilitacion especializados en dafio cerebral
sobrevenido

Orientados a un paciente subagudo, que ya no precisa permanecer ingresado en un
hospital, pero atn presenta una evolucion positiva en las distintas areas, de las fisicas a las
cognitivas. El objetivo primordial en esta fase se orienta a la reinsercion domiciliaria y
comunitaria.

A juicio del Instituto Guttmann, los recursos humanos y criterios asistenciales
deberian ser similares a los de atencidon aguda, con una duracién de la fase que puede
prolongarse hasta un afio desde el inicio del tratamiento rehabilitador. El equipo
profesional requiere igualmente una orientacion interdisciplinar especializada.
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C. Nivel 1. Centros de dia de mantenimiento

En esta fase, el paciente presenta estabilidad neuroldgica y funcional pero atin puede
beneficiarse del tratamiento en distintas areas para compensar la deficiencia y mantener
habilidades (logopedia, fisioterapia, neuropsicologia).

El tratamiento prolongado en esta fase puede estar justificado (dos afios; en algunos
casos, de por vida, segiin el criterio del Instituto Guttmann) tanto para lograr mejorias
como para evitar deterioros, ayudando tanto a la persona con discapacidad como a su
familia.

De acuerdo con la gravedad y edad, segun criterio médico, cada paciente requiere una
canalizacion por circuitos terapéuticos y rehabilitadores adaptados a su circunstancia. Asi,
los casos leves de traumatismo craneoencefalico podrian seguir la rehabilitacion en el nivel
2 (centros de dia especializados, en régimen ambulatorio) sin precisar el internamiento o
los servicios de alta especializacion. En otros casos, sobre todo referidos al accidente
cerebrovascular en edad avanzada, hospitales geriatricos con una adecuada cobertura
terapéutica dentro del equipo basico indicado, segiin un enfoque multidisciplinar, pueden
alcanzar maximos de autonomia atribuibles a la rehabilitacion desde el entorno
hospitalario. La preparacion de la familia ante la situacion de dependencia y una
orientaciéon eficaz en la busqueda de apoyos en la red de servicios sociales o
sociosanitarios resultan fundamentales en este &mbito. Un ejemplo destacado en el capitulo
de las buenas practicas al respecto seria el hospital geriatrico Virgen del Valle (Toledo).

D. De la rehabilitacion a la participacion social y la proteccion a la dependencia

El objetivo ultimo de la rehabilitacion consiste en alcanzar la maxima autonomia
personal e insercion social, incluyendo al entorno de la familia. El tipo de apoyos
necesarios para garantizar esta vida activa, en la medida de lo posible, y proteger a los
afectados familiares ante los cambios que implica la irrupcion del dafio cerebral en el
medio plazo, requieren flexibilidad y diversificacion bajo los criterios de promover la
calidad de vida e impulsar la participacion normalizada en los entornos comunitarios.

La formacion e integracion laboral, los centros de dia para el mantenimiento de las
actividades, la participacion en grupos, el ocio y el respiro familiar, tanto de las familias
sujetas a un estrés considerable como Unicas responsables del cuidado de personas con
complejas secuelas, como de los mismos afectados respecto a la dependencia familiar, son,
entre otras, las lineas a desarrollar desde los diferentes ambitos institucionales y
asociativos.
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En buena medida, las asociaciones realizan actividades de readaptacion vy
mantenimiento en este primer nivel, de base comunitaria, ante la falta de recursos o
modulos en centros de dia para dar respuesta a las necesidades de mantenimiento a largo
plazo. Las actividades realizadas por los centros impulsados por las asociaciones con gran
empefio, alcanzan una gran variedad, mas alla de la rehabilitacion en sentido estricto.

En los siguientes epigrafes realizamos un recorrido acerca de los recursos, carencias y
alternativas en la red publica y concertada ante estas necesidades desde los servicios de alta
especializacion hasta el mantenimiento de habilidades y participacion en la vida social.

4. NIVEL Ill. SERVICIOS DE ALTA ESPECIALIZACION: ENTRE EL HOSPITAL Y EL CENTRO
DE REFERENCIA

La rehabilitacion especializada del dafio cerebral sobrevenido en el ambito
hospitalario o de alto nivel resulta sumamente escasa en el conjunto estatal. Tras presentar
el panorama de esta situacion por territorios, planteamos dos experiencias pioneras bajo
distinta orientacion en el d&mbito publico-concertado: la dedicacion neurorrehabilitadora
desde el Instituto Guttmann-Hospital de Neurorrehabilitacion y el Centro Estatal de
Atencion al Dafio Cerebral, dependiente del IMSERSO.

A. Panorama de la rehabilitacion hospitalaria y especializada en la red publica: la
extendida desatencion al déficit neuropsicoldgico

De acuerdo con las respuestas ofrecidas por las distintas Consejerias de Sanidad,
contrastadas con las entrevistas y experiencia de las asociaciones, la rehabilitacion
intensiva dentro de la red publica se restringe en gran medida en la fase aguda, salvo en el
caso de Catalufa, a la atencion en centros hospitalarios cuya rehabilitacion, que puede
resultar intensiva y con grados de especializacion, adolece, en la mayor parte de los casos,
de falta de unidades especializadas en dafio cerebral, con una especial carencia respecto a
profesionales en neuropsicologia como parte de los equipos de evaluacion y terapia. En
otros términos, se ofrece rehabilitacion mas orientada a los déficit fisicos, sensoriales, del
habla..., e incluso, los complejos hospitalarios cuentan con atencion psiquidtrica; sin
embargo, la atencién neuropsicologica, crucial en este tipo de lesiones, cuenta con poca
cobertura desde la red publica hospitalaria. Precisamente estos déficit neuroldgicos, que
requieren una rehabilitacion a mas largo plazo, resultan los mas discapacitantes tanto para
la autonomia personal como para la integracion social a medio y largo plazo.
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Catalufia (Instituto Guttmann), Navarra (centro de la asociacidn ADACEN), Galicia, a
través del Complejo Hospitalario Juan Canalejo, son las unicas Consejerias que confirman
la existencia de atencion neuropsicoldgica como parte de la rehabilitacion. En el Pais
Vasco, las diputaciones forales sostienen centros monograficos especializados de caracter
publico (Becoetxe, Bilbao, 40 plazas), o bien conciertos con centros privados (Aita Menni,
Guipuzcoa, 20 plazas) en régimen ambulatorio, si bien de medio plazo.

Junto a la escasa implantacion de servicios rehabilitadores que incluyan
neuropsicologia en la red publica, circunscrita a Cataluiia, Galicia, Navarra y Pais Vasco,
tan s6lo el Servicio Navarro de Salud afirma contar con conciertos de rehabilitacion con el
Instituto Guttmann. La derivacion de pacientes desde la sanidad publica al hospital
neurorrchabilitador Instituto Guttmann, desde otros ambitos autonomicos, resulta
estrictamente puntual.

TABLA 1. ;CUENTA CON CENTRO ESPECIALIZADO EN LA REHABILITACION
DEL DANO CEREBRAL SOBREVENIDO?

CC. AA. NO CONTESTA Sl NO
Andalucia 1
Aragoén 1

Asturias 1

Cantabria 1
Canarias 1

Castilla y Leon 1
Castilla-La Mancha 1
C. Valenciana 1

Extremadura 1
Galicia 1
Illes Balears 1
Madrid 1
Murcia 1

Navarra 1

Pais Vasco 1

Rioja, La

Ceuta
Melilla
Total 5 5

0| =] = —_

Fuente: Elaboracion propia a partir de cuestionarios del ambito sanitario.
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Dada esta falta mayoritaria de centros de rehabilitacion en la red publica, en algunos
territorios que carecen de estos recursos propios conciertan plazas en los centros existentes.
Asi lo ha confirmado la Comunidad de Madrid: un concierto con el centro LESCER
restringido a 25 plazas en total, 15 de tipo intensivo y 10 como centro de dia especializado.
La queja general se refiere a lo limitado del servicio, en nimero de personas atendidas y en
la duracién del tratamiento. Ademas de estas limitaciones, ya por si mismas destacables, en
algunos casos se muestran desajustes o conflictos en el procedimiento de acceso a las
plazas concertadas; APANEFA, Asociacion de Madrid, precisa: “a pesar de la gran demanda
de tratamiento, a fecha de hoy [22 de diciembre de 2004], las plazas concertadas siguen sin
cubrirse. No se ha dado ningun tipo de publicidad a este concierto, ademds de estar
exclusivamente limitado para personas cuyo hospital de referencia es el Ramon y Cajal.
Hay también diferencias de criterios entre el centro adjudicatario y la entidad
adjudicadora”.

Al referirnos al tratamiento hospitalario rehabilitador del dafio cerebral sobrevenido
en su fase critica, aguda y subaguda, con equipos multidisciplinares segtn la orientacion
requerida por esta especialidad y con capacidad para la atencion prolongada que puede
requerir el dafio cerebral en jovenes y adultos de edades intermedias, encontramos el
desarrollo mas avanzado en el modelo y préctica de la Sanidad catalana. También destaca
el sistema de atencidn sanitaria-social y de iniciativa civico-asociativa en la Comunidad
Foral de Navarra, si bien la experiencia se sitila en el ambito de los centros especializados
ambulatorios. Para el conjunto del territorio nacional, ante la carencia patente de servicios
rehabilitadores de alta especializacion se cred en 2002 el Centro Estatal de Atencion al
Daio Cerebral (CEADAC), recurso monografico dependiente del IMSERSO. Los siguientes
epigrafes despliegan las lineas orientadoras de estos modelos y experiencias.

B. Rehabilitacion de alta especializacion en el sistema publico de salud: el Instituto
Guttmann-Hospital de neurorrehabilitacion

La responsabilidad de la rehabilitacion neuroldgica de las personas con dafio cerebral
en Catalufia es asumida por el sistema publico sanitario (Departament de Salut), desde el
ingreso hospitalario a su atencion terapéutica de alta especializacion en el Instituto
Guttmann, tanto en régimen de ingreso hospitalario como ambulatorio.

La red hospitalaria catalana cuenta con servicios especializados en la atencion
neurologica, entre los que destaca el Hospital Vall d’Hebron. Una vez resuelta la fase
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critica en las unidades de cuidados intensivos en los distintos hospitales, y estabilizado el
paciente desde el punto de vista médico, si retine los criterios que aconsejan su terapia
especializada, ya sea en régimen de internamiento hospitalario o ambulatorio, es
transferido al hospital de neurorrehabilitacion Instituto Guttmann, donde cursard una
rehabilitacion de duracion variable.

El Instituto Guttmann constituye una fundacion privada sin dnimo de lucro,
considerada benéfica de tipo asistencial, concertada con el sistema de salud publica y
clasificado como hospital de referencia. Mantiene convenios con las principales
mutualidades de accidentes de trabajo y con las entidades aseguradoras que cubren la
asistencia sanitaria derivada de los accidentes de trafico.

Con una larga trayectoria en la rehabilitacion hospitalaria de las lesiones medulares,
pionera en Espafia, ante la afluencia creciente de pacientes afectados por lesiones
cerebrales, se cred la unidad de dano cerebral en 1997. Entre los servicios orientados al
paciente, el Hospital incluye fisioterapia, terapia ocupacional, psicologia, neuropsicologia,
psiquiatria, asistencia social, neurologia, medicina interna, neuroortopedia, cirugia general
y digestiva, cirugia plastica, neuroimagen, radiologia..., esto es, los servicios
especializados de orientacion rehabilitadora del dafio cerebral en el contexto de soporte y

dotacion propiamente clinico-hospitalario'*®.

Esta combinacion de hospital y servicio especializado permite, y es la preferencia del
centro, recibir los pacientes una vez superan la fase critica: su traslado es, pues,
directamente desde la UCI de los distintos hospitales.

Durante el afio 2004, el Instituto Guttmann prest6 servicio, en distintas modalidades, a
1.433 pacientes, 324 en régimen de internado y otros 1.109 en régimen ambulatorio. Desde
su creacion como unidad de dafio cerebral en 1997, el centro ha atendido 3.962 pacientes.
En enero de 2004 cursaban rehabilitacion en la Unidad 47 pacientes en régimen de
internado y 136 en modalidad ambulatoria.

El promedio de edad de los pacientes atendidos durante 2004 es de 42 afios, aunque
esta media desciende a los 32 afios para los pacientes hospitalizados (los mas graves). Por
sexos, los varones constituyen el 65 por 100 frente al 35 por 100 de mujeres. Segin
etiologias, la distribucion es la siguiente:

108 Esta elaboracion informativa se basa en los datos del cuestionario especifico remitido al Instituto
Guttmann, su memoria de 2003, ademas de las entrevistas sostenidas con el director del hospital y con la jefa
de la unidad de dafio cerebral, y con la trabajadora social, en junio de 2004 en el contexto del estudio “Dafio
Cerebral Sobrevenido en Castilla-La Mancha: realidad sociosanitaria y desafios de integracion”, en prensa.
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—  Traumatismo crancoencefalico: 110.
— Accidente cerebrovascular: 68.

— Anoxia: 8.

— Otros: 31.

Por comunidades autonomas, el 69 por 100 era residente en Cataluiia, mientras que un
28 por 100 procedia de otras comunidades autoénomas, con un 3 por 100 restante de otros
paises.

El promedio de estancia para la rehabilitacion intensiva se sitGa en 79 dias. Los
criterios aplicados en la admision son los siguientes:

— Haber sufrido una lesion cerebral grave.

— Hallarse en situacion de estabilidad hemodindmica y cardiorrespiratoria.

— Nivel de conciencia que permita la incorporacion activa del paciente en el
proceso rehabilitador.

La atencion al paciente en situacion neurologica de estado vegetativo o de minima
conciencia, se realiza en los casos de reinsercion domiciliaria para formacion de la familia
en el manejo del paciente y en la prevencion de posibles complicaciones. Como parte de la
labor rehabilitadora integral, el hospital involucra a la familia, desarrolla programas de
apoyo especificos de formacion e informacion acerca del dafo cerebral, ofrece apoyo
psicoldgico y esta dotado con un equipo de soporte a la reinsercién domiciliaria.

De cara a la preparacion del alta hospitalaria y la reincorporacion del usuario a su
entorno de proximidad, el Instituto cuenta, ademas del asesoramiento ofrecido por trabajo
social, con un equipo sociosanitario de evaluacion y ayuda especializada. Junto a la
orientaciéon familiar para la atencion en el domicilio, el Instituto Guttmann realiza una
orientacion y apertura consultiva con los centros de atencion primaria. La financiacion del
tratamiento rehabilitador procede, por orden de prioridad, del sistema publico de salud
(Servei Catala de la Salut), seguido por compaiiias aseguradoras de trafico, mutuas
laborales y particulares.

El Instituto Guttmann esta acreditado por la Direccion General de Recursos Sanitarios
del Departamento de Salud y Seguridad Social de la Generalidad de Catalufia y en proceso
de evaluacion por la Joint Commision International Accreditation.

En respuesta al cuestionario especifico, respecto a los principales puntos de acierto en
la experiencia de la unidad de dafio cerebral que pudieran significar un aprendizaje en
términos de buenas practicas, el Centro sefiala:

— Trabajo interdisciplinar.
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— Correcto abordaje de los déficit que afectan a las funciones superiores.

— Asesoramiento e informacion a la familia, incorporandola como parte del equipo
de tratamiento.

—  Programas terapéuticos individualizados.

— Continuidad de la asistencia.

— Innovacion.

— Participaciéon en las principales sociedades cientificas, nacionales e
internacionales, de la especialidad.

— Formar parte de una red internacional especializada en esta area de
conocimiento especifica.

— Implicacion y compromiso con la investigacion y la docencia.

Una vez finalizada la rehabilitacion intensiva, el paciente es dado de alta, con lo que
el paciente queda en relacion o atencion con su familia o bien ingresa en un centro
sociosanitario, ademas de la posibilidad de participar, si vive en Barcelona o su entorno, en
la asociacion local TRACE, la primera fundada en Espaiia.

Por lo que respecta a la continuidad rehabilitadora, Catalufia cuenta con un espacio
sociosanitario especifico, al margen del &mbito sanitario y de servicios sociales. Esta red
esta dotada con servicios de atencién domiciliaria especializados en enfermedades
neurodegenerativas y dafio cerebral, si bien, presenta limitaciones, como:

— La carencia de personal con formacion especifica para dar respuesta al dafo

cerebral (neurologia)'®.

— La orientacidon mayoritaria de la red sociosanitaria tiende hacia las personas en

edad avanzada.

La red sociosanitaria no cuenta con recursos rehabilitadores especializados de tipo
intermedio (nivel 2) o comunitario (nivel 1). Serd la asociacion TRACE quien, con
financiacién publica y privada, asuma entre las diversas actividades esta continuidad
rehabilitadora de base comunitaria, si bien circunscrita a su localizacion en Barcelona.

Como prioridad en la atencion al dafio cerebral en el conjunto del territorio estatal, el
Instituto Guttmann se pronuncia en términos claros: “Servicios sociales destinados a la
dependencia, al mantenimiento y a la mejora de la calidad de vida de las personas con dafio
cerebral y sus familias”.

19 Josep M. Ramirez (coord.): Pla Director Sociosanitari. L’atencié a les persones amb malalties
neurodegeneratives i dany cerebral. Barcelona, febrero 2005.
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C. El Centro Estatal de Atencion al Dafio Cerebral (CEADAC)

Ante la carencia de servicios con una alta especializacién, orientados a la
rehabilitacion integral de las personas con lesiones cerebrales, incluyendo la atencion a los
déficit neurologicos, y la necesidad de dar respuesta a una demanda sociosanitaria patente,
en 2002 inici6 su actividad el Centro Estatal de Atencion al Dafio Cerebral (CEADAC),
como centro monografico de rehabilitacion integral, dependiente del IMSERSO (Ministerio
de Trabajo y Asuntos Sociales). Considerando su reciente andadura, mantiene dos lineas de

actuacion, en curso de desarrollo'’:

— En su calidad de centro especializado en la atencion directa a personas con dafio
cerebral sobrevenido, ofrece servicios de asistencia personalizada en régimen de
internado y de atencion diurna, servicios de rehabilitacion socio-sanitaria para la
autonomia personal y servicios de apoyo familiar para la mejor reintegracion de
los afectados a su entorno familiar y social.

— En su calidad de centro estatal promocionara recursos y pondra a disposicion de
las instituciones y profesionales que trabajen en la atencidon del dafo cerebral
sobrevenido un servicio de informacion y documentacion, un plan de formacion
de especialistas y un servicio de consultoria y asistencia técnica.

El equipo basico del centro cuenta con el enfoque multidisciplinar indicado en
relacion con esta especialidad, desde la medicina rehabilitadora, fisioterapia, psicologia,
neuropsicologia, terapia ocupacional, logopedia, monitores de ocio, ademas de servicios de
enfermeria.

Durante el ejercicio 2004 resultaron beneficiarios de este servicio de rehabilitacion
intensiva 64 personas, 34 de ellas en atencion residencial y 30 en régimen de atencion
diurna. En total fueron recibidas 144 solicitudes de ingreso, con 84 evaluaciones. Ademas,
se realizaron 42 estancias de seguimiento para la revision. El promedio de estancia
rehabilitadora en el centro es de 8 meses. Desde su apertura, los usuarios atendidos en
rehabilitacion intensiva han sido 159.

El promedio de edad de los usuarios atendidos durante 2004 fue de 24 afios, y en la
composicion por sexos, los varones (44) doblan el nimero de mujeres atendidas (20).
Respecto al perfil por etiologias, se concreta en los siguientes términos:

— Traumatismo craneoencefalico: 37.
— Accidente cerebrovascular: 18.

"9 La presente elaboracion se basa en el cuestionario dirigido al CEADAC dentro de la presente
investigacion, ademas de entrevistas con sus profesionales.
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— Anoxia: 7.
—  Otros: 2.

Los criterios de admision sefalados por el centro son los siguientes:

— Ser beneficiario de la Seguridad Social o tener derecho a las prestaciones.

— Ser mayor de 16 y menor de 45 afios.

— Estar afectado de dafio sobrevenido y no progresivo de cualquier origen.

— No padecer enfermedad transmisible, en fase activa, que pueda poner en riesgo
la salud de los usuarios y personal del centro.

— Estabilidad médica.

— Alta hospitalaria reciente.

— Severas o graves limitaciones de su autonomia personal.

— Posibilidad razonable de rehabilitacion.

— Capacidad para una minima convivencia en el centro.

El centro desarrolla una labor de apoyo con familiares a lo largo y como parte del
proceso terapéutico. El programa de familias y reintegracion al entorno propio consta de:

— Servicios de apoyo y formacion familiar para la mejor reintegracion de los
afectados en su entorno social.

— Fomento de relaciones personales y sociales a través de ocio y tiempo libre y de
otras actividades que se estimen idoneas.

— Servicio de informacién y orientacion sobre recursos publicos y privados de
atencion al dafio cerebral.

— Servicio de informacion y asesoramiento sobre ayudas técnicas.

— Servicio de consultoria y asistencia técnica sobre dafio cerebral a disposicion de
familiares.

Por lo que respecta a la procedencia por comunidades autonomas, predominan los
usuarios de la Comunidad de Madrid, seguidos a distancia por Castilla-La Mancha y
Andalucia.

En su calidad de centro de referencia, cabe destacar la participacion del CEADAC en la
imparticion de formacion universitaria especializada, su nombramiento como formador en
metodologias rehabilitadoras desde sociedades internacionales''', su participacion en
encuentros cientificos de ambito estatal e internacional, mediante ponencias y

111 CEADAC es nombrado centro formador para Espafia en metodologia Bobath por la IBITA (International
Bobath Trainers Association).
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comunicaciones, y el impulso de proyectos de investigacion basica y aplicada, habiendo
obtenido en 2004 el Premio de Calidad de las Mejores Practicas, del Ministerio de
Administraciones Publicas por la practica “Disefio e implantacion del proceso de
valoracion de admision del cliente externo y del protocolo de medidas de
neurrrehabilitacion”.

A juicio del director médico del CEADAC los principales problemas observados a
través de las revisiones periddicas en las personas con dafio cerebral a medio plazo son
“secuelas cognitivas y conductuales, desadaptacion a la discapacidad y problemas socio-
econdmicos, familiares y laborales con pérdida de empleo™.

Entre los criterios de acierto en la experiencia rehabilitadora del CEADAC que pueden
significar un aprendizaje en términos de buenas practicas, el centro sefiala el “desarrollo de
un sistema intensivo, especializado, monografico, integral y transdisciplinar de servicios de
rehabilitacion para la autonomia personal mediante un programa personalizado de
rehabilitacion para cada uno de los usuarios con participacion de rehabilitacion médico-
funcional, fisioterapia, terapia ocupacional, logoterapia, rehabilitacion neuropsicologica,
rehabilitacion conductual y psicosocial, terapia de ocio y trabajo social”.

El régimen de financiacion es publico a través de los Presupuestos Generales del
Estado. El CEADAC viene siendo acreditado por el Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales y el Ministerio de Administraciones Publicas, a través del modelo EFQM.

D. A manera de sintesis

El presente capitulo muestra las dos experiencias que, dentro de la red publica y
concertada, prestan servicios de alta especializacion en la rehabilitacion de las personas
con dafio cerebral sobrevenido, dentro del panorama restringido en posibilidades que se
indicé con anterioridad, en especial por lo que se refiere a la atencién a los déficit
neuropsicologicos en el conjunto de los hospitales de rehabilitacion, a excepcion del
Complejo Hospitalario Juan Canalejo de A Coruia.

Estas experiencias tienen un caracter notablemente diferenciado. En el primer caso, el
hospital de rehabilitacion neurologica Instituto Guttmann atiende, dentro del sistema
sanitario, a los pacientes en fase poscritica y aguda desde una unidad de dafo cerebral
especializada en este ambito. En segundo lugar, el Centro Estatal de Atencion al Dafio
Cerebral (CEADAC), recurso dependiente del IMSERSO (MTAS), surge ante la carencia de
atencion especializada de alto nivel en la red publica-concertada; atiende desde el alto
nivel de especializacion profesional que el dafio cerebral requiere a usuarios en fase aguda

184



2l
Yeporsor ot el

y subaguda, compensando parcialmente la desigualdad en el acceso por parte de aquellas
personas no cubiertas por mutualidades laborales o compaiias aseguradoras de trafico.

La inclusion de la rehabilitacion multidisciplinar, especializada e intensiva dentro del
sistema sanitario publico posibilita (Instituto Guttmann):

— La garantia de la rehabilitacion adaptada a las necesidades personales como
derecho y el acceso universal, acorde con la cobertura practicamente universal
de la sanidad publica.

— Un mayor aprovechamiento del potencial de restablecimiento al comenzar esta
rehabilitacion en fases tempranas, inmediatas a la lesion sobrevenida, en la fase
aguda y posaguda de evolucion.

El CEADAC, en linea con los mejores centros de rehabilitacion privados (por la fase de
atencion en la etapa terapéutica aguda y posaguda, dotacion profesional y experiencia),
ofrece una rehabilitacion de alto nivel, tanto hacia las personas afectadas como familiares,
preparando su reinsercion a los entornos domiciliarios y de proximidad, y procurando la
maxima habilitacion para la vida autonoma.

Como panorama de fondo en estas respuestas actuales encontramos desequilibrio y
desigualdad, en el acceso a la rehabilitacion especializada y de medio plazo que estas
personas requieren. Dicho acceso, hoy tan sélo disponible para una parte de los lesionados,
de forma predominante por origen traumatico y con cobertura ya sea de seguros de trafico
o mutuas laborales, representa una exclusion para aquellas personas sin esta cobertura y
que no pueden acudir a clinicas privadas para alcanzar su maximo grado en la
rehabilitacion neurologica.

5. NIVEL Il. CENTROS AMBULATORIOS ESPECIALIZADOS

Una vez cursada el alta hospitalaria, mas alla de los centros de alta especializacion, ya
sea en entorno hospitalario o en centros especificos con dotacion orientada a una terapia
intensiva y multiprofesional, los centros ambulatorios especializados pueden ofrecer una
linea de continuidad hacia la recuperacion o compensacion de los déficit especificos y la
insercion domiciliaria y comunitaria. A este respecto el modelo mas avanzado dentro de la
red publica-concertada se sitia en la coordinacidn entre instituciones de bienestar social,
sanidad y la entidad asociativa ADACEN, junto a las experiencias impulsadas por las
diputaciones forales del Pais Vasco.
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A. El modelo de atencién rehabilitadora en la Comunidad Foral de Navarra: el centro
de dia de la asociacién ADACEN

Navarra constituye un referente en la rehabilitacion del dafio cerebral en el conjunto
del Estado. Esta rehabilitacion tiene comienzo en el sistema de salud publica para mantener
continuidad en el ambito social, a través del centro de dia monografico gestionado por la
asociacion ADACEN.

El hospital de Navarra es centro de referencia para accidentes cerebrovasculares y
neurologia, aunque segun reconoce la Consejeria de Salud, Osasunbidea, la rehabilitacion
en los hospitales de agudos se circunscribe a la fisioterapia. Una vez el paciente supera la
fase critica y aguda, y estabilizado en sus aspectos médicos, recibe el alta hospitalaria, y si
el criterio clinico lo valora tributario de rehabilitacion especializada e intensiva, sera
remitido a la Clinica Ubarmin (Pamplona), hospital especializado en rehabilitacion
multidisciplinar, para una terapia en modalidad ambulatoria. La Clinica Ubarmin cuenta
con el equipo profesional acorde con la especializacion rehabilitadora que requiere el dafio
cerebral, a falta de terapeutas ocupacionales, por incorporar en el centro.

ADACEN afirma que las listas de espera son prolongadas y el tiempo de atencion
escaso. Ubarmin realiza rehabilitacion fisica, de modo que quienes tienen problemas, solo
de tipo psicologico o conductual, no tienen cabida.

“Pasan los que tienen secuelas fisicas, porque es una clinica de rehabilitacion del
traumatismo, pero no pasan los que Unicamente tengan problemas de comunicacion,
de logopedia o de neuropsicologia o de conducta. El que tiene la suerte..., digo el que
tiene componentes o secuelas fisicas, pasa a clinica y a la vez es atendido en
logopedia y en neuropsicologia , pero si no tiene secuelas fisicas se va directamente a
casa y ni logopedia ni psicologia, con lo cual, el camino se corta ahi, no hay una
atencion continuada.”

Vuelve aqui a manifestarse la demanda, compartida por las diversas asociaciones
entrevistadas, por una atencion mas holistica y comprensiva, pero también mas atenta a la
casuistica y sus manifestaciones concretas, necesaria para dar respuestas a una
discapacidad multiple, dificilmente encorsetable. Por ello, la apuesta desde ADACEN, como
centro de atencion y tratamiento, es la aproximacion al caso, la atencion y programacion, y
si es necesario, individualizada.

La asociacion tuvo inicio entre familiares en el entorno hospitalario ante la carencia
completa de servicios intermedios y de largo plazo para las personas con dafo cerebral y
sus familias (“del hospital a casa”).
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“... 10 familias, con 2 profesionales, empezamos a movernos. Nuestra idea no era
crear recursos,jojo!. Nuestra idea era que se conociese que existe el dafio cerebral, que
no se produjese esa ruptura en el alta hospitalaria y la vuelta a casa con el abandono
total.” (Asociacion ADACEN.)

Ante la carencia de estas respuestas y ante necesidades urgentes, la asociacion ird
desarrollando recursos hasta alcanzar un grado de especializacion rehabilitadora de alto
nivel y atencion en el medio y largo plazo a los afectados y familiares. Esta experiencia de
caracter excepcional y Unica en todo el territorio estatal. Desde un comienzo presentan a la
Administracion foral programas, trabajo y resultados y ganan progresivamente su
confianza y, en paralelo, su apoyo y subvencion de sus actividades. La residencia y el
centro de dia nacen, pues, por este procedimiento:

“Claro, hay que asumirlo, y entonces planteamos a Bienestar Social esa
necesidad de que habia que tener un centro... Dentro del colectivo de 120 usuarios que
teniamos, habia gente que necesitaba permanecer todo el dia con nosotros porque eran
personas mayores dependientes, con unas secuelas grandisimas, y entendiamos que
teniamos que crear un hogar para ellos, que es el centro de dia y la Unidad de
Promocion Vida Autéonoma. ;Qué nos proponemos con esa gente? Teniamos ya un
perfil de 15 personas en esas circunstancias y no habia absolutamente ningtn recurso
para ellos y, bueno, entendiamos que iban a pasar la vida con nosotros”.

El centro de dia de la asociacidn ADACEN sostiene una atencion de continuidad, con la
perspectiva integral que requiere la atencion a las personas con dafio cerebral y su entorno,
desde la fase subaguda, con tratamientos de alta especializacion en régimen ambulatorio,
hasta el mantenimiento a medio y largo plazo junto con un servicio de “hogar temporal y
de respiro”. Se trata de un centro concertado y financiado principalmente por el
Departamento de Bienestar Social del Gobierno de Navarra, parcialmente por Sanidad y
diversos ayuntamientos. Se localiza en Mutilva Baja.

En este centro, sede social de la asociacion, se desarrollan asi mismo las valoraciones
y la prestacion de los servicios, tanto hacia personas afectadas como hacia familiares. Los
programas dirigidos a personas afectadas comprenden:

1. Rehabilitacién ambulatoria:

— Meédico rehabilitador.

— Rehabilitacion neuropsicologica.
— Fisioterapia.

— Logopedia.
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— Terapia ocupacional.
2. Actividades de ocio y tiempo libre.

El régimen de asistencia a las diferentes actividades es de caracter ambulatorio y
personalizado, acudiendo las personas una media de dos dias/semana. También se
desarrollan diversos programas dirigidos a las familias y orientados hacia la adaptacion y
comprension de la situacion, asi como de apoyo, asesoramiento e informacion.

El nimero de plazas es de 40, distribuidas en dos unidades diferenciadas:

1. Unidad de Promocion de Vida Autonoma, con 15 plazas. Dirigida a personas
afectadas por dafio cerebral adquirido, con un grado de dependencia severa o
grave y que necesitan desarrollar, rehabilitar y/o mantener habilidades de
autonomia social y personal.

2. Unidad de Promocioén Social y Ocupacional, con 25 plazas. Para personas
afectadas por dafio cerebral adquirido, con un grado de dependencia moderada
que impide el normal desarrollo de su vida personal, social y laboral.

En ambas unidades las actividades desarrolladas y el tratamiento de cada usuario se
establecen segun las necesidades personales, sociales y familiares, actuando sobre todas las
areas de intervencion posibles. Tanto la intervencién como la programacion y desarrollo de
las actividades se realiza tras la valoracion, realizada por un equipo multidisciplinar, a la
persona usuaria del servicio y sus necesidades. Estas actividades, orientadas hacia usuarios,
una vez han cursado el alta hospitalaria y como apoyo a lo largo del ciclo vital ante
situaciones de dependencia y necesidad de participacion, se completan con un servicio de
“hogar temporal y de respiro”, en orden a la normalizacion del entorno familiar y su apoyo.

En conjunto, el centro gestionado por ADACEN ofrece un continuo de servicios que
comprenden desde la rehabilitacion intensiva y la actividad ocupacional con vistas a la
vida participativa, hasta el apoyo y respiro familiar, pasando por alternativas temporales al
hogar.

Volviendo al &mbito institucional, el Departamento Navarro de Salud informa, a
través de cuestionario, como se ha elaborado en el afio 2004 un plan de rehabilitacion
neuroldgica cuyo objetivo es la mejora de la calidad del tratamiento rehabilitador. En el
plan, disefado por un grupo técnico de trabajo, se especifican una serie de
recomendaciones estratégicas, se establece el circuito que tienen que seguir los pacientes
que requieren rehabilitacion neuroldgica (con especial detalle para aquellas patologias méas
frecuentes, enfermedad cerebrovascular, traumatismos, etcétera) y se detallan las
necesidades detectadas para la implantacién del plan y los indicadores para evaluar el
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correcto funcionamiento del mismo. En los mencionados circuitos se indica la ubicacion
mas adecuada de cada paciente, el momento mas idoneo para comenzar la rehabilitacion, la
duracion recomendada del tratamiento, el tipo de rehabilitacion que se requiere junto con el
protocolo de exploracion de rehabilitacion neurologica, asi como un conjunto de
indicadores de calidad.

El sistema hospitalario cuenta con unidades sanitarias/ hospitalarias para pacientes en
coma a través del hospital San Juan de Dios. Durante seis meses recibe fisioterapia diaria.
Si el paciente no mejora, regresa al domicilio o pasa a unidades para personas en estado
vegetativo del hospital. Si el paciente mejora, ingresa en la clinica Ubarmin para el
desarrollo del programa de rehabilitacion.

B. Las diputaciones forales y la experiencia del Centro de Dia Especializado Bekoetxe

Por lo que respecta a los centros de dia con especializacion en dafio cerebral
sobrevenido, a titulo monografico y desde centros mixtos, destaca la experiencia de las
diputaciones forales en el Pais Vasco, a través de una red de atencion a medio plazo
cubierta desde los servicios sociales. En el Pais Vasco son las diputaciones forales quienes
gestionan y mantienen el desarrollo de la asistencia social. Nos encontramos con tres
formas diferentes de abordar el dafio cerebral sobrevenido desde el espacio de los servicios
sociales.

La Diputacion de Vizcaya cuenta con un centro de atencion diurna monografico para
personas con dafo cerebral sobrevenido (“Bekoetxe”), con un modelo de gestion original.
La direccion del centro depende del Instituto Foral de Asistencia Social con recursos
publicos y parte del soporte profesional estd a cargo del hospital Aita Menni
(neuropsiquiatra, médico rehabilitador, neuropsicologo, logopeda y fisioterapeuta). El
Centro acoge a personas con dafio cerebral sobrevenido que, una vez acabada la fase de
rehabilitacion post-aguda, presenten problemas de insercion social, familiar y/o profesional
Se distinguen dos perfiles de usuarios con necesidades y respuestas diferentes.

Un primer perfil corresponde a:

— personas con estados de minima conciencia,
— personas con déficit cognitivo severo, asociado a discapacidad motora severa, y
— personas con deterioro cognitivo severo sin discapacidad motora severa.

Estas personas encuentran en el centro un recurso de larga duracion, sin excluir la
posibilidad de su paso a otros programas de reinserciéon en caso de haber mejorado su
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situacion y a partir de la constatacion de que pueden evolucionar favorablemente, incluso
cuando han transcurrido varios afios desde el dafio cerebral.

Por otra parte, un segundo perfil de usuario comprende:

— personas con discapacidad motora severa y déficit cognitivo moderado, y
— usuarios con alteracion de personalidad y déficit cognitivo moderado.

La atencion a este segundo grupo esta pensada como un espacio de transito y
preparacion para integrarse de nuevo a la vida laboral; el tiempo estaria limitado a nueve
meses aunque se puede prolongar esta estancia hasta que se encuentre una plaza en un
centro ocupacional o especial de empleo. Se excluye a personas en estado vegetativo
persistente, personas con trastornos de conducta grave o con necesidad de cuidados
médicos propios de un entorno hospitalario o personas para quienes suponga un perjuicio
importante el cambio de entorno. El objetivo principal del Centro es el de mejorar la
calidad de vida de sus usuarios a través de:

— Incrementar los niveles de autonomia en actividades de la vida diaria.

— Facilitar la participacion social y reducir el aislamiento.

— Reducir la carga que puede suponer para los familiares, contribuyendo a su
cuidado y procurar el desarrollo o adquisicion de habilidades para la integracion
en la vida laboral de quien tenga capacidad para ello.

— Facilitar el acceso a los dispositivos de empleo ya existentes en Vizcaya.

— Proporcionar, a quien no tiene capacidad para integrarse en la vida laboral, una
actividad ocupacional reglada que le permita el desarrollo o mantenimiento de
sus capacidades funcionales.

— Promover el desarrollo o adquisiciéon de habilidades para el uso y disfrute del
ocio y del tiempo libre.

Otro de los valores del Centro de Dia Bekoetxe es fomentar la participacion de las
familias de los usuarios en los procesos de rehabilitacion y de mantenimiento de las
habilidades, al entender que las familias también han sido afectadas por el dafo cerebral:

(13

. con las familias hay un trabajo: aparte de que todos los programas son
individualizados y consensuados con ellos, se ha hecho una serie de cursos de
formacién en los que se intentaba trabajar también los aspectos emocionales, siempre
a través de convocatorias cercanas a lo que ellos pudieran estar viviendo y a lo que
demandaban (qué es el dafio cerebral, como tratar los temas de comportamiento que
influyen en la convivencia familiar). También intentamos diferenciar el tema de
padres (es decir, casos en los que los afectados eran los hijos) y el tema de pareja (es
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decir, cuando el afectado era el marido o la mujer), en que surgian otro tipo de
problemas, mas de relacion de pareja, de cumplir las expectativas que en principio
tenian...” (Directora del Centro de Dia Bekoetxe).

En el caso de Alava, no existe ningin servicio, programa o recurso especifico para
personas con dafio cerebral sobrevenido; la Administracion considera que los recursos no
deben generarse a partir de etiologia sino de necesidades parecidas que puedan compartir
espacios, con programas diversos que integren al mayor niimero de personas.

“... entendemos que los recursos deben ser mas heterogéneos, entendemos que la
diversidad es un plus, es un beneficio para todas las personas, la sociedad no es toda
igual, somos muy distintos, y también los recursos de gestion directa e indirecta,
pretendemos que sean lo mas abiertos posibles a diversas etiologias; otra cosa es que
cada persona deba contar, en la medida de lo posible, con un plan individual y con los
apoyos necesarios para solventar sus necesidades.” (Jefe de Servicio de Personas con
Discapacidad, Diputacion Foral de Alava.)

En el servicio para personas con discapacidad de la Diputacién cuentan con un centro
de autonomia desde 1992. Ademas de otras funciones, el centro es también un centro de
dia dirigido a personas con graves discapacidades fisicas y donde conviven personas con
discapacidades diferentes, entre las que se pueden encontrar algunas con dafio cerebral.

“... Este Centro nacio6 con la idea de que fuese un Centro muy abierto, como si
fuese la fase siguiente a cuando en los hospitales sueltan a las personas una vez dadas
de alta, con la intencidn de que esas personas estuviesen alli un tiempo y pudiesen ser
dirigidas a los servicios comunitarios; realmente, este es un objetivo que no hemos
cumplido en la mayoria de los casos porque quizéd la filosofia es muy bonita pero
después te encuentras con el dia a dia y los recursos comunitarios no han avanzado en
la medida en que nosotros pretendiamos o que todos podemos pretender. Las personas
tienen muy serios problemas para incorporarse a los centros tipicos... a los que,
realmente, con los apoyos suficientes, entendemos que la gran mayoria o muchas de
estas personas podrian ir... Pero no han podido ir; entonces, en lo que se nos ha
convertido el Centro es en algo que no cumple el objetivo de salida y que tiene un
nimero de personas atendidas que se van a quedar ahi de por vida, lo cual a nosotros
nos preocupa.” (Jefe de Servicio de Personas con Discapacidad, Diputacion Foral de
Alava.)

Ante la necesidad de un uso continuado en el tiempo de estos recursos por sus
beneficiarios y el incremento en la demanda, el Servicio de Personas con Discapacidad de
la Diputacion foral alavesa cred, en 1998, un centro mas y un servicio residencial en el
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2000 dirigidos también a personas con graves discapacidades fisicas. Se trata de centros
mixtos que, como en el caso de la ayuda a domicilio en el territorio, no mantienen una
orientacién hacia un colectivo especifico. El Servicio mantiene convenios con la
asociacién ATECE-Alava para subvencionar parte de las actividades de rehabilitacion,
ademas de otra serie de actividades (terapia ocupacional y talleres de informatica).

Las diputaciones forales asumen competencias rehabilitadoras en el medio plazo, con
un claro componente de salud e intensidad terapéutica por la dedicacion de profesionales
que apuntan con claridad al espacio sociosanitario, aunque en este caso bajo aspectos
indicados como mejorables en la coordinacién como es el uso de valiosos recursos en el
ambito hospitalario, como instalaciones, equipamiento, que pudieran ser aprovechados
desde la rehabilitacion a medio plazo, con financiacion por parte de la red de servicios
sociales.

“... entendemos que, por ejemplo, las tareas de rehabilitacion fisica, fisioterapia,
o llamémoslo como queramos, las tareas de logopedia, inclusive las tareas a nivel
psicolégico y de apoyo en terapia, por lo menos para nosotros dos de ellas estan
claramente dentro del &mbito sanitario, y deben ser quienes asuman la
responsabilidad, cosa que aqui no ocurre. Aqui se nos dice que como ya estdn dadas
de alta estas personas ya no es fisioterapia lo que necesitan, que lo que necesitan es un
mantenimiento fisico; si hablas con la asociacion te dicen todo lo contrario, te dicen
que lo que necesitan sus asociados es seguir en fisioterapia. Lo que pasa es que
tenemos un lio con Sanidad respecto a lo que son las enfermedades cronicas y, por lo
visto, una vez que se da de alta el dafo cerebral adquirido se convertird en
enfermedad crénica... Otra cosa es lo que son los accidentes o las crisis, que si las
atienden aunque para nosotros insuficientemente...”

“Aqui se da la incongruencia, por ejemplo, de que hay dos hospitales publicos
grandes, bien dotados, con sus servicios de rehabilitacion, que cierran por las tardes.
Hemos intentado convencer al area de salud de aqui de que abriesen los hospitales por
la tarde —me consta que la asociacion de dafio cerebral de aqui también ha hablado,
porque hemos estado en reuniones conjuntas—; nosotros colaborariamos
econdmicamente si fuera necesario. El aspecto sanitario, una vez dado de alta el
paciente..., estda muy mal.” (Jefe de Servicio de Personas con Discapacidad,
Diputacion Foral de Alava.)

Esta experiencia de abandono en la atencion rehabilitadora desde el area sanitaria, es
compartida por la asociacion que percibe que sus afectados solo son atendidos en el
momento agudo, pero que después del alta se encuentran desamparados. Se cita como los
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complejos servicios de alta especializacion asumidos por una asociacion como ADACEN, en
Navarra, constituyen un nivel de atencion que no cabe exigir a las organizaciones civicas
asociativas.

“... siempre se va a pretender que Osakidetza se haga cargo de esto, siempre, es
una lucha constante. Que Osakidetza no escurra el bulto de decir: como lo esta
haciendo ATECE, yo no me involucro en esto. No, eso no. Yo creo que el tema de una
rehabilitacion como la que se esta llevando en Navarra tendria que correr a cargo de
las instituciones.” (Entrevista con la Asociacion ATECE-Alava.)

Por su parte, la Diputacion Foral de Guipuzcoa ofrece a las personas con dafio
cerebral la participacion en las plazas de centros de dia generales, de orientacion hacia
limitaciones fisicas o psiquicas, a la vez que mantiene un concierto de 20 plazas de
atencion diurna, en un centro especifico para el dafio cerebral sobrevenido de caracter
privado, gestionado por Aita Menni.

C. Larehabilitacion en centros privados

En los afios recientes se han desarrollado iniciativas de rehabilitacion especializada
del dafio cerebral sobrevenido en su fase aguda en el ambito privado. La decana entre ellas
la constituye el Hospital Aita Menni de las Hermanas Hospitalarias en Guiptizcoa, parte de
una red de servicios de atencion ambulatoria en otros puntos del pais (Madrid, Comunidad
Valenciana). Los distintos centros, en su mayor parte orientados a la rehabilitacion
ambulatoria y algunos con camas de ingreso residencial, atienden basicamente a pacientes
cubiertos por compafias aseguradoras de trafico o mutualidades laborales, ademas de
lesionados y familiares que acuden al tratamiento desde su propia financiacion.
Comprenden experiencias de reconocida calidad, aunque también la diversidad y carencia
de sistemas de acreditaciéon en las practicas terapéuticas refieren una variedad de
condiciones entre los mismos.

Ante la escasez de la atencion publica de rehabilitacion, el cuestionario dirigido a
asociaciones recogia informacion en torno a la posible existencia de centros o servicios de
titularidad privada que ofrecieran neurorrehabilitacion especializada. Y aqui se observa la
intervencion de la iniciativa privada en situaciones de necesidad no cubiertas en el ambito
publico. En distintos territorios tampoco existen iniciativas privadas que ofrezcan
rehabilitacion especializada, quedando las asociaciones ante la necesidad de buscar y
organizar la prestacion de recursos profesionales complejos: Cadiz (“en Cadiz y provincia
solo ofrecemos rehabilitacion neuropsicoldgica nosotros como asociacion”), Ourense,
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Leon, Asturias, Navarra y Aragon. En otros territorios la disponibilidad resulta sumamente
reducida y costosa, sin existir, por otro lado, siquiera el referente de una entidad asociativa.

En cuanto a su valoracion, aquellas asociaciones que confirman la oferta de este
servicio por la empresa privada destacan sobre todo sus altos costes, dificilmente
asumibles una vez superado el periodo cubierto por el seguro (cuando éste ha existido); por
este motivo, se valora que es escaso el numero de personas atendidas en estos centros. La
calidad del servicio es generalmente bien valorada. Como ‘botén de muestra’ recogemos
los siguientes apuntes valorativos: “Intensiva si, si es accidente y pagan las mutuas. En el
resto de casos conciertan siendo el proceso de admision mucho mas lento, dandoles altas
mas rapidas...” (NUEVA OPCION). “Son centros que llevan poco tiempo trabajando con DCA,
por lo que aun les queda mucho por andar, les falta experiencia. Pero sobre todo falta que
se puedan concertar servicios en estos centros desde la sanidad publica, ya que... para
acceder a los centros privados se hace necesario un poder econémico del que muchos
carecemos” (ADACEA). DACE-Sevilla apunta la exclusion de personas con diagndstico de
“gravemente afectado”. La Asociacion APANEFA denuncia la inexistencia de protocolo de
acreditacion de “Centro para DCS”, lo que supone un peligro por falta de exigencias de
adecuacion y, por consiguiente, de calidad (“cualquiera puede abrir uno”).

“En Galicia no hay ningun servicio de rehabilitacion especifico de dafio cerebral
publico; privados, cada vez hay mas, lo cual también es peligroso... Entonces aqui se
corre un riesgo grandisimo, pues puede haber dos tipos de afectados por dafio
cerebral: los afectados que tienen una compaiiia de seguros detrds, que normalmente
son los de trafico, los de trabajo, etcétera, y que pueden costearse una rehabilitacion
especifica; y los otros enfermos, que no tienen una cobertura del seguro y que se
quedan en el circuito de la sanidad publica. Y entonces ahi se corre el riesgo de que,
al ser deficitaria esa atencion, el nivel de oportunidades que tiene un paciente y otro
sea muy desigual...” (Asociacién ALENTO.)

Las fuentes de financiacidon varian, logicamente, en funcion del tipo de dafio, del
tiempo transcurrido desde el accidente y de los niveles y modalidades de prevision. De
forma que, aunque las asociaciones apuntan, como se les solicita, un orden de prioridad, no
debe generalizarse a partir de sus respuestas. Si conviene destacar aquellos casos en los
que los particulares o las familias se constituyen en la fuente prioritaria de financiacion de
rehabilitacion intensiva de pacientes posagudos con dafio cerebral.
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6. LA DEPENDENCIA MIXTA, EL ESTRES DE LAS FAMILIAS Y LA PARTICIPACION SOCIAL
DE LAS PERSONAS CON DANO CEREBRAL SOBREVENIDO

Como se viene observando a lo largo del texto, las limitaciones personales que
provoca la lesioén cerebral son de muy diverso tipo y se presentan de forma heterogénea,
con grados de afectacion que pueden ser leves, tanto en lo fisico como en lo cognitivo,
como moderados o graves. Las secuelas menos visibles (cognitivas, como la pérdida de
memoria o de la capacidad organizativa) pueden resultar mas discapacitantes que las
mismas limitaciones fisicas. Este caracter heterogéneo de las funciones comprometidas
dificulta las soluciones homogéneas y pone a prueba los recursos actuales de atencion a la
discapacidad.

Cuando se trata de alteraciones “moderadas” o ‘“graves”, las familias asumen una
accion de gran compromiso con sus miembros afectados por DCS, aunque en la actualidad
se les adjudica una responsabilidad de cuidado sin eleccion posible y con muy escasos
apoyos publicos. Esta responsabilidad recae, tanto por el género prevaleciente de los
afectados como por tradicion cultural, sobre las mujeres, quienes dedican una atencion que
las expone, a falta de estos apoyos, a situaciones insostenibles de sobrecarga, estrés y
desgaste fisico. Esta sobrecarga y agotamiento pueden convertirse en situaciones crénicas,
cuando los progenitores o el conyuge terminan por asimilar el propio abandono, el dar
cuidados sin respiro, como algo normal o inevitable, a falta de otras opciones. Estas
familias y sus cuidadoras principales en especial afrontan circunstancias de aislamiento y
riesgo de exclusion social. En los siguientes apartados abordaremos los factores causantes
de esta tension, tanto desde el ambito de las limitaciones de las personas afectadas como
desde los factores ambientales.

Por sus especiales caracteristicas, el dano cerebral sobrevenido tiene una enorme
repercusion sobre la familia, en términos de trauma, dependencia y estrés. Esta incidencia
viene determinada tanto por la afeccion en si misma, con su brusca irrupcion y el tipo de
secuelas que la acompafian, como por el amplio vacio de servicios de apoyo dirigidos hoy
a los afectados y familiares mas alld de la etapa aguda hospitalaria y, en el mejor de los
casos, de la rehabilitaciéon. La articulacion de respuestas sanitarias y sociales al dafio
cerebral sobrevenido so6lo puede alcanzar su objetivo desde la comprension de las
situaciones familiares, la identificacion de los focos problematicos, necesidades especificas
y expectativas en este ambito. La primera constatacion al tratar con esta discapacidad,
coincidente entre profesionales, asociaciones o estudiosos, es que la afectada es la familia,
sobre todo el cuidador o cuidadora principal.
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El DCS presenta una variedad en las limitaciones personales resultantes, tanto por la
concurrencia de secuelas en tan distintos dmbitos funcionales como por el grado de las
mismas. Encontramos desde quien mantiene una vida auténoma y en buena medida
normalizada, hasta personas en coma persistente, pasando por quien conserva intactas sus
facultades fisicas pero con un grave déficit de autoconciencia y organizacion, que le
impide realizar las actividades mas elementales. La alteracion emocional y conductual,
habitual en la mayor parte de los casos, presenta, como veremos, las mayores dificultades
en la convivencia y atencion familiar. Esta diferencia en las limitaciones funcionales
resultantes de la lesion introduce una gran variedad de situaciones y necesidades, aunque
también se identifican pautas problematicas y requerimientos compartidos.

Entre los principales factores que determinan estas diferencias en la situacion familiar
corresponde sefialar:

— El tipo de funciones alteradas y gravedad de la discapacidad y dependencia.

— Laedad del afectado, que influye en aspectos basicos como:

- Su situacién de actividad e insercion sociolaboral en el momento de la
lesion: de ella deriva el tipo de prestaciones econémicas que lo protegen.

- El tipo de vinculo familiar del afectado: hijo/a; conyuge; padre/madre;
persona sola.

— La etapa en el ciclo de la lesion: desde las expectativas iniciales, la elaboracion
de las pérdidas y cambios, la situacion en el medio plazo; incluyendo la edad
del/os cuidador/es principal/es.

— Componentes culturales, ideoldgicos y econémicos en la familia.

De manera fundamental, los apoyos del contexto, desde el momento hospitalario hasta
el medio y largo plazo, resultan fundamentales en la calidad de vida de las personas con
dafio cerebral sobrevenido y sus familias: desde la posibilidad de integracion laboral,
actividades participativas con sentido, ocio y alternativas al hogar, atencion domiciliaria y
asistencia personal, etcétera. La discapacidad, también para las familias, es el resultado de
una relacion entre las limitaciones personales y los recursos de apoyo u obstaculos en
entorno.

Hasta el momento los cuidados a largo plazo de las personas con dafio cerebral
sobrevenido recaen por completo, o casi, sobre las familias. La inestabilidad econémica,
tanto por los desembolsos como por la pérdida de ingresos, caracteriza también parte de las
situaciones familiares. Gran parte de las familias cuidadoras enfrentan situaciones limite y
un riesgo cierto de exclusion social. Cambios sociales acelerados, tales como la
incorporacioén de la mujer al trabajo o la mayor presencia de personas “solas”, indican,
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ademas de la injusticia del actual abandono a la responsabilidad familiar unilateral, su
inviabilidad en un futuro cercano.

La existencia o no de recursos en el entorno para favorecer la participacion de las
familias, desempefia un papel clave para aliviar esta sobrecarga.

La siguiente presentacion de situaciones, a titulo tinicamente indicativo, corresponde
en su mayor parte a la vivencia de estas secuelas por el entorno familiar, a falta de, en su
mayor parte, apoyos sociales suficientes. Plantean horizontes de necesidad, incomprension
y posibilidades de transformacion. Corresponden a personas y familias con dafos
cerebrales tanto de origen vascular como cerebral, en su mayor parte recabadas en Castilla-
La Mancha''?, si bien documentadas a partir de la bibliografia en este 4mbito asi como a
través de entrevistas en otros ambitos territoriales.

“Es como si fuera otra persona.” Proyeccion familiar de las alteraciones del afectado.

En los primeros momentos tras la lesion, las expectativas de recuperacion por parte de
los familiares se refieren por regla genera hacia los aspectos fisicos y mas visibles, hacia la
movilidad (“que ande”). Con frecuencia, salvo en caso de secuelas severas, los lesionados
cerebrales recobran grados importantes de autonomia fisica y movilidad, como la marcha,
o el uso de las manos, aunque persistan alteraciones en este nivel, como temblor o paresias
laterales.

“La preocupacion en principio de la familia es que vuelva a andar, sobre todo
que pueda manejarse, lo que se ve, lo fisico, la preocupacion fisica, lo deméas como
que bueno, ya se verd, y el que ya se vera es lo que mas problemas luego causa en la
convivencia familiar.” (Entrevista miembro de FEDACE.)

La afasia o trastornos del lenguaje, presentes en algunos casos, afectan no sélo al
habla sino a la comunicacion en su conjunto, al coddigo compartido que permite entenderse.
Otras alteraciones sensoriales afectan sobre todo a la vista, limitando el campo perceptivo
focal (como “veo por un tubo”).

Con diferencia, los trastornos que causan mayor impacto sobre la convivencia familiar
son de orden psicoldgico y conductual: las alteraciones cognitivas, emocionales y sobre
todo del comportamiento, las cuales caracterizan la especial complejidad de la dependencia
originada por el dafio cerebral sobrevenido.

"2 Como parte del estudio “Dafio Cerebral Sobrevenido en Castilla-La Mancha: situacion sociosanitaria y
desafios de insercion”, en prensa.
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Sin establecer patrones comunes, las alteraciones cognitivas, sobre todo por lo que se
refiere a la memoria reciente, estan presentes en muchos casos, de forma que dificultan la
iniciativa y conduccion de actividades cotidianas bésicas por los afectados.

Las alteraciones emocionales y del comportamiento cambian la personalidad en una
parte importante de los lesionados, invirtiendo pautas anteriores (quien era timido deviene
extrovertido o viceversa) o acentuando rasgos caracterologicos previos, en funcion del area
cerebral lesionada. El aspecto critico de este cambio radica en que los familiares acaban
por no reconocer en el afectado a la persona con quien habian compartido la experiencia
previa, al conyuge elegido o al hijo acompafiado en su crecimiento. Una expresion
dolorosa y habitual sintetiza la vivencia: “es otro, es como si fuera otra persona”.

Entre los cambios mas dificiles de asimilar, tanto emocionales como conductuales, se
encuentran la apatia, la posesividad, la desinhibicion sexual en otros casos y, sobre todo, la
agresividad. Conviene enfatizar en todo momento que estas alteraciones se presentan de
forma diversa, sin concurrir necesariamente varias al mismo tiempo, comprenden distintos
grados y estan sujetas a evolucion en el tiempo, segin los casos. En este apartado nos
referimos a personas con secuelas moderadas y graves.

El afectado puede desconectar de la realidad inmediata, perder el principio de
realidad, vivir ajeno a su patologia, proponiendo con vehemencia salir a trabajar, el
rechazo a la medicacion o, en algunos casos, compromisos delirantes: “tenia que vestirme
para ir a una cena en la corte con el rey”, como relata uno de los afectados con mirada
retrospectiva hacia una etapa anterior. La irritabilidad que acompafia estos arrebatos
supone un factor de tension y sufrimiento familiar.

En otros casos, por el contrario, la ausencia de metacognicion conduce a la apatia o la
inaccion, el sujeto permanece sin iniciativa para emprender cualquier acto: requiere una
constante supervision y estimulo para llevar a cabo las actividades mas basicas, como
vestirse, asearse o comer.

“... te desespera porque... no se levanta, porque le mandas quitar un vaso y no lo
quita, ;me entiendes? El era superacion, y ahora no es nada, ahora jnada! jEs que no
hace nada!..., le puedes preguntar como esta y darte la vuelta y ya no saber lo que le
has dicho.” (Reunion grupo Talavera, mujer, conyuge 44 anos; afectado, 47 a.)

En estas circunstancias, el afectado puede resultar menos consciente de sus
limitaciones sobrevenidas que la misma familia, quien experimenta de forma directa las
consecuencias de la afeccion.

198



Ligada con la pobre autoconciencia, la pérdida de memoria reciente, con distintos
grados, se encuentra uno de los trastornos mas habituales entre los afectados. A causa de
esta alteracion, el sujeto se vuelve incapaz de mantener la atencion y el recuerdo en
periodos breves de tiempo, lo cual deriva en:

— Comportamientos y preguntas reiterativas hacia los familiares.

— Capacidad muy reducida para llevar a cabo actos de la vida cotidiana, como la
higiene, vestido, autocuidado, ademas de actividades instrumentales tales como
realizar la compra o manejo de dinero, o cocinar, entre otras.

— Limitacion para nuevos aprendizajes, aunque, en algunos casos, la pérdida de la
memoria reciente es compatible con el mantenimiento de habilidades complejas
anteriores, como el conducir un vehiculo.

La alteracion de la memoria reciente, y con ella la pérdida de funciones ejecutivas,
vuelve a muchos afectados a la necesidad de una supervision casi continua, aunque cuenten
con autonomia fisica. Esta dependencia, generalmente de una persona, su cuidadora
principal, supone una sobrecarga de gran desgaste, al requerir una vigilancia que impide la
compatibilidad del cuidador con otra actividad, ya sea laboral, de ocio, descanso o tiempo
para si mismo.

“Nos encontramos con muchas trabas, yo a la hora de trabajar, porque como ¢l
tiene amnesia, la memoria presente no la tiene, pues claro tienes que estar pendiente,
¢l tiene autonomia propia, pero claro, tienes que decirle: te tienes que baiiar, te tienes
que afeitar, te tienes que cambiar de ropa, tienes... jtodo! jTienes que decirle todo!
Porque incluso estd comiendo y no se acuerda de si ha comido... Claro, cuando vas a
buscar un puesto de trabajo, como saben que te necesita las veinticuatro horas, pues te
encuentran nulo, y te ves... muy agobiada, yo me veo muy agobiada, y no tengo mas
ayuda, soy yo todo, todo, todo.” (Grupo discusion Manzanares, mujer, conyuge 43
afos, afectado 46 a.)

La absorcion en la atencion requerida llega a su extremo en los casos de coma o baja
conciencia, no por la falta de memoria sino por los cuidados sanitarios a tiempo completo
que requiere. En este caso, la vida del familiar (conyuge, hermano) queda dedicada casi
por completo, las 24 horas, al cuidado del afectado, aunque con distinto perfil al anterior.

La apatia y estados depresivos en algunas personas con esta afeccion, contrasta con el
talante de constancia y esfuerzo por afrontar las distintas actividades, desde la
rehabilitacion a la vida cotidiana e incluso la participacién social y laboral en otras
personas. Este empefio de superacion y vida activa se convierte asimismo en un estimulo
para los familiares.
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La apatia puede dejar paso a la motivacion y actitudes mas favorables al cambiar de
entorno (salidas vacacionales), o al participar en actividades de ocio. Las actividades que
pueden significar un estimulo para salir de casa, segiin confirman familiares y afectados,
implican una mejoria en la actitud de las personas afectadas, que se traduce en un clima de
convivencia familiar mas positivo.

La pérdida de la memoria reciente junto con la apatia llevan aparejada la dificultad de
comunicacion en la pareja, o entre padres e hijo afectado, que puede deteriorar este
intercambio entre los demas miembros de la familia. Esta ausencia de comunicacion, base
de las relaciones personales, resulta una de las mayores aspiraciones en conyuges, estimulo
cuando se da, y frustracion ante su desaparicion.

“... en mi casa siempre ha sido asi, porque hemos estado siempre muy unidos, y
sin embargo desde que ha pasado esto de mi marido, yo quiero que mi casa sea la de
antes y claro no puede ser, y yo sufro mucho porque yo veo mi vida como la de antes,
aunque yo he asumido esto, que es lo que yo hablo muchas veces con M., jhablaba!
porque cada vez hablamos menos, o sea, la comunicacion entre mi marido y yo se va
perdiendo y eso me duele mucho, porque yo con mi marido siempre tenia muy buena
comunicacion, siempre nos hemos..., no hemos hecho el uno nada sin el otro, no
hemos salido nunca el uno sin el otro, y yo ahora veo que yo necesito salir sola porque
me ahogo en casa, me ahogo...” (Reunién grupo Talavera, mujer, conyuge 44 anos;
afectado, 47 a.)

En este sentido, el dafio cerebral puede provocar una desestructuracion familiar y
alejamiento, por ejemplo de los hijos, de forma que el cuidador principal, sobre todo si es
un coényuge, queda en una situacion de aislamiento comunicativo, donde la falta de
desahogo y expresion agravan la tension.

“T1, gracias a Dios, tienes a tus hijos contigo, pero ;ti sabes lo triste que es que
tengas a tu marido en este sillon, que no hable contigo, que el tinico hijo que hablaba
contigo se te ha ido?, que con el que puedes hablar, de veinticinco afios, que seria tu
refuerzo, que no puedes hablar con €I, al contrario, te trae mas carga, que... ;a quién le
cuentas tus problemas?” (Reunion grupo Talavera, mujer, conyuge 44 afios; afectado,
47 a.)

La posesividad es un rasgo frecuente de los afectados, sobre todo en relacion con sus
conyuges, probablemente asociado a la inseguridad y pérdida de referencias que provoca la
alteracion de la memoria reciente. En estos casos se establece una estrecha dependencia
emocional respecto al familiar, inquietud ante su ausencia, incluso critica de los menores
detalles cotidianos. El familiar se encuentra abrumado ante esta situacion de absorcion. A
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falta de apoyos o respiro, esta situacion genera aislamiento, aboca al cierre de horizontes
sociales minimos y a una constante ansiedad.

“... €l es independiente para hacer las cosas, pero si se lo dices, si no ¢l puede
pasar sin bafiarse toda la semana, sin afeitarse, incluso para la comida. El a lo mejor
llegan las once de la noche, y ya no se acuerda de que ha cenado, y dice: Bueno ;es
que me tengo que acostar sin cenar? Y asi... y claro como no tienes ayuda de nada, y
yo no puedo tener tampoco mi espacio, como vulgarmente decimos, ni para trabajo, ni
me puedo relacionar con otra gente, ni nada, nada, mi mundo se ha..., j¢l!” (Grupo D.
Manzanares, mujer, conyuge 43 afios, afectado 46 a.)

La intensa dependencia fisica o cognitiva, cuando ademads se une a esta dependencia
emocional y no existen apoyos que permitan un descanso al familiar, van reduciendo el
horizonte vital al méas completo aislamiento, en un proceso de exclusion social donde solo
queda la continua y extenuante tarea del cuidado.

La agresividad, cuando se presenta en determinado tipo de lesiones, constituye una de
las secuelas mas dificiles de afrontar, con una grave repercusion sobre la convivencia y las
situaciones de angustia vividas por los familiares. La irritabilidad puede dar lugar a
comportamientos agresivos, tanto verbales como, en ocasiones, fisicos.

Las actividades fuera del domicilio y entornos extrafamiliares, el encuentro con otras
personas, afectados y no afectados, por parte de los lesionados neuroldgicos favorecen su
autonomia y autoestima, con las variantes que supone cada caso. Esta participacion o
apoyo puede significar igualmente el respiro de las familias y opciones para mantener
umbrales de salud o calidad de vida.

7. NIVEL I. MANTENIMIENTO DE HABILIDADES, PARTICIPACION, ALTERNATIVAS AL
HOGAR

Si se adoptan como principios la vida independiente (decidir sobre los aspectos que
conciernen a mi vida aunque pueda depender de terceras personas en lo fisico:
autodeterminacion, equiparacion de derechos civiles), la normalizacion (poder participar
en los entornos, espacios, como otros ciudadanos), equiparacion de oportunidades,
proteccion ante las situaciones de dependencia que conllevan pérdida de capacidades para
el autogobierno de la propia vida, entonces las alternativas de apoyo a las personas con
dafio cerebral y sus familiares han de ser tan diversas como heterogéneas son las secuelas,
las edades y, en consecuencia, las expectativas de participacion de las personas afectadas,
asi como las situaciones familiares.
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Entre las necesidades percibidas por FEDACE para personas con dafo cerebral
sobrevenido moderado y grave se encuentran:

— Red de centros de dia.

— Red de centros ocupacionales.

— Pisos tutelados y residencias.

— Programas de ocio y respiro familiar.

— Asistencia domiciliaria especializada.

— Recursos especificos para personas en estado vegetativo persistente.

En la mayor parte de los casos, el origen de las asociaciones, a partir de la iniciativa
de familiares o profesionales, se plantea como una primera propuesta ante la emergencia de
necesidades que reclaman atencioén en contextos de inexistencia, escasez y/o desajuste de
recursos.

“.. tanto en Santiago como en Vigo, éramos profesionales. Y en seguida se
produce el vuelco de las familias... en Vigo, concretamente, es un dato importante, se
daba el caso de asociaciones de retraso mental y paralisis cerebral —que poco tienen
que ver con el dafio cerebral, ;no? — que todos los afios recibian ocho, nueve, diez
solicitudes de plazas en sus centros por casos de dafio cerebral, y que no corresponde,
(no?, esto es como si quieres sacarte una muela y pasas por el oculista, no tiene
sentido... Nos dimos cuenta enseguida de que no habia absolutamente ningun
recurso.” (Asociacion ALENTO.)

A. Valoracion de la discapacidad: subestimacién y ambigtiedad de la secuela
intangible

La calificacion de la discapacidad y los grados de ésta por los 6rganos responsables en
cada ambito autonomico (los Equipos de Valoracion y Orientacién) de los Servicios
Sociales, significa un reconocimiento de derechos y compensaciones en el acceso a
determinados servicios y prestaciones publicas, desde pensiones no contributivas en caso
de ausencia de otros ingresos, solicitud de ayudas técnicas o sociales (como los servicios
de atencidon domiciliaria), posibilidad de participacion en las cuotas de reserva de empleo
establecidas o desgravaciones de tipo fiscal, prestaciones tanto comunes como
desarrolladas por la normativa en cada &mbito autonémico.

El Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, establece el reconocimiento,
declaracion y calificacion del grado de minusvalia, incluyendo los baremos para la
calificacién, con el requisito de que exista una enfermedad o trastorno previamente
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diagnosticado y tratado por el sistema sanitario, y que haya producido secuelas
permanentes. Si bien el IMSERSO, a través de equipos de expertos y bajo criterios de
coordinacion, establece estos baremos comunes al territorio estatal, su aplicacion resulta
competencia de los Departamentos de Bienestar Social autondmicos.

Esta valoracion y calificacion de la discapacidad por parte de los Equipos de
Valoracion y Orientacion en los Servicios Sociales autondmicos presenta distintas
respuestas' . Existe un desconocimiento amplio acerca del dafio cerebral sobrevenido.
Sobre los 16 cuestionarios recibidos por parte de Consejerias de Bienestar Social/Servicios
Sociales (y diputaciones forales del Pais Vasco), en ocho casos se elige como respuesta
“Si, el sistema de valoracion permite determinar con claridad el grado de minusvalia”. En 7
de los 16 casos, la respuesta elegida indica “la complejidad de los trastornos cognitivos,
emocionales, conductuales, fisicos, dificulta la valoracion adecuada”. En este segundo
sentido, resultan significativas observaciones como las indicadas por el Servicio de
Personas con Discapacidad andaluz, en los siguientes términos:

"La valoracion de las discapacidades fisicas no plantea ningun problema. El resto
de secuelas se valoran a partir de los informes de los profesionales que han tratado al
sujeto y que aporta el solicitante. Por tanto, va a depender mucho de la claridad de
esos informes la valoracion psicologica que se realice”.

La siguiente tabla presenta estos resultados por Comunidad autébnoma:

TABLA 2. ;CONSIDERA QUE EN LA ACTUALIDAD LA VALORACION REALIZADA
DE LAS SECUELAS DEL DCS EN LOS CENTROS BASE CUENTA CON CRITERIOS
SUFICIENTEMENTE CLAROS, ESPECIFICOS Y CONSENSUADOS?

LA COMPLEJIDAD

SI SE DETERMINA CON

CC.AA | contesTa | CLARIDADELGRADO | | , U GRACION
ADECUADA
Andalucia 1
Asturias 1
Canarias 1

'3 La pregunta planteada a los departamentos de Bienestar Social autonémicos se concretaba en los

siguientes términos, “;Considera que en la actualidad la valoracion realizada de las secuelas desde atencion
al sobrevenido en los Centros Base cuenta con criterios suficientemente claros, especificos y consensuados?
(Con las siguientes opciones de respuesta):
— Si, el sistema de valoracion permite determinar con claridad el grado de minusvalia.
— La complejidad de trastornos cognitivos, emocionales, conductuales y fisicos, dificulta la valoracion
adecuada.
— Existe un desconocimiento amplio acerca del dafo cerebral sobrevenido.
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NG |STSEDETERMINACON| A COMELEJIDAD
CC.AA, CONTESTA CLSE Il\a'IANDUEI\_/AG\LR I'?DO LA VALORACION
ADECUADA
Cantabria 1
Castilla y Leon 1
Castilla-LLa Mancha 1
Extremadura 1
Galicia 1
Illes Balears 1
Madrid 1
Murcia 1
Navarra 1
Pais Vasco 2 1
Rioja, La 1
Total 1 8 7

Fuente: Elaboracion propia a través de cuestionarios en el ambito social.

Los equipos de valoracion (compuestos por psicologos, médicos y trabajadores
sociales para la emisioén de un dictamen conjunto), se apoyan en los diagnosticos clinicos y
en su propia evaluacion de las secuelas. Encontramos de partida un elemento estructural
que condiciona la subestimacion o al menos dificultad comparativa en la calificacion de los
aspectos cognitivos: la practica ausencia de neuropsicologos en la red publica sanitaria
(salvo por lo que se refiere al hospital Instituto Guttmann, concertado con el Sistema de
Salud en Catalufia). De forma que los diagnosticos clinicos, uno de los elementos de
trabajo para los equipos de valoracion, adolecen muy probablemente del reflejo adecuado
de este tipo de déficit, cuya evaluacion resulta, por otro lado, objetivamente méas compleja
que aquella referida a las limitaciones fisicas.

Entre las acciones desarrolladas para la mejora de esta calificacion, tres
Departamentos autondémicos (Cantabria, Castilla y Leon, y La Rioja) apuntan su
participacion en el grupo de trabajo de baremos psicoldgicos, que elabora desde el IMSERSO
(Direccion de Programas y Valoracion Psicoldgica) nuevos criterios de valoracion en los
trastornos mentales organicos.

En el cuestionario dirigido a las asociaciones se pregunta acerca de la percepcion del
sistema de valoracion de la minusvalia que se realiza en los Centros Base, en la que se
recoge la siguiente bateria de cuestiones a considerar:
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Cuentan con criterios claros para determinar el grado de minusvalia.
Conocen suficientemente acerca del dafio cerebral sobrevenido.

Se perciben diferentes criterios/valoraciones en los diversos Centros Base.
La valoracion cambia en funcion de los distintos profesionales.

M e

Otra opinion [respuesta abierta)].

Predominan las respuestas “no” en relacion con las dos primeras cuestiones: los
profesionales encargados de realizar esta valoracion de minusvalia no cuentan con criterios
claros y no tienen suficiente informacién. Esto no es incompatible con la opinion,
expresada en entrevistas abiertas mas comprehensivas, del desarrollo de normativas y
herramientas técnicas cada vez mdas abarcadoras, mds precisas y por lo tanto mas
niveladoras: el dafio cerebral manifiesta multiples y en ocasiones complejas secuelas que
se escapan a los indicadores valorativos al uso. En la medida en que algunos indicadores
no se prestan a una valoracidn precisa, las asociaciones apuntan la conveniencia de seguir
indagando en la investigacion y facilitando informacion actualizada entre los profesionales,
asi como abrir la posibilidad de participacion a los diversos sectores implicados. Resulta
especialmente alarmante la denuncia de diversas valoraciones de minusvalia realizadas por
distintos profesionales. Es evidente que mayor desconocimiento y menor definicion de
indicadores precisos, agravan el ya complejo asunto de la intervencion de elementos no
formalizados en una cuestion de tanta trascendencia para la atencion de las personas
afectadas.

13

. es que al ser el dafo en el cerebro, puede ser sensorial, puede ser fisico,
puede ser..., es mas difusa, por decirlo de alguna manera. Entonces una persona que tu
puedes ver andar y hablar con alguna dificultad, dices: ‘pues, bueno, estd bien’. No,
porque tiene déficit de atencion, déficit de memoria, tiene problemas conductuales.
Entonces, es muy dificil, hay una minusvalia oculta que no se llega nunca a valorar.”
(Asoc. DACE, Sevilla.)

B. Los centros de dia como ejemplo de los desafios de atencion y disefio diversificado
ante el dafo cerebral

La actividad de mantenimiento de las habilidades en el medio plazo, el fomento de la
vida auténoma y la participacion en entornos de grupo y en actividades con sentido, son
prioridades experimentadas en la perspectiva de las asociaciones, y en su mismo
surgimiento. En este sentido, uno de los recursos que cuenta con mayor solicitud son las
plazas en centros de dia para personas con limitaciones moderadas o graves. Este espacio
puede significar, junto a la potenciacién y mantenimiento de las capacidades para la
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autonomia personal y vida activa de las personas con dafio cerebral sobrevenido, una
opcion de respiro para cuidadores principales, con la posibilidad de atender al resto de la
familia y cuidar su propia vida con descanso (fisico y emocional), realizar otras gestiones o
compatibilizar el cuidado con la vida laboral a tiempo parcial o el mantenimiento de
relaciones sociales elementales. Ante la carencia de ambitos que pudieran dar respuestas
adecuadas de mantenimiento rehabilitador a largo plazo y actividades de terapia
ocupacional, parte de las asociaciones han ido creando este espacio, con financiacion
publica, segun distintas orientaciones.

Por lo que se refiere a la actual cobertura en atencion diurna, de caréacter rehabilitador,
de mantenimiento y vida autdbnoma, ocio y terapia ocupacional, constatamos el desajuste
del modelo predominante que clasifica a los usuarios segiin las limitaciones fisicas o
psiquicas. Para comprender esta circunstancia resulta preciso conocer las tres orientaciones
actuales en materia de atencidon diurna, paradigma que se proyecta en términos
equivalentes hacia otros servicios (centros de empleo especial, servicios residenciales)
prestados a las personas con discapacidad:

—  Centros de dia de orientacion convencional, clasificados por usuarios con
deficiencia fisica o deficiencia psiquica, con distintos grados de personalizacion.
Se trata del modelo tradicional y predominante en la actualidad.

—  Orientacion monografica a las personas con dafio cerebral moderado y severo
(como el Centro Bekoetxe en Vizcaya, el Centro para la Vida Autonoma de la
Asociacion ADACEN en Navarra o las plazas concertadas con la red ambulatoria
de las Hermanas Hospitalarias, Aita Menni, en Guipuzcoa).

—  Centros de dia con profesionales y areas especializadas en usuarios con dafio
cerebral sobrevenido o necesidades especiales semejantes con independencia de
su origen.

Acerca de la pregunta por la existencia de centros de atencidon diurna especificos
orientados a personas con dafio cerebral sobrevenido, seis de las Consejerias (incluyendo
dos de las tres diputaciones forales del Pais Vasco), ofrecen una respuesta afirmativa,
aunque en el caso de Navarra, Castilla-La Mancha y Andalucia se refieren a los centros
gestionados por asociaciones. En la mayor parte de los casos (10 sobre 16 respuestas), no
existen centros monograficos. Respecto a la pregunta acerca de la existencia de modulos
con atencion especifica en centros de dia no monograficos, tan s6lo Navarra plantea una
respuesta afirmativa. La respuesta mayoritaria corresponde a “la mayor parte de los casos,
los usuarios con dafio cerebral comparten actividades con otros usuarios” (tabla 3).
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TABLA 3. ;EXISTEN CENTROS DE ATENCION DIURNA ESPECIFICOS,
ORIENTADOS A PERSONAS CON DANO CEREBRAL SOBREVENIDO?

CC. AA. Sl NO

Andalucia 1
Asturias 1
Canarias |
Cantabria 1
Castilla y Leon 1
Castilla-La Mancha 1
Extremadura 1
Galicia |
Illes Balears 1
Madrid 1
Murcia 1
Navarra
Pais Vasco 2 1
Rioja, La 1

Total 6 10

Fuente: Elaboracion propia a partir de cuestiones del ambito social.

A titulo complementario, por lo que respecta a los centros de dia no monograficos en dafio
cerebral sobrevenido, se constata una ausencia completa de modulos especificos dedicados a esta
discapacidad. Si bien el compartir actividades con otros usuarios y no conforme a etiologia
representa un valor, la respuesta indica una mas que probable ausencia de atencion especializada en
los centros de dia al uso (tabla 4).

TABLA 4. (EXISTEN MODULOS ESPECIFICOS DE ATENCION A PERSONAS
CON DCS EN LOS CENTROS DE DIA NO MONOGRAFICOS?

NO EN LA MAYOR PARTE DE LOS
CC. AA. CASOS, LOS USUARIOS CON
CONTESTA DCS COMPARTEN ACTIV.

Andalucia 1 -

Asturias

Canarias

b [ —

Cantabria
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cc. An NO | CASOS, LOS USUARIOS CON.
. . CONTESTA DCS éOMPARTEN ACTIV.

Castilla y Leon 1
Castilla-La Mancha 1
Extremadura 1
Galicia 1
Illes Balears 1
Madrid 1
Murcia 1
Navarra 1 -
Pais Vasco 3
Rioja, La

Total 2 14

Fuente: Elaboracion propia a partir de cuestionarios del ambito social.

En su mayor parte, el disefio de las plazas y centros publicos de atenciéon diurna no
responde a una etiologia, lo cual daria lugar a una diaspora de centros poco eficiente y con
riesgo de estigmatizacion o gheto, sino a criterios de necesidades de atencién comunes Yy,
en distinto grado, personalizadas. Ahora bien, en la mayoria de los casos, esta orientacion
diversificada se limita en gran parte a dos orientaciones tradicionales de atencion: centros
de dia para usuarios con limitaciones fisicas o con limitaciones psiquicas''®. Esta
dicotomia alcanza a incorporar a algunas personas con dafio cerebral sobrevenido, tal como
apunta la respuesta obtenida de las distintas Consejerias. Sin embargo, desde los mismos
responsables en el ambito de la discapacidad como en la experiencia diaria de las

14 Segin afirma, por ejemplo, el Servicio de Personas con Discapacidad de la Junta de Andalucia, “Los
centros de dia para personas con discapacidad existentes actualmente en nuestra Comunidad auténoma estan
destinados en su mayoria a personas con discapacidad intelectual, gestionados la mayor parte de ellos por
entidades de ese sector, por lo que no son usuarios/as las personas con otros diagnosticos. Unicamente
existen tres centros de dia para personas con discapacidad fisica sin otros trastornos afiadidos, por lo que las
personas con dafio cerebral no son usuarias de este tipo de centro cuando existe alteracion psiquica y cinco
centros para personas con paralisis cerebral y otros trastornos afines.

Los recursos y servicios publicos y privados para la atencion a las personas con discapacidad, se
organizan en funcién del tipo de discapacidad: fisica, psiquica y sensorial, no de la patologia enfermedad que
ha dado origen a la discapacidad. Por este motivo no existen recursos especificos, publicos o concertados,
destinados a las personas con dafio cerebral, sino que son atendidos a través de los dispositivos existentes, en
consideracion a las necesidades y caracteristicas de cada persona”.
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asociaciones, esta dicotomia presente y los grados de especializacion actuales resultan
inadecuados para ofrecer cobertura a personas con secuelas mixtas, tanto cognitivas como
fisicas y al tiempo diferentes de las propiamente cognitivas o inicamente motrices. Asi, el
desajuste, no identificacion y abierto rechazo o no admision de personas con dafio cerebral
sobrevenido resultan una realidad apuntada como constante.

“Si tengo un chico que tiene posibilidades de estudiar, en la mayoria de los
centros de adopcion curricular no hay ese apoyo... Si serian capaces de llevar a cabo
una profesion, pero en los centros ocupacionales, por ejemplo, no tienen cabida al dia
de hoy; como no tienen una discapacidad psiquica y los centros ocupacionales de
Madrid son para psiquicos... Entonces, el que no tiene una secuela propiamente fisica
o psiquica, no entra; ;donde entra?, en tierra de nadie, estan desamparados, y estamos
hablando de una poblacién joven...” (Asociacidn APANEFA.)

Ante la dificultad de adaptacion por parte de personas con las alteraciones mixtas que
comporta el dafio cerebral y la necesidad de una atencién especializada, distintas
asociaciones y administraciones (se indico el caso unico del Centro Bekoetxe, junto a
conciertos de plazas en centros monograficos), han creado espacios de atencioén diurna y
respiro familiar orientados a los déficit especificos que presenta esta discapacidad. Esta
atencion especializada no aborda, claro esta, el dafio cerebral como un todo indiferenciado:
introduce distintos ambitos de actividad y grupos conforme a la edad y severidad de la
deficiencia. Cada caso personal difiere en sus necesidades de apoyo, y en mayor medida
que respecto a otras discapacidades. Partiendo de que todas precisan atencion
personalizada, el dafo cerebral sobrevenido requiere programas individualizados, caso por
caso y persona a persona.

En la busqueda de equilibrios entre los grandes grupos de poblacion que hasta fechas
recientes articulan los recursos de apoyo como centros de dia (diferenciados segun
deficiencias fisica y psiquica), algunas administraciones procuran adecuar los servicios a
grupos de requerimientos mas especificos, con base en el criterio de la necesidad
compartida, eficiencia y equidad, antes que en el origen etiologico de las mismas. Este
seria el criterio de Diputaciones forales como la de Alava y la recomendacién del Grupo de
expertos al Plan Director Sociosanitario (Atencion al Dafio Cerebral y Enfermedades
Neurologicas Degenerativas). “La atencién a personas con dafio cerebral adquirido no
incluye la figura de Centro, recurso o programa especifico. Se entiende que personas con
distinta etiologia en su déficit pueden presentar necesidades similares, heterogeneidad que
se valora como un plus de valor en los recursos que se ofrecen desde el Instituto Foral de
Bienestar Social. Las personas con dafio cerebral comparten instalaciones fisicas y
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servicios comunes con el resto de las personas que acuden a los centros de dia, asi como
algunas de las actividades que se realizan en los mismos. Sin embargo, se les asignan
programas de trabajo especificos y/o planes de atencion individualizada (en su caso), por lo
que las actividades se pretende que sean lo mas adecuadas a su situacion y necesidad).”
(Jefe de Servicio de Personas con Discapacidad. Diputacion Foral de Alava.)

La division entre deficiencia psiquica y fisica hace poco flexible la prevision, el
disefio y el proceso de acceso y atencion de los servicios para personas con discapacidades;
resulta especialmente dificil para una persona con dafio cerebral compartir centros
pensados para personas con discapacidades bajo esta clasificacion tradicional. Algunas
administraciones impulsan la atencion especializada a las personas con dafio cerebral, ya
sea a través de recursos monograficos o programas orientados a personas con necesidades
analogas con independencia de su etiologia. En esta busqueda de equilibrios entre la
normalizacion, equidad y atencion especializada, distintas asociaciones y administraciones
apuestan por combinaciones que garanticen la especializacion con los recursos
compartidos.

La mitad de las asociaciones, a pesar de las dificultades observadas ante la
especificidad y complejidad de las secuelas por dafio cerebral, comparten actividades de
diverso tipo con otras asociaciones o en centros polivalentes de atencion a distintas
discapacidades (por ejemplo, ADACCA en Cadiz apunta: “Estamos a la espera de la
concesion de un local en un centro gestionado por el Ayuntamiento y dirigido a varias
enfermedades neuroldgicas™). Esta orientacion supone, en la mayor parte de los casos, la
inclusion de atenciones especializadas segin el requerimiento del dafio cerebral. Sin
embargo, también hemos recogido opiniones que destacan la dificultad a priori que plantea
la alternativa de compartir recursos con otras discapacidades, por la especificidad y
complejidad que manifiestan las secuelas del dafio cerebral. La explotacion de los
cuestionarios cumplimentados por las asociaciones ofrece la siguiente informacion acerca
de las que confirman esta préctica, en la que destaca sin duda la Asociacioén de Castilla-La
Mancha, tanto por vocacion deliberada en compaginar y compartir recursos ante
necesidades comunes, como por la necesidad pragmatica de su aprovechamiento en un
territorio con tal dimension y baja densidad poblacional:

— ADACECO (A Corufia): comparte con otras asociaciones los recursos de
fisioterapia, terapia ocupacional y logopedia.

— RENACER (Ourense): comparte con otras asociaciones los servicios de
fisioterapia y psicologia, asi como recursos de transporte y fisioterapia en
centros polivalentes con atencion a distintas discapacidades.
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— ADACE-CLM (Castilla-La Mancha): comparte recursos -rehabilitacion funcional,
residencia, fisioterapia, centro ocupacional, vacaciones- con otras asociaciones:
- de esclerosis multiple (Albacete y Talavera de la Reina),
- de paralisis cerebral (Ciudad Real),
- Cocemfe (Toledo y Ciudad Real),
- Fislem (Fundacién para la Integracion Laboral del Enfermo Mental.

Toledo),

- de deficientes mentales de Torrijos (Toledo).

— ALEN (Leon): citan su vinculacién con centros privados de rehabilitacion en los
que comparten recursos con otras discapacidades.

— ASDACE (Salamanca): comparte el local que utiliza, cedido por el ayuntamiento,
con otras asociaciones.

— ATECE-Araba: colaboran en servicios con otras asociaciones y con el Instituto
Foral de Bienestar Social.

— ATECEA (Aragén): comparten centro polivalente de rehabilitacion fisica.

— CEBRANO (Asturias): comparten despachos e instalaciones para impartir cursos
con otras asociaciones.

— NUEVA OPCION (Valencia): ofrecen con otras asociaciones actividades de ocio.

— REHACER (Baleares): comparte local y centro de dia con otras asociaciones.

En conclusion, se observa un desajuste generalizado entre las necesidades que plantea
una discapacidad mixta, como el dafio cerebral sobrevenido respecto a los recursos
existentes, articulados en las grandes categorias de “deficiencia fisica” y “deficiencia
psiquica”. Ante esta necesidad de atencion especializada, hoy sin apenas cobertura,
encontramos administraciones que ante los requerimientos de discapacidades emergentes y
necesidades especificas apuntan disefios de atencidon especializada ya sea a través de
centros monograficos publicos (el inico ejemplo es Bekoetxe en Vizcaya o el centro de dia
de la asociacion ADACEN en Navarra), o bien a través de programas personalizados ante
necesidades compartidas en grupos de personas con discapacidad sin diferencia por
etiologia. Sefialadas las dificultades de integracion en los recursos tradicionales, las
necesidades de atencion especializada que requiere el dafio cerebral sobrevenido (que
puedan ser compartidas por otras situaciones de discapacidad), el disefio de recursos
adecuados requiere reinventar espacios en centros de dia (ocupacionales, de empleo...), que
garanticen esta adecuacion a los perfiles de necesidad especial tan caracteristicos de las
personas con dafo cerebral, a través de distintas lineas de solucion:
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— Atencion especializada para personas con dafio cerebral (segtn distintos perfiles
de limitacion y edad) en centros de dia polivalentes para distintas
discapacidades.

— Atencidn especializada segun perfiles de necesidad al margen de su etiologia
(predominio de deficiencias motoras con afectacion leve en las funciones
superiores, o viceversa, con las distintas variantes que la lesion puede
significar).

La heterogeneidad de las secuelas en las personas con dafo cerebral sobrevenido,
requiere dosis de imaginacién y compromiso al combinar los criterios de normalizacion y
equidad y terapias especializadas con el grado de individualizacion caracteristico que exige
este tipo de discapacidad. El aprovechamiento de recursos, convergencias entre distintas
discapacidades en sus necesidades compartidas, compatibles con la atencioén especializada,
puede arrojar los mejores resultados a este respecto.

C. Formacion e integracion laboral

De las respuestas recibidas de consejerias y diputaciones en el ambito de los servicios
sociales, ocho afirman no contar con programas de integracion sociolaboral para personas
con dafio cerebral sobrevenido. En cinco casos, la respuesta es positiva.

A la pregunta por la existencia de centros ocupacionales que integren a personas con
dafio cerebral sobrevenido, sobre las 16 respuestas institucionales procedentes de
Consejerias de Bienestar Social/Servicios Sociales, en ocho casos la respuesta es
afirmativa (Asturias, Canarias, Cantabria, Castilla y Ledén, Galicia, La Rioja y las
Diputaciones Forales de Alava y Vizcaya), siete comunidades reconocen no contar con
estos centros (Andalucia, Baleares, Castilla-La Mancha, Madrid, Murcia, Navarra y la
Diputacion Foral de Guiptizcoa), no responde Extremadura (tabla 5).

TABLA 5. (EXISTEN CENTROS OCUPACIONALES QUE
INTEGREN A PERSONAS CON DCS?

CC. AA. NO CONTESTA Si NO
Andalucia 1
Asturias 1
Canarias 1
Cantabria 1
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CC. AA.

NO CONTESTA

NO

Castilla y Leon

Castilla-La Mancha

Extremadura

Galicia

Illes Balears

Madrid

Murcia

Navarra

Pais Vasco

Rioja, La

Total

1

8

Fuente: Elaboracion propia a partir de cuestionarios del ambito social.

El IMSERSO mantiene una infraestructura de centros de recuperacion de minusvalidos

fisicos, orientadas a la formacidén ocupacional e incorporacion laboral de personas con

discapacidades. Sobre el total de 657 plazas, tanto en régimen de internado como media

pension, segin la informacion facilitada por el responsable de programas para personas

con discapacidad de dicho Instituto, en marzo de 2005 tenian participacion en estos

programas formativos 71 personas con dafo cerebral sobrevenido, tanto por traumatismo

craneoencefalico como ACV, lo cual supone un 10,8 por 100 del total. En cuanto al nivel de

dependencia de los usuarios, éste es leve en 40 casos de 70 (el 57 por 100), moderado en
22 (el 28,5 por 100) y grave en 8 (el 11 por 100).

TABLA 6. IMSERSO. PLAZAS FORMATIVAS TOTALES Y OCUPADAS

POR PERSONAS CON DCS

CENTROS ESTATALES

PLAZAS TOTALES

PLAZAS OCUPADAS POR

PERSONAS CON DCS

INTERNADO | MEDIA PENSION | INTERNADO |MEDIA PENSION
CRMEF. San Fernando (Cadiz) 108 56 8 5
CRMF. Salamanca 98 20 10 2
CRMEF. Lardero (La Rioja) 102 20 22 2
CRMEF. Vallecas (Madrid) 72 30 10 4
CRMF. Albacete 131 20 6 2
Totales 511 146 56 15

Fuente: Programas para personas con discapacidad, Imserso.
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En la perspectiva de las asociaciones, entre los servicios que cuentan con menor
cobertura, hay que mencionar todos los relacionados con el empleo y la propuesta de
alternativas laborales (centros ocupacionales, programas de integracion sociolaboral...), lo
que resulta alarmante si se considera la poblacion joven afectada que potencialmente
podria participar en programas adecuados. La Asociacion REHACER, de Baleares, ‘aprueba’
con 5 (en una escala de 0 a 10) tanto el nivel de cobertura como la calidad de estos
servicios en su territorio; TRACE, de Catalufia y ATECE-Guipuzcoa ofrecen una valoracion
de 5 en relacién con los centros ocupacionales de sus respectivos territorios.

“La orientacion laboral es muy dificil en un mundo consumista, donde lo que se
prima es la productividad, pues parece un poco absurdo invertir en gente que no va a
ser productiva, que va a costar; entonces dicen, bueno, ya te he dado la invalidez
permanente, ya te paso una asignacion mensual..., bastante tienes.” (Asoc. ADACEN.)

Desde la constatacion asociativa y la respuesta institucional, se desprende la
necesidad de avanzar en la atencién especializada hacia personas con dafio cerebral
sobrevenido, de cara a su participacion sociolaboral en distintos espacios (centros
ocupacionales, especiales de empleo, mercado normalizado).

D. Temor por el futuro y necesidades de respiro. Alternativas de hogar

Otro de los servicios practicamente inexistentes para la mayoria de las personas con
dafio cerebral sobrevenido son los residenciales, o las viviendas tuteladas. Tan soélo
Navarra y Canarias afirman disponer de viviendas tuteladas para personas con dafio
cerebral sobrevenido. En el caso navarro, se trata del Hogar Temporal y de Respiro que
gestiona la entidad asociativa, para 10 plazas, el cual alcanza una valoracién muy positiva
por parte de la asociacion (tabla 7).

TABLA 7. ;EXISTEN VIVIENDAS TUTELADAS

PARA PERSONAS CON DCS?

CC. AA. Si NO
Andalucia 1
Asturias 1
Canarias 1
Cantabria 1
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CC. AA. Si NO

Castilla y Leon 1
Castilla-La Mancha 1
Extremadura 1
Galicia 1
Illes Balears 1
Madrid 1
Murcia 1
Navarra 1
Pais Vasco 3
Rioja, La 1

Total 1 15

Fuente: Elaboracion propia a partir de cuestionarios del ambito social.

En cuanto a los servicios residenciales publicos o concertados para personas con dafio
cerebral sobrevenido, diez sobre 16 cuestionarios de las Consejerias de Servicios Sociales
(Asturias, Canarias, Cantabria, Castilla-La Mancha, Galicia, Madrid, las tres diputaciones
forales del Pais Vasco y La Rioja) responden afirmativamente, seis en sentido negativo. En
la mayor parte de los casos, se trata de centros residenciales para deficiencia fisica o
psiquica que so6lo pueden integrar una parte de los usuarios con discapacidad mixta que los
pudieran necesitar (tabla 8).

TABLA 8. ;EXISTEN SERVICIOS RESIDENCIALES PUBLICOS O
CONCERTADOS PARA PERSONAS CON DCS?

CC. AA. Si NO
Andalucia -- 1
Asturias 1 --
Canarias 1 --
Cantabria 1 --
Castilla y Leon -- 1
Castilla-La Mancha 1 --
Extremadura -- 1
Galicia 1 --
Illes Balears -- 1
Madrid 1 --
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CC. AA. Si NO
Murcia -- 1
Navarra - 1
Pais Vasco 3 -
Rioja, La 1 --
Total 10 6

Fuente: Elaboracion propia a partir de cuestionarios del ambito social.

El IMSERSO, por su parte, cuenta con Centros de Atencion a Minusvalidos Fisicos (CAMF)
como residencia, con una ocupacion de 89 personas con dafio cerebral sobrevenido sobre un total
de 624 plazas, lo cual supone un 14,5 por 100 de las mismas. Entre las personas residentes con
dafio cerebral sobrevenido predomina la dependencia severa (51,5 por 100), moderada (36,7 por
100) y leve (11,7 por 100).

TABLA 9. IMSERSO. PLAZAS RESIDENCIALES TOTALES Y
OCUPADAS POR PERSONAS CON DCS

PLAZAS TOTALES PLF':\EZQSOONiLSJ PCAODNA[S) gg) R
CENTROS ESTATALES MEDIA MEDIA
INTERNADO| & S | INTERNADO | o2 e &

CAMF de Pozoblanco 108 2 11 1
CAMF de Alcuescar 100 2 14 1
CAMF de Leganés 112 25 13 5
CAMF de El Ferrol 110 10 19 3
CAMF de Guadalajara 130 15 20 2

Total 560 54 77 12

Fuente: Programas para personas con discapacidad. Imserso.

En el caso de los servicios residenciales publicos, en su mayor parte se refieren a
centros de orientacion general, para personas con discapacidad fisica o psiquica. En este
caso, nos encontramos ante dificultades semejantes a las sefialadas respecto a los centros
de dia: tan so6lo una minoria de las personas con esta necesidad diferencial va a estar en
disposicion de integrarse en los centros concebidos hasta el momento, sobre todo si
presentan dificultades de conducta. Esta diferencia entre cobertura y calidad o ajuste
asistencial se refleja en una elevada puntuacion respecto a la existencia de estos recursos
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por parte de la asociacion catalana TRACE (7 sobre una escala de 10 puntos), que desciende
en valoracion (3) por lo que se refiere a su calidad en servicio.

Una inquietud que comparten los familiares en este colectivo con representantes de
otras discapacidades es la incertidumbre ante el futuro. Cuando a la falta de recursos en el
presente se une la falta de planificacion que avale una esperanza de mejora, los sacrificios
personales que acompanan el asumir cotidianamente la atencion soélo ‘salvan’ la
inmediatez; la ausencia de, al menos, cierta tranquilidad de cara al futuro —‘cuando uno

13

falte’— agota las voluntades mas resistentes. “... Tras diez afos de trayectoria de la
asociacion, la técnico responsable de este cuestionario no tiene respuesta a la pregunta de
los padres: ;qué pasara con mi hijo, el dia que yo me muera? Los padres no pueden
morirse con la carga de conciencia de traspasar este problema a sus otros hijos, que
también han sido victimas del dafio cerebral. No existen afectados de dafio cerebral, sino

familias afectadas de dafio cerebral.” (NUEVA OPCION, Valencia.)

“Pero ahi tenemos una gran laguna: una vez que sus padres no estén, qué va a
pasar con estas personas, porque no tienen la autonomia suficiente como para poder
hacer ellos su vida, como la puedes hacer ti o la puedo hacer yo. Eso es muy
importante.” (Asociacion ATECE-Araba.)

La sobrecarga de la familia por las tareas de cuidado, sobre todo cuando median
tensiones por la alteracion emocional del afectado, da lugar a rupturas de lazos, tanto en los
primeros momentos del trauma como pasados unos afios. Como venimos observando, las
situaciones de estrés, la falta de respiro y la atribucién de todo el cuidado del lesionado
cerebral a la responsabilidad familiar alcanzan limites insostenibles. Desde trayectorias
experimentadas en el trato con esta realidad, tanto profesionales como responsables de
asociaciones constatan la recurrencia de estas separaciones en las parejas, ya sea el
conyuge el afectado o un hijo. Cuando la separacion tiene lugar en el medio plazo, nos
encontramos ante la “explosion” de un proceso de aguante, donde la voluntad de familiares
por hacerse cargo del afectado, sin recursos de apoyo, deja paso a la busqueda, no ya desde
la urgencia sino desde situaciones desesperadas, de alternativas residenciales, centros de
dia u otro servicio que pueda aliviar.

“Pues explotan..., hay muchisimos divorcios en parejas, y los padres también se
divorcian. A lo mejor tenian en su casa a la persona afectada de forma habitual y llega
un momento en el que quieren la posibilidad de una residencia, un centro de dia, o
cualquier cosa porque ya no pueden estar aguantando mas esa situacion en casa.”
(Responsable de FEDACE.)
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La prevencion del aislamiento familiar, la gran carga de estrés y sus consecuencias o,
en otros términos, el mantenimiento de una calidad de vida basica para los afectados y
cuidadores principales requiere la disposicion de servicios de rehabilitacion, centros de dia,
opciones de respiro y alternativas al hogar familiar, impulsados desde los servicios sociales
y de salud publicos. La viabilidad de la atencion en el entorno familiar, opcidon preferida
como primera en una amplia parte de los casos, resulta insostenible en ausencia de estos
servicios de mantenimiento, atencion diurna y pisos tutelados o minirresidencias.

8. LAATENCION A LAS PERSONAS EN ESTADO VEGETATIVO PERSISTENTE

Una de las caracteristicas de las lesiones cerebrales radica en la diversidad de sus
secuelas. Entre los afectados existe un subgrupo, cuya magnitud resulta dificil de calcular
(las asociaciones refieren entre el 7 y el 10 por 100 de sus socios/familias) en situacion de
coma prolongado o estado vegetativo persistente (EVP). Estas situaciones requieren
atencion especializada que comprende cambios posturales para evitar la aparicion de
escaras (ulceras por presion), o complicaciones como las deformidades Oseas, rigidez
articular, atrofia muscular y problemas respiratorios o digestivos. Ademdas de las
movilizaciones, alimentacion especial, estas personas requieren estimulo sensorial para
mantener el contacto con el exterior en la medida de lo posible. Ante estas personas
prevalece en la mayor parte del territorio la responsabilidad unilateral de la familia sin
otros apoyos que la atencion primaria en los casos puntuales de complicaciones sanitarias.
En la actualidad se plantean tres disposiciones institucionales ante las situaciones de EVP,
que pueden coexistir aunque prevalezca una de ellas:

1. Derivacion a la familia con atencion basica desde atencién primaria. En la
mayoria de los territorios no existen dentro de la red publica unidades de larga
estancia para personas en EVP, ni apenas equipos paliativos. La persona queda al
completo cuidado de la familia con la sola asistencia de los servicios médicos
generales de atencion primaria, y puntualmente la ayuda de los servicios de
atencion domiciliaria.

2. La existencia y orientacion hacia la creacion de unidades sociosanitarias
residenciales para pacientes en EVP. Se trata de ofrecer una alternativa al cuidado
familiar de estas personas

3. Orientacion hacia la estancia domiciliaria con apoyo. En Catalufia, el equipo
especializado en dafio cerebral y enfermedades neurodegenerativas en sus
aportaciones al Plan Director Sociosanitario sugiere como prioridad ante las
situaciones de baja conciencia la creacion de redes de apoyo en el domicilio. Este
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planteamiento parte de constatar la mejor atencion recibida en el hogar, respecto
a centros de caracter hospitalario junto a la necesidad patente de prestar asistencia
a los nucleos familiares. La unidad residencial hospitalaria se concibe antes como
servicio de respiro temporal aunque pueda existir como alternativa de larga
duracion.

El cuestionario dirigido a las Consejerias de Sanidad cuenta con dos preguntas sobre
este tema. De las 15 comunidades que han contestado al cuestionario junto con Ceuta y
Melilla, solo tres cuentan con unidades sanitarias para las personas en estado vegetativo
persistente (Aragon, Navarra y Madrid) (tabla 10).

Ante la pregunta ;qué atencion reciben los pacientes en estado vegetativo persistente?
Destacariamos dos tipos de respuesta:

— Las personas en EVP reciben asistencia sanitaria sintomadtica, movilizacion,
nutricioén, hidratacién, y cuidados de enfermeria en general (Aragdn, Asturias,
Canarias y Navarra).

— Las persona en EVP reciben atencidon y cuidados de enfermeria a través de los
equipos de atencion primaria (Galicia, Ceuta y Melilla).

En la Comunidad Valenciana, inicialmente se les traslada a hospitales de atencion a
cronicos y larga estancia hasta que su estado clinico se estabiliza definitivamente y se
remiten a residencias asistidas o a domicilio.

TABLA 10. ;EXISTEN UNIDADES SANITARIAS/HOSPITALARIAS
PARA PACIENTES EN ESTADO VEGETATIVO PERSISTENTE?

CC. AA Sl NO
Andalucia -- 1
Aragoén 1 --
Asturias (*) - --

Canarias —

1

Castilla y Leon -- 1
Castilla-La Mancha -- 1
C. Valenciana -- 1
1

1

1

Extremadura -

Galicia —

Illes Balears -
Madrid 1 -

219



oL
Deponsor dt Tnelt

CC. AA. Si NO
Murcia -- 1
Navarra 1 --
Pais Vasco -- 1
Rioja, La -- 1
Ceuta -- 1
Melilla -- 1
Total 3 13

Fuente: Elaboracion propia a partir de cuestionarios del ambito sanitario.

(*) Datos incompletos.

Ahora bien, la mayor carencia respecto a las personas en EVP y sus familiares se sitia
en la falta de programas de apoyo, paliativos o de ayuda a domicilio que pudieran prestar
asistencia a las familias dentro del domicilio. Por parte de las Consejerias de
Bienestar/Servicios Sociales esta asistencia se atribuye a competencia sanitaria, la cual se
restringe en la mayor parte de los casos a la atencion primaria. Todo ello conlleva un vacio
en la existencia de apoyos especializados para las familias, que atienden a personas en
coma en el hogar.

TABLA 11. ;(EXISTEN EQUIPOS PALIATIVOS DE ATENCION DOMICILIARIA

PARA PERSONAS EN EVP?

CC. AA. NO CONTESTA Si NO
Andalucia -- - 1
Asturias 1 - -
Canarias - - 1
Cantabria - - 1
Castilla y Leon 1 - -
Castilla-La Mancha 1 - -
Extremadura 1 -- -
Galicia - - 1
Illes Balears - - 1
Madrid - - 1
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CC. AA. NO CONTESTA Si NO

Murcia -- -- 1

Navarra - - 1

Pais Vasco -- -- 3
Rioja, La -- --

Total 4 - 12

Fuente: Elaboracion propia a partir de cuestionarios del &mbito social.

Si las asociaciones muestran su preocupacion por la falta de servicios destinados al
colectivo de personas con DCS, cuando se les pregunta por la situacion de las personas en
estado vegetativo persistente, la denuncia se intensifica y nombra el distanciamiento, el
abandono incluso, por parte de algunas Administraciones. La polifonia de voces que se
recogen en respuestas de las diversas asociaciones apuntan, lastimosamente, situaciones
bastante proximas. “... en casa, sin ningun tipo de recurso publico y al cuidado de la
familia” (DACE) en “total abandono” (APANEFA) “vergonzosa: no tienen servicios
adecuados, no estan estimulados y sus familias estan absolutamente abandonadas” (TRACE)
“.. se agrava en las zonas rurales, donde en su mayoria sélo cuentan con la ayuda
domiciliaria que prestan los ayuntamientos, siendo el servicio muy escaso” (RENACER) “...
la experiencia nos demuestra que muchos de estos afectados con el tiempo adquieren
minima conciencia, que si fueran estimulados adecuadamente mejorarian su calidad de

vida...” (NUEVA OPCION.)

El mismo término, “estado vegetativo”, es cuestionado por alguna asociacion, en una
lectura critica que recuerda el poder pragmatico del lenguaje: “yo creo que las palabras
tienen mucha fuerza ;no?, que los términos tienen mucha fuerza; y que todo el mundo los
utiliza de una manera muy ligera”.

“Yo creo que hay que estimularlos neuropsicoléogicamente, jes que hay que
hacerlo!, hay que darles alternativas. Yo creo que hay que estimularlos para establecer
vias de comunicacion, estén en el estado que estén. Hay que estimularlos para que
cada vez sean mas conscientes de su propio cuerpo. Naturalmente una persona que
estd en coma, si no le estimulas en nada, pues dificilmente va a evolucionar ;no?
Entonces, todo esto es muy necesario y no se estd haciendo, porque hay pocos
profesionales, porque hay muchos usuarios, etcétera.” (Asociacion TRACE.)

Existen técnicas para tratar a personas en estado vegetativo, pero en Espafia es muy
dificil encontrar espacios donde se apueste por su difusion y aplicacion. En la asociacion
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catalana TRACE manifiestan, con conciencia de excepcionalidad, que cuentan con una
terapeuta especialista en estimulacion de personas en estado vegetativo, formada en
Alemania: “Esto se hace en Alemania; aqui no se hace”.

9. LAATENCION ‘INTEGRAL’, EL ESPACIO DE LO ‘SOCIOSANITARIO’

La atencion integral y continuada al dafio cerebral sobrevenido requiere una estrecha
cooperacion entre administraciones sanitarias y de bienestar social, en sus distintos ambitos
competenciales (estatal, comunidades autébnomas, municipios), ya sea a través de un
espacio especifico sociosanitario o desde modelos de coordinacion en recursos, espacios,
actuaciones, desde el didlogo interprofesional, institucional y con la sociedad civil,
principalmente por lo que se refiere a sus asociaciones.

Nadie cuestiona —al menos de forma expresa— la necesidad de que los servicios
sanitario y social trabajen de forma coordinada. Sin embargo, y en opinién de las
asociaciones, se habla mucho mas de la perspectiva interdisciplinar, del ‘dmbito
sociosanitario’ de lo que se trabaja en su conformacion. Las respuestas obtenidas a la
pregunta acerca de la coordinacion de servicios en los hospitales destaca el predominio de
la descoordinacion. La excepcion en este caso la representa la Asociacion RENACER
(Orense), que responde “los dos ambitos estan en general bien coordinados”. Incluso la
mayor parte de asociaciones consultadas (salvo ADACECO, A Corufia; SARELA, A Corufia;
RENACER; ATECE-Araba; ATECE-Guipiizcoa; ALEN, CEBRANO, Asturias y REHACER,
Baleares) apuntan que “el &mbito social s6lo interviene en casos de extrema necesidad”.

La siguiente pregunta planteaba: “Comente de forma abierta, por favor, su opinién
sobre el funcionamiento de la relacion entre los sistemas de Salud y de Servicios Sociales
en el ambito territorial de actuacion de esta asociacion”. Las opiniones y demandas de las
asociaciones expresan el deseo de una mayor coordinacién para una mas adecuada
planificacion de actuaciones y aprovechamiento de recursos; también consideran que esa
coordinacion coadyuvaria muy directamente en la calidad de la atenciéon y, lo que se
considera muy importante, su “flexibilizacion”, su adecuacién a necesidades y perfiles
concretos y su “personalizacion”.

La desvinculacion actual se refleja en buena parte de las respuestas: “Todos los
esfuerzos parten de los Servicios Sociales, sin obtener ninguna respuesta de la parte
Sanitaria” (APANEFA, Madrid), “La relacion es minima. Sus competencias se perciben
como algo independiente” (ADACECO, A Coruna), “No estan coordinados, hay un peloteo
de responsabilidades, normalmente lo asume Asuntos Sociales, Sanidad tiende solo a
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atender casos agudos” (ALENTO, Vigo), “Llevamos muchos afios luchando por el espacio
socio-sanitario, pero la realidad es que no existe tal espacio” (ATECE-Guipuzcoa), “El
concepto sociosanitario es todavia hoy pura literatura politica en la Comunidad
Valenciana. Bienestar Social reconoce la carencia de un programa coordinado y existe
voluntad de ponerlo en marcha. Sanidad, por el momento, prefiere ignorarlo” (ATENEO
Castellon).

“Y un poco a nivel Junta es un problema que vemos... que no lo entiendo, ni los
profesionales aqui lo entienden: ahora por un lado estd Sanidad, por otro lado esté
Asuntos Sociales, y por otro lado esta Familia, tres Consejerias diferentes.”
(Asociacion ALENTO.)

El hecho de que exista un organismo que incluya el término “socio-sanitario” no
garantiza un trabajo conjunto. En Galicia, por ejemplo, nos informaban de un programa
“sociosanitario” al que no se ha dotado de presupuesto y del que las asociaciones se
muestran muy criticas.

Sin embargo, también en esta ocasién se expresan opiniones que reconocen un
esfuerzo de aproximacion en los ultimos tiempos: “En lo que se refiere a DCS existe poca
coordinacion, aunque en los ultimos afios se ve la necesidad de colaboracion, ya que cada
uno es imprescindible...” (TRACE, Catalufia). “Se habla siempre de coordinacién socio-
sanitaria, en la actualidad es pobre, pero se esta poniendo en marcha un proyecto pionero
en la Comunidad que daria respuesta al problema...” ADACE-CLM). Asimismo se encuentra,
como excepcion, quien ofrece una abierta valoracion positiva: “En nuestro caso, los
médicos especializados del Hospital Provincial, asi como la trabajadora social, han estado
hasta el momento interesados y apoyando y colaborando activamente en la creacion y
puesta en marcha de esta asociacion” (RENACER, A Coruiia).

Recogemos de nuevo un “botén de muestra” obtenido del ultimo apartado del
cuestionario, espacio de libre y abierta expresion: “Los socios coincidimos en la gran
desorientacion que hemos sufrido tras recibir el alta hospitalaria. Desorientacion a la hora
de buscar informacion sobre DCA (muchas veces incluso sin saber qué es el dafio cerebral
adquirido, ni que éste es el nombre que se le da) o sobre los recursos y servicios existentes.
Por tanto, hemos sufrido también la total descoordinacién entre Sanidad y Servicios

Sociales...

Otra de las dificultades encontradas es la cantidad de burocracia y papeleo que
hay que pasar para conseguir algo, asi como las largas esperas a las que se nos somete
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desde la Administraciéon para solicitar el certificado de minusvalia, crear una
asociacion, solicitar recursos y servicios...” (ADACEA).

Existe consenso en reconocer que nos encontramos con un colectivo que presenta
situaciones muy diversas, complejas y que requieren tratamientos adaptados a las multiples
y cambiantes circunstancias.

“Son totalmente dispares, hay muchas cosas que inciden, puede ser la edad,
puede ser la formacion, puede ser el tipo de vida... otra cosa que nos parece que es
sumamente importante y que incide mucho, no en la secuela del afectado, pero si en el
impacto que va a tener, es el lugar en la familia, es decir, no es lo mismo que ocurra
un accidente en un hijo pequefo, que ocurra en una o en uno de la pareja, o sea, en un
padre, no es lo mismo que ocurra en un hijo de 10 afios que en un hijo de veintitantos
que ya ha abandonado el nucleo familiar y que contra natura, vuelve otra vez al
nucleo familiar porque se desestructura todo” (Asociacion ADACEN).

Generalmente, las asociaciones tienen una mayor vinculacién con los servicios
sociales que con los de salud. El que exista una mayor posibilidad de trabajo en comun en
un ambito que en otro, no significa que no deseen participar en todos ellos. Las
asociaciones consideran que, al menos y en un primer nivel aproximativo, deberian tener
canales de comunicacion (desde un elemental intercambio informativo hasta una reflexion
comun, posibilidad de debate en torno a algunas cuestiones), pero ademas consideran que
tienen cosas que aportar: el dafio cerebral todavia se presenta plural y complejo y la
experiencia, la convivencia y la intervencion cotidianas, el seguimiento préximo de casos,
pueden resultar ‘técnicas’ muy utiles.

“.. yo creo que no se estdn aprovechando, que ni nosotros aprovechamos los
recursos que tiene la Administracion ni la Administracion los recursos que pueden dar
las asociaciones, desde la experiencia de la gente més directamente implicada que son
las familias de los afectados™ (Asociacion ALENTO).

“Yo creo que es totalmente distinto, las relaciones que tenemos con Salud que
con Bienestar Social, ;no? Con Bienestar Social..., nuestra exigencia se ha visto mas o
menos respondida, pero siempre nos han recibido y han escuchado y han ayudado. Sin
embargo, la postura de Salud siempre ha sido, pues, mero tramite y papeleo y
siempre...” (Asociacion ADACEN.)

Sin embargo, la relacion real de la Administracion con las asociaciones se centra,
dominantemente, en la financiacion de algunas de sus actividades y servicios. Aunque no
es comportamiento habitual, las administraciones de algunas comunidades autonomas han
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contado con la colaboracion de asociaciones en campanas informativas (Andalucia,
Valencia, y Castilla y Leon). Excepcionalmente se ha contado con asociaciones para
colaborar en la programacion de servicios sanitarios (Castilla y Leoén, y Castilla-La
Mancha).

Las asociaciones insisten en la conveniencia de trabajar de forma coordinada.
Consideran que podrian jugar un papel importante en momentos clave, incluso como
‘elemento bisagra’ de aproximacion a recursos y creacion y mantenimiento de redes.

“El caso es que, por una parte, a veces se denuncia la necesidad de que existan
movimientos de este tipo, pero después te das cuenta de que tampoco ellos ponen
eslabones, porque la informacion que ellos dan de la existencia de asociaciones, para
que el momento del paso traumatico del alta hospitalaria a la vida normal pueda ser
un poco menos duro, pues tampoco la dan... Pero aqui si que, en la fase de
hospitalizacion, hemos pedido presencia. Hemos tenido contacto con enfermeras, con
trabajadoras sociales, con gente de planta, para decir: oye, cuando surja un problema
con una persona con dafo cerebral, con una familia que esté en la planta, no tienes
mas que entregarle nuestro triptico y aun te quitas como tu trabajo de encima; es
decirle: oye, aqui te pueden atender, te pueden contestar, ;no?” (Asociacion ADACEN).

Algunas asociaciones, ante la inexistencia de planificacion y conscientes, sin
embargo, de la necesidad de disefiar planes de intervencion, toman la iniciativa: “Nuestra
labor actual desde la asociacion persigue conseguir el apoyo publico de los maximos
responsables para que colaboren con nosotros en la definicion de un modelo de actuacion
flexible pero completo del dafio cerebral que asegure a cualquier ciudadano las respuestas
adecuadas, es decir: el itinerario, los recursos, el protocolo de actuacion...” (ATENEO).

“Aqui quizé haya una desconexion importante, porque... estamos haciendo cosas,
pero no acabamos de hacer un programa comun. Dicho de otra manera, se ha
presentado un proyecto tanto en Sanidad como en Asuntos Sociales de campanas de
prevencion y no han sido apoyadas, cuando la Administracion lo esta haciendo por su
cuenta, ;no? Y a nosotros nos extrafla un poco; no nos extrafia, nos joroba un poco y
decimos ;por qué no cuentan con nosotros que tenemos herramientas de trabajo
mucho mas pedagogicas, mucho madas interesantes...? Creemos que tenemos
herramientas de trabajo... Deberia, de alguna forma, englobarse todo el tema de
prevencion porque la Administracion hace campafias por su cuenta, el RACE hace
campafas por su cuenta, Dafio Cerebral hace campafias por su cuenta, Cruz Roja por
su cuenta, entonces es como que falta que la Administracion se sentara en una mesa y
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bueno, vamos a apuntar todos estos colectivos, yo creo que seria mucho mas eficiente
y eficaz.” (Asociacion ALENTO.)

Optar por la aproximacion a casos concretos y por ofrecer alternativas flexibles no
siempre se ‘ajusta’ a formatos delimitados de antemano. Como ya se ha visto
anteriormente, es este un espacio que no solo permite, exige incluso ‘inventar’ recursos
ante situaciones emergentes.

“Bienestar Social nos forzd6 a que tenia que ser centro de dia. Nosotros
pretendiamos que estuvieran con nosotros de 9 a 2 y a las 2 integrarse en casa, en el
barrio... y bueno, pues no es..., es un contrasentido, es una figura que no esta descrita
en la ley, y con lo cual no se puede concertar, ni subvencionar, entonces, en vez de
cambiar la ley, cambiamos nosotros... Les extrafiaba un poco nuestra manera de
trabajar. Los centros de dia se disefian o se tienen como estancias de dia. Pero
nosotros queriamos que no fuese un centro de dia de estancia, sino de atencion, con lo
cual pues ha habido que meter dentro profesionales no solo de atencion directa, sino
también técnicos, logopedas, fisios y demas. Que eso si que les parecia que era, un
poco, una salida de la normalidad, que fuera, no solo un centro asistencial, sino
también que fuese de formacidén y de promocion. Y esa ha sido la pelea que hemos
tenido” (Asociacion ADACEN).

Para finalizar el presente apartado debemos mencionar la iniciativa de cooperacioén
sociosanitaria llevada a cabo recientemente por los Departamentos de Bienestar Social y
Salud en Cataluna (febrero 2005). Desde el Instituto Guttmann se ha liderado la
elaboracion de un conjunto de indicaciones como contribuciéon al Plan Sociosanitario:
L atencié a les persones amb malalties neurodegeneratives i dany cerebral' . Mas alla de
sus aspectos de contenido, es de destacar la colaboracion entre profesionales tanto del
campo de la salud como de los servicios sociales, dentro de un espacio sociosanitario
especifico en esta Comunidad (a partir del Programa vida a los afios, orientado al apoyo de
la poblacion mayor).

La atencion al dafio cerebral sobrevenido, considerando la heterogeneidad de sus
limitaciones resultantes, requiere busqueda de conocimiento y mejores practicas,
innovacion y colaboracion entre las instituciones y profesionales del ambito sanitario y
social, desde la coordinacion o la integracion de ambitos especificos “sociosanitarios”. El

"5 Aguilar, M. et al. Grup de treball, 2005: Un suggeriment quatre conclusions, tres opinions, una dentincia,
cinc recomanacions i una dotzena de propostes de millora, con a apotacions al: Pla Director Sociosanitari.
L’atencio a les persones amb malalties neurodegeneratives i dany cerebral. Barcelona. Febrero 2005.
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dialogo con la sociedad civil, de forma especifica con las asociaciones representativas de
afectados, resultan los ejes para ofrecer desde la innovacion respuesta adecuada a
necesidades emergentes y complejas, hacia una red continua de proteccion en los derechos
basicos y condiciones de vida de las personas con dafio cerebral sobrevenido y sus
familias.

CAPITULO 7. CONCLUSIONES

Primera. El dafio cerebral sobrevenido configura una realidad sanitaria y social de
magnitud creciente y gravedad extraordinaria, que exige ofrecer una respuesta cada vez
mas especializada, en la medida en que los avances tecnologicos y la investigacion lo
permitan.

Segunda. El dafio cerebral sobrevenido hace referencia a un conjunto de entidades
etiolégicamente heterogéneo, que tiene como caracteristica comun la de provocar una
lesion cerebral que irrumpe en el desarrollo vital; no se trata, por tanto, de una
discapacidad de nacimiento o degenerativa. Las secuelas provocadas por el dafio cerebral
sobrevenido son muy diversas y dependen del area cerebral afectada y de la severidad de
las lesiones. Las alteraciones pueden comprender trastornos de movilidad, déficit cognitivo
(pérdida de la memoria reciente, metaconciencia y dificultad de aprendizaje), limitaciones
comunicativas (comprension, expresion y afasias) y trastornos emocionales y de la
conducta.

Tercera. Existe consenso acerca de que el establecimiento de una red especifica de
recursos sanitarios y sociales para el abordaje integral del dafio cerebral sobrevenido, es
una asignatura pendiente en Espafia y sobre la necesidad de que los pacientes que sufren
una lesion cerebral sean sometidos a un intenso y exhaustivo proceso de rehabilitacion para
la recuperacion de sus capacidades, siendo fundamental para ello tanto el inicio precoz de
la rehabilitacion, como el disponer de unidades especificas en las que se aborde el dafio
cerebral de una forma integral y por equipos multidisciplinares. Los servicios sociales, con
competencias distribuidas en los ambitos estatal, autondmico y local, y que no responden a
una cobertura universal sino a la dotacion presupuestaria existente en cada momento, se
encuentran lejos de ofrecer alternativas de apoyo a la participacion de las personas
afectadas y a sus familias.

Cuarta. En Espafia en 1999, y segun la Encuesta de Deficiencia, Discapacidades y
Estado de Salud elaborada por el Instituto Nacional de Estadistica, se identificaron
210.636 personas con dafio cerebral sobrevenido; de ellas un 83,2 por 100 consecuencia de
enfermedades cerebrovasculares, un 19,5 por 100 de origen traumatico y un 2,6 por 100
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por ambas causas. El 30 por 100 de los casos se refiere a personas menores de 65 afios,
duplicando el nimero de varones al de mujeres.

Quinta. En 2002 y en los centros sanitarios espafioles, fueron dados de alta 54.680
personas con probabilidad de secuelas por lesion cerebral; el 29 por 100 de estas personas
con edades comprendidas entre los 5 y los 64 afos. La mayor incidencia del traumatismo
craneoencefalico se sittia entre los 15 y 24 afios. Un 68 por 100 de las personas con dafio
cerebral presenta limitaciones para actividades bésicas de la vida; de ellas un 45 por 100 en
grado severo o total.

Sexta. Las unidades de cuidados intensivos de los centros hospitalarios logran, con
gran eficacia, salvar la vida en su dimension biofisica, y reducir las complicaciones
fisiologicas inmediatas a la lesion inicial. Traspasado el umbral de los cuidados criticos y
cursada el alta hospitalaria, la atencion se diluye mediante la entrega a la familia de un
paciente estabilizado en términos clinicos, pero con graves secuelas. Gran parte de las
familias expresan su impotencia y desamparo ante esta situacion, al no poder afrontar la
gravedad de la misma, ni dar respuesta a los requerimientos de rehabilitacion y cuidado de
sus familiares con dafio cerebral.

Séptima. En el marco del Sistema Nacional de Salud, son practicamente inexistentes
las unidades especializadas en centros hospitalarios para la atencién al dafio cerebral y los
centros especificos para esta atencion tras el alta hospitalaria. Y ello a pesar de la
necesidad de que estos pacientes sean sometidos a un intenso y exhaustivo proceso de
rehabilitacion para la recuperacion de sus capacidades, siendo fundamental a tal fin, tanto
el inicio precoz de la rehabilitacion, como el disponer de unidades especificas en las que se
aborde el dafio cerebral de una forma integral y por equipos multidisciplinares.

Octava. En los centros sanitarios del sector publico se ofrece rehabilitacion orientada
a los déficit fisicos, sensoriales y del habla, con un gran vacio en cuanto a la atencion
neuropsicologica, a pesar de su importancia en este tipo de lesiones. Los déficit
neurologicos, que requieren una rehabilitacion a largo plazo, resultan los mas
discapacitantes, tanto para la autonomia personal como para la integracion social. Cataluiia
(Instituto Guttmann), Galicia, a través del c omplejo hospitalario Juan Canalejo, y Navarra
(centro de la Asociacion ADACEN), son las unicas comunidades que, a tenor de los informes
emitidos por las respectivas consejerias, confirman la existencia de atencion
neuropsicologica como parte de la rehabilitacion intensiva posaguda.

Novena. El presente estudio refleja diferencias territoriales en la atencion al dafio
cerebral, presenta alguna innovacion organizativa en la atenciéon al mismo y constata
notables carencias en el ambito rehabilitador especializado. Todo ello como consecuencia
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de la falta de adecuacion de los recursos a una discapacidad hibrida que plantea perfiles
parcialmente distintos a los recursos tradicionales, segmentados hacia la deficiencia fisica
0 cognitiva.

Décima. El incremento de los ingresos hospitalarios consecuencia de la enfermedad
cerebrovascular, exige investigar en qué medida este aumento en la morbilidad resulta
atribuible a factores inmodificables (envejecimiento de la poblacion), o a factores de riesgo
asociados al estilo de vida. El andlisis de los factores de riesgo sujetos a modificacion
puede orientar estrategias eficaces y preventivas.

Undécima. El logro de mayores tasas de supervivencia y estabilizacion no implica,
necesariamente, una adecuada atencion a las lesiones cerebrales en los centros
hospitalarios. Las unidades y servicios especializados en ictus y neurocirugia alcanzan un
relativo grado de implantacion, basicamente en las comunidades de mayor tamafio,
variando los protocolos para la atencion de pacientes con lesion cerebral en funcion del
hospital del que se trate. Como Unica excepcion, en el Pais Vasco estd establecido un
sistema de coordinacion entre los distintos hospitales con especialidad en ictus.

Duodécima. Es necesario establecer guias de intervencion especializada e implantar
procesos asistenciales integrados, asi como el intercambio de mejores practicas, basadas en
la evidencia cientifica, con metodologias de seguimiento, calidad y evaluacion, en la
atencion sanitaria y rehabilitadora de las lesiones cerebrales en el &mbito hospitalario.

Decimotercera. La rehabilitacion en las plantas de los centros hospitalarios se limita a
fisioterapia, en ocasiones a logopedia y, en menor medida, a terapia ocupacional. Dado que
la rehabilitacion temprana, de acuerdo con el criterio de los expertos, mejoran las
probabilidades de recuperacion, resulta necesario, igualmente, incluir itinerarios de
rehabilitacion especifica para pacientes con dafio cerebral sobrevenido, acordes a sus
edades y diagnosticos, a fin de lograr su maxima autonomia y recuperacion funcional.

Decimocuarta. La inadecuada informacion en el medio hospitalario concita un gran
descontento entre las asociaciones y los familiares. Una informacién correcta exige tener
presentes los aspectos de contenido (la informacién en si, tanto médica como social), los
contextos de interlocucion (registro médico-recepcion familiar/lenguaje cotidiano) la crisis
emocional y el corte habitual en la atencion sociosanitaria en que se situa el proceso
comunicativo. Un nimero significativo de hospitales, cuatro de cada diez, reconocen
encontrar dificultades para ofrecer informacion relativa a los recursos de apoyo existentes
para personas con dafio cerebral sobrevenido, en especial la falta de conocimiento de los
recursos o la escasa existencia de éstos y, en menor medida, la falta de tiempo y espacios
adecuados para la informacion.
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Decimoquinta. Las graves repercusiones a largo plazo, en términos de salud y
sociales, que comporta una lesion cerebral, exigen el asesoramiento a la familia, con
caracter general y como norma, por parte de los equipos de trabajo social, siendo crucial a
tal fin establecer la figura del profesional de enlace sociosanitario con formacion e
informacion especifica sobre el dafio cerebral sobrevenido y los recursos existentes.

Decimosexta. Gran parte de los accidentes que provoca el dafo cerebral en Espaiia
estan relacionados con el trabajo, si bien, en muchos casos, no se contabilizan como tales
(accidentes de trafico y enfermedades cardiovasculares), con el consiguiente perjuicio para
los afectados, que no pueden optar por la cobertura de las mutuas de las empresas en lo que
se refiere a costes de la rehabilitacion.

Decimoséptima. En los casos de accidentes de trafico o laborales, y cuando el
siniestro es registrado adecuadamente, las mutuas aseguradoras ejercen una orientacion y
abono de tratamientos rehabilitadores en centros especializados, que reducen las
consecuencias discapacitantes de la lesion. En defecto de esta cobertura, la familia queda
sujeta a sus propios recursos econdomicos y humanos para buscar, a tientas, terapias de
elevado coste y no siempre con aval de calidad.

Decimoctava. Otras necesidades percibidas por FEDACE para personas con dafio
cerebral sobrevenido moderado y grave se centran en:

— Red de centros de dia.

— Red de centros ocupacionales.

— Pisos tutelados y residencias.

— Programas de ocio y respiro familiar.

— Recursos especificos para personas en estado vegetativo persistente.
— Asistencia domiciliaria.

— Programas de apoyo escolar.

Decimonovena. El mantenimiento de las habilidades en el medio plazo, el fomento de
la vida auténoma y la participacion en entornos de grupo es una de las prioridades
expuestas por las asociaciones de familiares y personas con dafo cerebral. Uno de los
recursos que cuenta con mayor predicamento son las plazas en centros de dia para personas
con limitaciones moderadas o graves, en su doble significacion como espacio para la
participacion y como opcion de respiro para cuidadores principales. Frente a ello, diez
comunidades autobnomas manifiestan que no cuentan con centros de dia monograficos para
estas personas.
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Vigésima. Ante el caracter hibrido de las secuelas del dafio cerebral, los recursos
actuales, orientados en gran medida hacia personas con limitaciones fisicas o psiquicas,
presentan un desajuste respecto a las especiales necesidades de las personas con dafio
cerebral sobrevenido. En este sentido, se han manifestado seis de las 16 Consejerias de
Bienestar Social, asi como dos de las tres diputaciones forales.

Vigesimoprimera. La orientacion predominante actual se restringe a dos lineas y
recursos tradicionales de atencion: centros de dia para usuarios con limitaciones fisicas o
con limitaciones psiquicas. Esta dicotomia, si bien incorpora a algunas personas con dafo
cerebral sobrevenido, resulta inadecuada para ofrecer cobertura a personas con secuelas
mixtas, tanto cognitivas y conductuales como fisicas y diferentes de las propiamente
cognitivas o Uinicamente motrices.

Vigesimosegunda. El desajuste, la no identificacion y el abierto rechazo o no
admision de personas con dafio cerebral sobrevenido, resultan una realidad apuntada como
constante por las asociaciones. Por ello, resulta necesario avanzar en la atencion
especializada y personalizada, ya sea en centros monograficos o bien desde un enfoque de
recursos compartidos por necesidades comunes entre distintas discapacidades, con
independencia de su etiologia.

Vigesimotercera. Los programas de orientacion sociolaboral dirigidos a personas con
dafio cerebral sobrevenido son percibidas, desde las asociaciones, como una de las
necesidades prioritarias y, al mismo tiempo, menos atendidas. Tan sélo cinco consejerias y
diputaciones en el ambito de los servicios sociales/bienestar social, afirman contar con
programas de integracion sociolaboral para personas con dafio cerebral.

Vigesimocuarta. Las alternativas residenciales al hogar familiar, como pueden ser las
referentes a “respiro temporal”, y las estructuras para la atencion a medio y largo plazo
(“qué va a ser cuando yo falte”, inquietud expresada por los familiares) se caracterizan por
su insuficiencia o practica inexistencia, al menos desde orientaciones integradoras en
funcion de las especificas limitaciones y de caracter mixto presentes en personas con dafio
cerebral.

Vigesimoquinta. Entre las situaciones que exigen un especial compromiso y
colaboracion entre los ambitos sanitario y social, se encuentra la relativa a las personas en
estado vegetativo persistente (EVP). El nimero de estas personas, de dificil calculo, se situa
entre el 7 y el 10 por 100 entre los socios/familias de las asociaciones. Esta atencion
especializada, que comprende desde cambios posturales hasta la evitacion de
complicaciones respiratorias, se reduce a los servicios generales de atencidon primaria. Tan

231



solo cuatro comunidades (Aragon, Asturias, Madrid y Navarra) afirman contar con
unidades sanitarias/hospitalarias concertadas para personas en EVP.

Vigesimosexta. La atencion domiciliaria, necesaria no solo para el apoyo a las
personas en coma vigil o estado vegetativo persistente, sino también para el apoyo a las
personas con problemas cognitivos, trastornos de conducta e incapacidad de autonomia, se
caracteriza por su practica inexistencia. La mayor carencia se centra en la falta de
programas de apoyo, paliativos o de ayuda domiciliaria que pudieran asistir a las familias
en sus cuidados cuando la opcion es el mantenimiento en el hogar.

Vigesimoséptima. El desajuste de los recursos convencionales para dar respuesta a las
secuelas del dafo cerebral se traduce en la expresion “en tierra de nadie”, indicativa del
desamparo y especifica exclusion de estas personas. Un segundo significado estd en
relacion con la frecuente derivacion reciproca por parte de los departamentos de
sanidad/salud hacia servicios sociales/bienestar social y viceversa, experimentada con
frecuencia por personas con dafio cerebral y sus familias y constatada por los profesionales
de dichos ambitos.

Vigesimoctava. En relacion con la valoracion y calificacion de la discapacidad y sus
grados por los o6rganos responsables en cada ambito autonémico (equipos de valoracion y
orientacion), ineludible para el reconocimiento de determinados derechos, servicios y
prestaciones publicas, las Consejerias de Bienestar Social/Diputaciones forales expresan,
en siete casos sobre dieciséis, que “La complejidad de trastornos cognitivos, emocionales,
conductuales y fisicos, dificulta la valoracion adecuada”.

Vigesimonovena. Dada la complejidad y especificidad de algunas de las secuelas
derivadas del dafo cerebral, la insuficiente formacion, en algunos casos, de los
profesionales responsables de la calificacion de la discapacidad conlleva una inadecuada
valoraciéon de la misma. Igualmente, la ausencia de neuropsicologos en la red publica
sanitaria dificulta, ademas notablemente, la valoracion y calificacion de los aspectos
cognitivos y conductuales por parte de los equipos de valoracion de la discapacidad. En el
marco de la experiencia de las asociaciones, se considera que hay un desconocimiento
amplio en torno a esta discapacidad, asi como que existe una diversidad de criterios en los
centros base de valoracion.

Trigésima. El dafio cerebral sobrevenido constituye uno de los mayores desafios en la
coordinacion entre las distintas administraciones de los &mbitos sanitario y social, en orden
a articular estrategias preventivas y asistenciales, asi como a garantizar la calidad de vida
en igualdad de oportunidades de las personas afectadas y sus familias.
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I1l. RECOMENDACIONES DEL DEFENSOR DEL
PUEBLO
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El informe sobre el “dafio cerebral sobrevenido en Espafia”, recogido en el epigrafe II
del presente estudio, contiene una serie de razonamientos de cardcter técnico en los
distintos aspectos que han sido analizados, que han servido de base para concretar el
contenido de las presentes recomendaciones. Su incorporacidn como un apartado
especifico del presente texto, obedece precisamente a la necesidad de poner a disposicion
de las administraciones, con competencia sobre los diferentes 4mbitos que atafien al dafio
cerebral sobrevenido, una serie de medidas que serian necesarias para conseguir una
atencion sociosanitaria que respondiese a las notas de eficacia, eficiencia y calidad.

En consideracion a lo expuesto, y en uso de las facultades que le confiere el articulo
54 de la Constitucion y el articulo 30 de la Ley Organica 3/1981, de 6 de abril, el Defensor
del Pueblo formula las siguientes:

RECOMENDACIONES

Las recomendaciones que seguidamente se detallan encuentran su fundamento en la
incidencia y prevalencia del dafio cerebral sobrevenido en Espafia, en la extraordinaria
severidad de sus efectos en todas las areas (motoras, sensoriales y neurocognitivas), en la
importancia, en términos de eficacia y eficiencia, de una intervencion rehabilitadora lo mas
precoz y planificada posible y en la notoria carencia de recursos sanitarios y sociales en
nuestro pais, dirigidos a la rehabilitacion integral e intensiva de las personas con dafio
cerebral.

Aun cuando la transicion de prestaciones fundamentalmente sanitarias a prestaciones
sociales no es una frontera facilmente definible, es evidente que el modelo de
rehabilitacion integral y mas eficaz en la atencion del dafio cerebral sobrevenido es aquel
que logra combinar las prestaciones sanitarias y sociales. Por ello, las recomendaciones
que se derivan del estudio elaborado por FEDACE se proyectan en una doble dimension:
sanitaria y social.

1. Al Ministerio de Sanidad y Consumo

Primera. Que se valore la conveniencia de adoptar las iniciativas pertinentes para la
elaboraciéon de un estudio epidemioldgico sobre la incidencia y prevalencia del dafio
cerebral sobrevenido en Espafa, en orden a la planificacion de recursos, disefio y

235



desarrollo de las acciones necesarias en materia de prevencion, rehabilitacion e integracion
social en este ambito.

Segunda. Que se valore la oportunidad de estudiar las medidas necesarias para
perfeccionar la atencidn sanitaria prestada por el Sistema Nacional de Salud a las personas
afectadas por dafio cerebral sobrevenido, teniendo para ello en cuenta, en su caso, el
contenido y propuestas reflejadas en el informe que se acompafa a esta recomendacion.

Tercera. Que se estudie la conveniencia de plantear en el marco del Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud la posible adopcion de acuerdos, en
coordinacion con las administraciones competentes en el ambito de servicios sociales, para
dar respuesta a las necesidades del segmento de poblacion que padece daiio cerebral
sobrevenido y que precisa la prestacion integral de medidas sanitarias y sociales.

Cuarta. Que, en consonancia con la anterior recomendacion, se valore la oportunidad
de someter al Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud la elaboracion de un
documento de consenso, sobre los criterios y directrices clinicas que deben presidir el
tratamiento especializado, integral, intensivo y multidisciplinar que precisan las personas
con dafio cerebral sobrevenido.

Quinta. Que, igualmente, se valore la posibilidad de someter al Consejo Interterritorial
del Sistema Nacional de Salud la viabilidad de crear unidades especificas y de referencia
nacional para personas en estados de coma y vegetativo, cuando el criterio clinico asi lo
aconseje y no sea posible su atencion en el domicilio familiar.

Sexta. Que, en la linea expresada por el Defensor del Pueblo en el informe de gestion
correspondiente al afio 2004 presentado ante las Cortes Generales, se impulse la reforma
legal adecuada y tendente a establecer un baremo especifico de dafios para el ambito
sanitario, en cuyo marco se contemple la especificidad del dafio cerebral sobrevenido.

Séptima. Que, dada la complejidad inherente al dafio cerebral sobrevenido, sus
innumerables secuelas y que no es posible aspirar a una alta calidad asistencial sin un
notable grado de especializacion, se promueva la calidad basada en el conocimiento, a
través de la investigacion y otras actividades académicas dirigidas a la formacion e
informacion de los profesionales del Sistema Nacional de Salud relacionados con la
atencion del dafio cerebral y a los pacientes y familiares.
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2. Al Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales

Octava. Que se valore la oportunidad y conveniencia de estudiar, en coordinacion, si
fuera necesario, con el Ministerio de Sanidad y Consumo, la implantacion de las medidas
necesarias para dar a la situacion del dafio cerebral sobrevenido una regulacion eficaz y
eficiente en el marco del sistema de Seguridad Social, teniendo para ello en cuenta, en su
caso, el contenido y propuestas reflejadas en el informe que se acompaia a esta
recomendacion.

Novena. Que se estudie la conveniencia de plantear, en el marco de la Conferencia
Sectorial de Asuntos Sociales y dentro de las funciones de coordinacidon y cooperacion que
le estin encomendadas, la posible adopcién de acuerdos, en coordinaciéon con las
administraciones competentes en el ambito de la sanidad, para conseguir la prestacion
coordinada de servicios sanitarios y servicios sociales a las personas con dafio cerebral
sobrevenido que precisen ambos tipos de servicios.

Décima. Que se estudie la posible modificacion del Real Decreto 1971/1999, de 23 de
diciembre, de procedimiento para el reconocimiento, declaracion y calificacion del grado
de minusvalia, en orden a incluir, de forma expresa y en los baremos para la evaluacion y
determinacion de la discapacidad, los aspectos cognitivos y conductuales que afectan a las
personas con dafio cerebral sobrevenido.

Undécima. Que, dada la complejidad inherente al dafio cerebral sobrevenido, sus
innumerables secuelas y que no es posible aspirar a una alta calidad asistencial sin un
notable grado de especializacién, se promueva, en coordinacidén, en su caso, con el
Ministerio de Sanidad y Consumo, la calidad basada en el conocimiento, a través de la
investigacion y otras actividades académicas dirigidas a la formacién e informacién de los
profesionales relacionados con la atencidén y evaluacion del dafio cerebral y de los
pacientes y familiares.

Esta transferencia de conocimientos debe situarse, primordialmente y entre otros
ambitos, en los equipos de valoracion y orientacion del Instituto de Mayores y Servicios
Sociales o en los 6rganos correspondientes de las comunidades autonomas a quienes
hubieran sido transferidas sus funciones, asi como en los equipos de valoracion de
incapacidades del Instituto Nacional de la Seguridad Social, cuyos profesionales
encuentran, en no pocas ocasiones, extraordinarias dificultades para evaluar y determinar
el grado de minusvalia o incapacidad, especialmente por la falta de criterios clinicos
suficientes sobre el alcance y naturaleza de los trastornos cognitivos y conductuales
presentes en el dafio cerebral sobrevenido.
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3. Alas consejerias de sanidad/salud de las comunidades autonomas

A modo de premisa de las recomendaciones que se transcriben seguidamente, es de
precisar que las mismas se dirigen a todas las comunidades autonomas, si bien la exigencia
de su cumplimiento estd en relacion directa con la concreta situacion de cada una de las
administraciones reflejada en el informe de FEDACE.

Teniendo en cuenta lo anterior, se efectiian las siguientes recomendaciones:

Duodécima. Que las comunidades autéonomas que no dispongan de un plan de
atencion al dafio cerebral sobrevenido se doten del correspondiente instrumento de
planificacion, en el que se defina el modelo de atencidon, se formulen los objetivos a
alcanzar y se determinen los programas a desarrollar.

Decimotercera. Que aquellas comunidades autébnomas que carezcan de programas de
rehabilitacion en las unidades de cuidados intensivos de los centros hospitalarios, o no
hayan completado su implantacion, procedan a su desarrollo para una mejor y mas
eficiente atencion de los pacientes con dafio cerebral, cuando ello sea clinicamente
necesario.

Decimocuarta. Que, una vez trasladados los pacientes a las respectivas plantas de los
hospitales, los tratamientos de rehabilitacion no se limiten a la recuperacion de las secuelas
fisicas, tal y como acaece, en el mejor de los casos, en la practica totalidad de los centros,
sino que comprendan también la recuperacion de funciones cognitivas, emocionales y
conductuales, precisamente las que mas discapacidad producen a las personas con dafio
cerebral.

Decimoquinta. Que, teniendo presente la incidencia de las enfermedades
cerebrovasculares, tercera causa de muerte en Espafa y primera entre las mujeres y que la
atencion especializada y precoz del ictus contribuye a reducir la mortalidad y el nivel de
discapacidad, se acentiie esta atencidon, mediante la creacion de unidades especificas de
ictus o a través de equipos especializados en ictus, de modo que quede cubierta la totalidad
de la poblacion que precise esta modalidad de atencion en un tiempo razonable.

Decimosexta. Que se estudie la implantacion de protocolos elaborados por equipos
multidisciplinares en orden a promover una atencion coordinada, trasversal y de calidad en
el area de urgencias y en el resto de servicios hospitalarios a pacientes con secuelas
neurologicas por procesos cerebrales sobrevenidos, incluyendo especialmente la situacion
de aquellas personas en estados de coma y vegetativo.
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Decimoséptima. Que, igualmente, se establezcan protocolos o guias de actuacion para
la formacion, informacion, orientacion y asesoramiento a las familias de personas con dafo
cerebral sobre, al menos, qué representa el dafio cerebral y sus posibles secuelas y
consecuencias, la atencion y cuidados que precisa el paciente en el domicilio y recursos de
rehabilitacion, apoyo e integracion social. En este marco, se debe valorar la posible
implantacion de la figura “profesional de enlace”, cuya funcidn se centra en el contacto
directo con las personas afectadas y sus familias.

Decimoctava. Que se otorgue absoluta prioridad a la implantacion de unidades
especificas y especializadas para la rehabilitacion del dafio cerebral sobrevenido, desde una
optica multidisciplinar, integral e intensiva. A tal fin, y como primera providencia, deberia
determinarse en cada Comunidad autéonoma la tipologia y la dotaciéon de unidades
monograficas hospitalarias de dafio cerebral que se estimen necesarias, asi como los plazos
para su funcionamiento.

Decimonovena. Que, como complemento de la anterior recomendacion, se determinen
y establezcan programas de rehabilitacion a domicilio y unidades de rehabilitacion
ambulatoria para la atencion de aquellos pacientes con dafio cerebral sobrevenido, a los
que se les ha concedido el alta hospitalaria y siguen precisando, ineludiblemente,
rehabilitacion integral, intensiva y pluridisciplinar.

Vigésima. Que, teniendo presente la practica inexistencia de neuropsicologos en la
red publica sanitaria y que la evaluacion y diagnostico neuropsicologicos son
imprescindibles, segun los expertos, para un adecuado tratamiento del dafio cerebral, se
promueva la formacidon de especialistas en esta materia, y en nimero suficiente, para su
incorporacion al correspondiente equipo multidisciplinar.

Vigesimoprimera. Que, dada la complejidad inherente al dafio cerebral sobrevenido,
sus innumerables secuelas y que no es posible aspirar a una alta calidad asistencial sin un
notable grado de especializacion, se promueva la calidad basada en el conocimiento, a
través de la investigacion y otras actividades académicas dirigidas a la formacion e
informacion de los profesionales de esa Comunidad autonoma relacionados con la atencion
del dafio cerebral y a los pacientes y familiares.

Vigesimosegunda. Que, en conexidn con la anterior recomendacion, se promueva el
intercambio de experiencias y “mejor practica” entre los distintos profesionales implicados
en la atencién de las personas con dafio cerebral sobrevenido, en aras a perfeccionar
respuestas de calidad a los complejos y heterogéneos problemas que estos presentan.
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Vigesimotercera. Que, en el marco de los centros especificos y especializados en la
atencion al dafo cerebral sobrevenido, se valore la necesidad de promover la formacion
especializada en medicina legal, en orden a facilitar una respuesta profesionalizada a las
cuestiones especificas en este campo, a través de dictdmenes e informes periciales de cada
caso concreto donde se plantee un dafo cerebral.

4. A las consejerias responsables de accion social de las comunidades autonomas y a
las diputaciones forales del Pais VVasco

Tal y como se ha indicado en relacion con las consejerias de sanidad/salud, también
aqui es preciso sefalar, a modo de premisa de las recomendaciones que se transcriben
seguidamente, que las mismas se dirigen a todas las comunidades autéonomas y a las
diputaciones forales del Pais Vasco, si bien la exigencia de su cumplimiento estd en
conexion directa con la concreta situacion de cada una de las administraciones reflejadas
en el informe de FEDACE.

Teniendo en cuenta lo anterior, se efectian las siguientes recomendaciones:

Vigesimocuarta. Que las administraciones que no dispongan de un plan de atencién
de dafio cerebral sobrevenido se doten del correspondiente instrumento de planificacion, en
el que se defina el modelo de atencion, se formulen los objetivos a alcanzar y se
determinen los programas a desarrollar en el &mbito de los servicios sociales.

Vigesimoquinta. Que por las administraciones competentes se determine la dotacion
de plazas en centros de dia para usuarios con discapacidad moderada y severa, secundarias
a lesion cerebral adquirida, en orden a la atencion especializada de los mismos, a la mejora
continua de su autonomia funcional y a la descarga familiar.

Vigesimosexta. Que, teniendo presente el desajuste del modelo predominante que
clasifica a los usuarios segun las limitaciones fisicas o psiquicas, se promuevan las
acciones precisas para garantizar la atencion residencial de aquellas personas con secuelas
mixtas, tanto cognitivas como fisicas, presentes, en gran medida, en el dafio cerebral
sobrevenido.

Vigesimoséptima. Que, en el marco del necesario impulso a la integracién socio-
laboral, las Administraciones competentes desarrollen programas y promuevan la dotacion
de centros ocupacionales, talleres protegidos, centros especiales de empleo y otras
estructuras conexas para personas con discapacidad, que debido a problemas derivados del
dafio cerebral sobrevenido tienen graves dificultades para acceder al mundo laboral.
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Vigesimoctava. Que se implanten recursos residenciales alternativos, tales como
viviendas tuteladas y minirresidencias, acordes con el tipo de discapacidad y la edad de los
usuarios con dafio cerebral sobrevenido, en orden a promover la convivencia en la
comunidad de estas personas y a evitar su institucionalizacion.

Vigesimonovena. Que, en coordinacion, si ello fuera necesario, con las
administraciones competentes en los &mbitos de sanidad y local, se establezca una red de
apoyo en el entorno familiar de las personas con dafio cerebral sobrevenido, red que debe
contar, al menos, con programas especificos de apoyo psicologico y de ayuda a domicilio
en los multiples requerimientos que precisen estas personas.

Trigésima. Que, dada la complejidad inherente al dafo cerebral sobrevenido, sus
innumerables secuelas y que no es posible aspirar a una alta calidad asistencial sin un
notable grado de especializacion, se promueve, en coordinacidon, en su caso, con los
servicios de salud de las comunidades autonomas, la calidad basada en el conocimiento, a
través de la investigacion y otras actividades académicas dirigidas a la formacion e
informacion de los profesionales relacionados con la atencion y evaluacién del dafio
cerebral y de los pacientes y familiares.

Esta transferencia de conocimientos debe situarse, primordialmente y entre otros
ambitos, en los equipos de valoracion y orientacion del Instituto de Migraciones y
Servicios Sociales o en los organos correspondientes de las comunidades autébnomas a
quienes hubieran sido transferidas sus funciones, asi como en los equipos de valoracion de
incapacidades del Instituto Nacional de la Seguridad Social, cuyos profesionales
encuentran, en no pocas ocasiones, extraordinarias dificultades para evaluar y determinar
el grado de minusvalia o incapacidad, especialmente por la falta de criterios clinicos
suficientes sobre el alcance y naturaleza de los trastornos cognitivos y conductuales
presentes en el dafio cerebral sobrevenido.

Trigesimoprimera. Que, en conexion con la anterior recomendacion, se promueva el
intercambio de experiencias y “mejor practica” entre los distintos profesionales implicados
en la atencién a las personas con dafio cerebral sobrevenido, en aras a perfeccionar
respuestas de calidad a las complejos y heterogéneos problemas que éstos presentan.

241



V. ANEXOS

242



11

ANEXO 1. RELACION DE HOSPITALES OBJETO DE LA MUESTRA

ANDALUCIA

Hospital Torrecardenas de Almeria
Hospital Puerta del Mar de Cadiz
Hospital Reina Sofia de Cordoba
Hospital Virgen de las Nieves de Granada
Hospital Juan Ramon Jiménez de Huelva
Complejo Hospitalario de Jaén

Hospital Carlos Haya de Malaga

Hospital Virgen del Rocio de Sevilla
Hospital Virgen Macarena de Sevilla

ARAGON

Hospital San Jorge de Huesca
Hospital Obispo Polanco de Teruel
Hospital Miguel Servet de Zaragoza
Hospital Clinico de Zaragoza

ASTURIAS

Hospital Central de Asturias de Oviedo
Hospital de Cabuefies, Gijon

CANARIAS

Hospital Dr. Negrin de Las Palmas de Gran Canaria
Complejo Hospitalario Nuestra Sefiora de la Candelaria de Santa Cruz de Tenerife

CANTABRIA

Hospital Marqués de Valdecilla de Santander
Hospital Sierrallana de Torrelavega
Hospital de Laredo

CASTILLA-LA MANCHA

Complejo Hospitalario de Albacete
Complejo Hospitalario de Ciudad Real
Complejo Hospitalario de Toledo

243



11

Hospital Virgen de la Luz de Cuenca
Hospital General de Guadalajara

CASTILLA Y LEON

Hospital Nuestra Sefiora de Sonsoles de Avila
Hospital General Yagiie de Burgos

Complejo Hospitalario de Ledn

Hospital Rio Carrion de Palencia

Complejo Hospitalario de Salamanca

Complejo Hospitalario de Segovia

Hospital General de Soria

Hospital Universitario Rio Hortega de Valladolid
Hospital Virgen de la Concha de Zamora

CATALUNA

Hospital Vall d’Hebron de Bellvitge
Hospital Universitario de Bellvitge
Corporacid Sanitaria Parc Tauli de Barcelona
Hospital Clinico y Provincial de Barcelona
Hospital Dr. Joseph Trueta de Girona
Hospital Arnau de Vilanova de Lleida
Hospital Juan xx111 de Tarragona

EXTREMADURA

Complejo Hospitalario de Badajoz
Complejo Hospitalario de Caceres
Hospital de Mérida

GALICIA

Complejo Hospitalario Juan Canalejo de A Coruna
Complejo Hospitalario Universitario de Santiago
Complejo Hospitalario Xeral-Calde de Lugo
Complejo Hospitalario de Ourense

Complejo Hospitalario Xeral-Cies de Pontevedra

ILLES BALEARS

Complejo Asistencial Son Dureta de Palma de Mallorca

Hospital Son Llatzer de Palma de Mallorca
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MADRID

Hospital General Universitario Gregorio Maraion
Hospital Doce de Octubre

Hospital Universitario La Paz

Hospital Ramoén y Cajal

Hospital Clinico San Carlos

Hospital Universitario de Getafe

MURCIA

Hospital Virgen de la Arrixaca
Hospital Morales Meseguer

NAVARRA

Hospital Virgen del Camino de Navarra
Hospital de Navarra

PAIS VASCO

Hospital Cruces, de Vizcaya
Hospital de Basurto

Hospital Donosita, de Guiptizcoa
Hospital Txagorritxu, de Alava
Hospital Santiago Apostol, de Alava

LA RIOJA

Complejo Hospitalario San Millan-San Pedro de Logrofio

VALENCIA

Hospital General Universitario de Alicante
Hospital General de Castellon

Hospital La Fe de Valencia

Hospital Clinico Universitario de Valencia
Hospital Universitario Dr. Peset de Valencia

MELILLA
Hospital Comarcal de Melilla
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ANEXO 2. RELACION DE CODIGOS DIAGNOSTICOS

Capitulo viI “Enfermedades del sistema circulatorio”, apartado 7.
Codigos seleccionados para ACV.

CODIGO DESCRIP.

430 Hemorragia subaracnoidea.

431 Hemorragia intracerebral.

432.1 Hemorragia subdural.

432.9 Hemorragia intracraneal no especificada.

433.01 Oclusion y estenosis arteria basilar con infarto cerebral.
433.11 Oclusion y estenosis arteria cardtida con infarto cerebral.
433.21 Oclusion y estenosis arteria vertebral con infarto cerebral.
433.31 Oclusion y estenosis multiple y bilat. con infarto cerebral.
433.81 Oclusion y estenosis otra arteria espec. con infarto cerebral.
433.91 Oclusion y estenosis de la arteria Precer. Neom con infarto cerebral.
434.01 Trombosis cerebral con infarto cerebral.

434.11 Embolia cerebral con infarto cerebral.

43491 Oclusion de la arteria cerebral no especif. con infarto cerebral.
435.0 Sindrome de la arteria basilar.

435.1 Sindrome de la arteria vertebral.

436 Enfermedad cerebrovascular aguda mal definida.

437.1 Otra enfermedad cerebrovascular isquémica generalizada.
437.2 Encefalopatia hipertensiva.

437.4 Arteritis cerebral.

437.5 Enfermedad de moyamoya.

437.8 Otros enfermos cerebrovasculares.
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VI. APENDICE. PROBLEMAS DE VALORACION Y
JURIDICOS QUE AFECTAN A PERSONAS CON
DANO CEREBRAL
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1. Objetivos del estudio

El estudio propuesto pretende analizar y detectar los principales problemas a los que,
en el ambito juridico-sanitario y social, se enfrentan las personas afectadas por dafio
cerebral, evaluando las consecuencias de los problemas detectados y planteando las
propuestas de solucion a elaborar en base a los resultados y conclusiones del estudio.
Problematicas como la adecuacion de los baremos existentes para la determinacion de la
condicion de discapacitado y el grado de discapacidad, el tratamiento que las entidades
aseguradoras dan a los perjudicados por el dafio cerebral, y otros relacionados y que se
manifiestan a lo largo de este estudio, son abordados desde una perspectiva juridico-social
que trata de avanzar un principio de analisis de las causas de los problemas y diversos
apuntes, en relacion a las posibles propuestas de solucion que resulten oportunas. El
estudio pretende constituirse como un instrumento eficaz para el Ministerio de Sanidad y
Consumo, las asociaciones y profesionales responsables del trabajo y todos los sectores
implicados, a efectos de abrir el proceso de discusion necesario para lograr avances
significativos para el colectivo objetivo desde una perspectiva seria, responsable y
coherente y dotada del necesario analisis objetivo de la situacidon existente, que contribuya
a concretar, en base a la problematica existente, las necesidades fundamentales de reforma
y/o mejora en el ambito de la regulacion que establezca el marco adecuado en el
tratamiento juridico de las situaciones contempladas en el estudio.

Como un elemento de avance en el propio punto de partida del estudio la realizacion
del mismo es fruto de la colaboracion, cooperacion y trabajo conjunto entre organizaciones
representativas de las personas con dafio cerebral (ADACE, APANEFA y FEDACE) y una
organizacion representativa de los consumidores y usuarios (ADICAE), junto a las
fundamentales aportaciones de diversos abogados y profesionales del derecho, médicos
forenses, socidlogos y otros profesionales del IMSERSO vinculados a la problematica objeto
de estudio, que permiten aunar la experiencia, profesionalidad, especializacion y
perspectivas de los colectivos indicados teniendo en cuenta ademds que todo ciudadano
tiene la consideracion de consumidor y usuario; que ciertos colectivos, como el que
constituye el objeto de este estudio, se enfrentan como consumidores a una especial
problematica; y que las mejoras imprescindibles para este tipo de colectivos no pueden
sino redundar de forma afadida en los consumidores en general y por extension, en la
sociedad en su conjunto.

Desde estas lineas debe expresarse un especial agradecimiento y felicitaciones a los
profesionales que han participado en el informe, por el extraordinario trabajo desarrollado,
las fundamentales aportaciones al mismo y sus propuestas y observaciones, enormemente
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valiosos en si mismos y especialmente teniendo en cuenta el caracter voluntario y
desinteresado de su implicacion:

Don Luis Miguel Bascones. Coordinador del Estudio de Dafio Cerebral.

Don Jesus Fernandez. Adjunto a Secretaria General de Planificacion del IMSERSO.

Don Luis Gangoiti. Director Médico del CEADAC-IMSERSO.

Don Manuel Garcia Nart. Médico Forense.

Dofia M.? Dolores Jiménez. Médico, FEDACE-APANEFA.

Dofia Olga Leyva de Torres. Abogada.

Don Pablo Mayor, Abogado. Colaborador ADICAE.

Dofia M.* Angeles Molina. Directora de APSA, responsable del proyecto Intwork de
Integracion Laboral de Daio Cerebral.

Don Oscar Moral Ortega. Asesor Juridico del CERMLI.

Don Carlos Pereyra Pardo. Abogado.

Don Fé¢lix Plasencia Sanchez-Caro. Abogado.

Doiia Martha Yolanda Quezada. Economista, Técnico del Estudio de Dano Cerebral.

Dofia Carmen Roney Albareda. Abogada.

Don Javier Rosado. Abogado.

Don Francisco Javier Tirado. Abogado, colaborador de ADICAE.

De igual forma agradecer las fundamentales orientaciones, indicaciones y
aportaciones de don Miguel Pereyra, Vicepresidente de FEDACE, impulsor y verdadero
director de este trabajo.

2. Panoramay problematica general actual y consideraciones previas en relacion al
dafio cerebral

Resulta indudable que el marco legal vigente relativo a los afectados por un dafio
cerebral es insuficiente, y requiere un esfuerzo normativo tendente a contemplar aquellos
casos en los que una persona sufre una disminucién de sus capacidades, como
consecuencia de un dafio cerebral en lo psicologico o funcional.

Dado que la aplicacion de los baremos existentes (dafio personal sufrido como
consecuencia de accidentes de trafico y baremo de la ley de ordenacién del seguro
privado), no es cominmente aceptada, sino que solo es aceptable por analogia y a modo
orientativo, como después se vera mas en profundidad, es fundamental realizar un baremo
que establezca “oficialmente”, cuando menos, un esquema del dafio o dafos sufridos por la
persona afectada, dando en todo caso facultades al 6rgano jurisdiccional, asesorado por
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peritos, para concretar las posibles indemnizaciones que se le den a la persona o a sus
familiares y/o tutores o curadores.

Deberan distinguirse los siguientes problemas que pueden afectar a la persona:
problemas conductuales (agresividad, falta de control y capacidad de completar acciones
secuenciales...), problemas cognitivos y problemas fisicos.

2.1. Valoracién de la condicion de discapacitado realizada por las comunidades
autonomas

La determinacion de la condicion legal de persona discapacitada, y por lo tanto el
acceso a los recursos que el Estado pone a disposicion de los mismos, resulta un aspecto
fundamental en cualquier discapacidad pero especialmente importante en aquellas
derivadas del dafio cerebral. Las especiales consecuencias que el dafio cerebral genera, la
existencia de un namero enormemente inferior de estudios médicos y cientificos
generalizadamente aceptados en relacion a las formas de diagnostico y determinacion del
dafio cerebral y el hecho de que el marco legal existente en Espafia respecto de esta
problemadtica se encuentre mucho menos evolucionado que en el caso de otras clases de
discapacidades, a pesar del importante avance que el dafio cerebral viene experimentando
en nuestro pais, en cuanto al numero de ciudadanos afectados por el mismo, hacen que nos
encontremos ante un colectivo creciente en numero y que requiere una clarificacion del
marco regulatorio de aplicacién que permita mantener unos determinados niveles de
calidad de vida, objetivo ultimo de toda la regulacion relativa a la discapacidad y la
condicion de discapacitado.

Parece por tanto evidente la necesidad de buscar valores o aspectos baremables en las
distintas problematicas del dafio cerebral, que actualmente no se tienen en cuenta, y que
constituyen limitaciones a nivel cognitivo y conductual. Necesidad que parte de la
constatacion de diferentes dificultades y situaciones que dan lugar a la problemadtica
existente, entre las que podriamos senalar a modo de ejemplo las siguientes:

a) En las incapacidades EVI no existen baremos para los problemas cognitivos.

b) Habitualmente se mezclan los problemas de afasia (sensitiva y motora) con los
neurologicos-conductuales.

C) Se constata la dificultad actual de baremar las secuelas conductuales.

d) En demasiadas ocasiones se valoran las secuelas en plazos tal vez excesivamente
cortos, sin tener en cuenta problemas que se manifiestan posteriormente

(evolucion negativa en situacidn econdmica, laboral, social, etcétera, de la persona).
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A efectos de obtener una mejor vision global de los aspectos relativos a la valoracion
de la discapacidad, debe precisarse que existen actualmente en vigor dos baremos:

— El establecido por el Real Decreto 1971/1999 de 23 de diciembre por el que se
valora el grado de discapacidad y en su caso el de minusvalia, basado en la
limitacidn para las AVD que generan las secuelas del dafio cerebral. Este baremo
es aplicado por un equipo compuesto por médico, psicologo y trabajador social.

— El establecido por la Ley 34/2003, donde el objetivo es resarcir un dafio y por
tanto no valora la discapacidad sino la deficiencia. En general es aplicado por
médicos valoradores de companias aseguradoras.

Debe tenerse en cuenta, ademas, tanto que en el nuevo sistema nacional de las
dependencias el ambito de las AVD (actividades basicas de la vida diaria) es mas sensible a
los deterioros cognitivos como el papel fundamental del juez, puesto que es dificil
establecer valores prondstico a priori.

En general, y como ultima cuestion a sefialar, con frecuencia se reconoce por parte de
los propios centros base en distintas comunidades autonomas la dificultad para realizar la
valoracion del dafio cerebral, tanto por desconocimiento como por la complejidad de sus
secuelas.

Anexo al apartado 2.1.

CASO REAL:

Mujer de 36 afos. Hace 8 afos siendo religiosa fue intervenida de un tumor
cerebral.

A partir de ese momento cambio su personalidad. Abandono la vida religiosa. Ha
llevado una vida complicada hasta que hace un par de afios tuvo un nifio, cuyo padre
actualmente esta en la carcel. Vive con sus padres ya mayores. Actualmente estd dada de
baja por depresion, aunque ella es consciente de que no es depresion, sino secuelas de su

intervencion quirurgica.

No sabe si ha dado el desayuno a su hijo. Se ha acercado a la Asociacion de Dario
Cerebral pidiendo apoyo. Seguramente necesitard una tramitacion de invalidez
permanente, si se logra articular una buena valoracion médica de las secuelas de dario
cerebral después de su intervencion quirurgica.
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Se refiere a la valoracion de la condicion de discapacitado. A la vista del enunciado
del supuesto se infiere la dificultad de percibir la existencia de patologias conductuales
derivadas (en este caso de una intervencion quirurgica efectuada), sin que preceda un
exhaustivo examen del caso. En este caso concreto el alcance de los dafios cerebrales y
discordancias conductuales solo se extrae de la comparacion entre la situacion previa y
posterior. Un detalle especialmente grave es el relativo a la propia consciencia de la
afectada de lo que le pasa y porqué.

2.2. Lacalificacion que las mutuas y aseguradoras hacen del dafio cerebral

Aprovechando la falta de concrecion existente en el ambito juridico-sanitario en
relacion al dafo cerebral mutuas y aseguradoras sitian a los ciudadanos-consumidores
afectados por el dafio cerebral en una situacion de inferioridad e indefension inconcebible
en el actual Estado del bienestar. Cabe de forma inicial diferenciar dos tipos de situaciones
o problematicas a este respecto:

2.2.1. Los juicios por accidentes en los que el accidentado ha sufrido dafio cerebral

Las aseguradoras juegan un papel fundamental en la prevision y cobertura de todo
dafio, fisico o material, en la sociedad actual. Este papel reviste una importancia vital
cuando hablamos de problemas o situaciones relativas a la salud y a las consecuencias de
accidentes que afectan a la misma, asi como de accidentes que alteran la capacidad
personal y la propia vida de una persona, como es el caso del dafio cerebral sobrevenido.

Los seguros no juegan un mero papel asistencial en una situacion de accidente; en
muchos casos las coberturas se extienden a las consecuencias transitorias y/o permanentes
del mismo, con el objetivo primordial de garantizar el mantenimiento de un determinado
nivel de calidad de vida, que de otra forma se veria seriamente comprometido.

Y aunque en determinadas clases de aseguramiento la percepcion de lo establecido en
la poliza (asistencia sanitaria, servicios diversos, pago de cantidades preestablecidas) no
conlleva tramites especialmente complejos ni problemas afadidos para el asegurado, en
casos como el del dafio cerebral sobrevenido como consecuencia de accidentes la
determinacion del pago a realizar por la aseguradora acostumbra a ser objeto de
controversia judicial.

En estos casos puede decirse que las entidades aseguradoras retinen la condicion de
“juez y parte”. Las entidades son las responsables de hacer frente a los costes de la
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rehabilitacion del accidentado-asegurado, y aprovechando la situacion de mezcla de
confusion y esperanza en la que se encuentra la familia del accidentado determinan a qué
centro privado ha de acudir el asegurado. Son estos centros (a quienes paga la aseguradora)
los que emiten los informes de la rehabilitacion que al final se aportan al juicio y
determinan (en base a si hay un dafio permanente o una rehabilitacion) el coste al cual la
aseguradora debera hacer frente. Existe por tanto un claro riesgo (lamentablemente dificil
de cuantificar de manera objetiva) de que los centros privados indicados emitan informes
en plazos excesivamente cortos (en los que no puede valorarse suficientemente la situacion
real) en los que se afirme la supuesta inexistencia de secuelas definitivas, cuando esto es
algo imposible de valorar en muchos casos hasta pasados largos plazos de tiempo desde el
accidente. De hecho, es transcurrido un afio o afio y medio cuando se pueden observar las
secuelas, sin poder afirmarse en ese plazo el caracter definitivo o permanente de las
mismas. De esta forma, ante un dictamen que afirma el éxito de la rehabilitacion y la
inexistencia de secuelas, la entidad aseguradora queda exenta de hacer frente a los costes
derivados de la cobertura para el caso de que se acreditasen esas secuelas, y por decision
judicial (que toma como guia el citado dictamen) encuentra enormemente reducida su
responsabilidad econdmica respecto al accidentado, dejando al mismo en una situacion en
la que no dispone ni de la cobertura del seguro contratado ni del acceso a los beneficios o
apoyos que el Estado dispone para las situaciones de discapacidad.

Otro argumento en relacion a la existencia de un conflicto de intereses en la actuacion
de las aseguradoras, es el relativo a la aplicacion del baremo establecido por la Ley
34/2003. Como ya se ha sefnalado anteriormente, este baremo es aplicado por médicos
valoradores de las compaifiias aseguradoras, en definitiva profesionales que perciben sus
emolumentos de una de las partes implicadas.

Ademas se valoran mucho mas las secuelas transitorias en relacion a las definitivas,
las cuales son enormemente infravaloradas en cuanto a las indemnizaciones o
compensaciones a percibir por el afectado. Asi, en el caso de las secuelas transitorias se
consideran los dias de baja laboral, el lucro cesante, etcétera, cuestiones que en el caso de
las secuelas definitivas se valoran de forma sensiblemente inferior.

Entidades aseguradoras y mutuas se sitiian en el epicentro de un claro conflicto de
intereses por cuanto son las encargadas de velar por la salud del consumidor final, que
paga las primas, y las primeras interesadas en rentabilizar economicamente las
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enfermedades o patologias que el mismo sufre, dando un tratamiento que no sea costoso y

se alargue en el tiempo''°.

116 [a Sentencia de la Audiencia Provincial de Cadiz de 29 de abril de 1995 sefiala en su fundamento de
Derecho primero que «es un hecho aceptado e indiscutido en los autos que el dia 14 de mayo de 1989, don
Carlos G. M., sin antecedentes patologicos de interés, fumador y bebedor moderado, sufre una parada
cardiorrespiratoria por insuficiencia respiratoria aguda que le produjo encefalopatia posandxica y situacion de
coma profundo en la que contintia, en estado clinico de vida vegetativa. El Instituto Nacional de la Seguridad
Social le declard en situacion de gran invalidez por causa de enfermedad comtn, mediante resolucion de 18
de marzo de 1991 (fs. 20 y 21). “La sentencia apelada estima la demanda considerando el hecho cubierto por
la poliza de accidentes, frente a la que se interpone recurso por la Sociedad de seguros sosteniendo que el
hecho no esta cubierto por la poliza porque se debe a enfermedad sin que pueda imputarse a accidente (...)"».
Por su parte sefiala el fundamento de Derecho tercero que “con ocasion de muertes debidas a infarto de
miocardio, el Tribunal Supremo se ha pronunciado en varias ocasiones acerca de si puede incardinarse en el
concepto de accidente definido en el articulo 100 de la Ley del Contrato de Seguro. Es decir, si la muerte en
tal caso, puede ser considerada como derivada de una causa violenta, subita, externa, y ajena a la
intencionalidad del asegurado. La posicion negativa se afirma en Sentencia del Tribunal Supremo de 22 de
junio de 1988. Pero en la de 27 de marzo de 1989, aunque también denegatoria, lo es "por carencia absoluta
de la prueba de violencia moral desencadenante de una situacion extrema de estrés productora del infarto y
éste de la muerte", con lo cual se abre paso la tesis de su inclusion como accidente cuando se den tales
circunstancias. Esta linea jurisprudencial se afianza con la Sentencia del Tribunal Supremo de 27 de
noviembre de 1991 donde refiriéndose a la Sentencia de 22 de junio de 1988 se dice: "fue superada por la
sentencia mas reciente de 27 de marzo de 1989, en linea doctrinal con la precedente de 07 de abril de 1986
que dejo abierta la posibilidad de poder admitirse como eventos causantes de las gravisimas y fatales
cardiopatias, las causas externas ¢ inmediatas procedentes de estrés, siempre que la relacion que establece
violencia moral-estrés muerte esté debidamente adverada por las pertinentes pruebas, lo que ha sucedido en
el caso de autos". Y se refuerza en la mas reciente Sentencia del Tribunal Supremo de 14 de junio de 1994,
aludiendo a la "violencia moral desencadenante de una situacion extrema de estrés (productora del infarto y
este de la muerte), que actué a modo de causa externa como exige el articulo 100 citado" (se trataba de un
cartero que sufre un infarto en el edificio de correos; como causa inmediata actu6 la presion y el estrés a que
esta sometido desde la semana anterior a consecuencia del aumento de trabajo con motivo de las elecciones
municipales a celebrarse en aquellas fechas lo que obligé al alargamiento de la jornada laboral ante la
inexcusable obligacion de repartir la propaganda electoral). En suma, excluye el infarto cuando "no se
demuestra que obedece a una causa externa al agente y al actor corresponde probarlo, sin que pueda
presumirse del hecho de haberse reconocido el dbito como accidente laboral” (STS de 5 marzo de 1992, con
cita de varias)”. Sefiala el fundamento de Derecho cuarto que «... no consta probado que don Carlos G. M.
padeciera enfermedad, ni que la causa de este proceso se deba a un estado morboso precedente, puesto que
los informes clinicos no refieren antecedentes patoldgicos de interés (historias clinicas de entidades oficiales;
fs. 21; 124 a 127; e informe del Dr. J. E., f. 22, parrafo segundo). Al contrario, y “a efectos de la doctrina
precedente, el Tribunal estima, como resultado de la prueba, que don Carlos G. M., estuvo sometido a una
situacion de especial tension por el aumento notable de su trabajo durante el camino del Rocio”
particularmente durante las jornadas invertidas desde el cruce del Guadalquivir hasta la aldea de Almonte. A
la hiperactividad laboral se anaden el influjo del sol, su condicion de fumador, las malas condiciones del
camino y esfuerzos fisicos inusuales a los que no estaba acostumbrado que, légicamente, producen un mayor
cansancio, todo lo cual le produjo una situacion de estrés, unido ello al polvo del camino (es notorio que en el
camino del Rocio se produce gran polvareda) que debio respirar en gran cantidad (...) En suma, la situacion
es analoga a la contemplada en las resoluciones del Tribunal Supremo antes citadas, porque “la situacion de
estrés y la gran cantidad de polvo que respira, le originan un broncoespasmo agudo con insuficiencia
respiratoria aguda que determina un daflo cerebral por anoxia” y ello a la situacion de coma profundo que le
mantiene en situacion de vida vegetativa. Y como el hecho se debe a una causa de naturaleza violenta, subita,
externa y ajena a la intencionalidad del asegurado, queda comprendido en la definicion de accidente dada por
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Este problema tiene su fundamento en la dependencia econémica que los centros de
rehabilitacion tienen de las mutuas (el sistema de franquicias establece un medio de
presion de las compaiiias similar a la de los contratos de adhesion que dejan al consumidor
en una situacion de indefension por lo innegociable de los términos que se firman y que en
ultimo término son paliados en cierta medida mediante la Ley de condiciones generales de
la contratacion), y supone una “corrupcion sistémica ab initio” que determina
juridicamente un “enriquecimiento injusto o casi injusto” de las compaiiias,
instrumentalizado a través de las exclusiones (letra pequena).

A fin de clarificar lo anteriormente expuesto, es preciso recalcar que la situacion del
consumidor final (asegurado) afectado por dafio cerebral es siempre de inferioridad a la de
la entidad aseguradora, pues esta tltima cuenta con medios no disponibles para el afectado,
tales como asesorias juridicas, y, la experiencia necesaria de la que carece aquella persona.
En esta coyuntura resulta claro que la tnica proteccion que puede recabar el afectado y su
familia procede de una unica fuente: “la informacion”. Vaya por delante que la
informacion que puede tener el circulo cercano a la persona afectada es practicamente
inexistente, mientras que la que tiene a su disposicion la entidad aseguradora o mutua le
permite adoptar una situacion de privilegio que hace muy dificil que prospere una
demanda.

En cualquier caso, resulta claro que la valoracion de un dafio cerebral no aparente, es
en extremo dificultosa por la intangibilidad que supone un trastorno conductual que se da
tan solo en determinadas circunstancias, ante ciertos estimulos o que, aun siendo
continuado, es valorado subjetivamente por distintos profesionales de manera heterogénea.

En adicion a todo lo mencionado es preciso introducir la variable tiempo en las
lesiones de caracter cerebral, pues se ha demostrado que es imposible valorar las secuelas
en su justa medida en un periodo temporal coetaneo con el suceso que produce el dafio.

En relacion con lo apuntado, la Sentencia del Tribunal Superior de Justicia del Pais
Vasco (sala de lo social) de 3 de octubre de 2000, “tiene gran importancia por las
conclusiones incorporadas en la misma, sefialando en sus antecedentes de hecho (primero)”
que “La unica instancia del proceso en curso se inicidé por demanda y termind por
sentencia, cuya relacion de hechos probados es la siguiente:

la poéliza, concordante con el articulo 100 de la Ley del Contrato de Seguro, lo que conduce a confirmar la
sentencia con desestimacion del recurso, pues el hecho de que el Instituto Nacional de la Seguridad Social
califique el suceso como de gran invalidez por causa de enfermedad comun, no vincula a la jurisdiccion civil
ya que las normas relativas a la Seguridad Social y las de indole civil son diferentes.
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1.° Don Jos¢ Maria U. C. nacio el 16 de junio de 1971 y figura afiliado a la Seguridad
Social con el n.° X, habiéndose iniciado prestacion de servicios con la empresa 1., S. L. el 4
de enero de 1989, con categoria de peon.

2.° El 5 de abril de 1989 el demandante sufri6 un accidente en el centro de trabajo de
Haro (La Rioja) cuando realizaban obras de albaiiileria en la telefonica de Haro, siendo
atendido en el Hospital de la Seguridad Social de San Millan y siendo dado de alta el 6 de
abril de 1989, emitiéndose el siguiente informe: "Paciente de 17 afios de edad, con
antecedentes personales de: Enfermedades propias de la infancia. Reaccion urticariforme
generalizada hace dos afos y fumador moderado. El paciente ingres6 procedente del
Servicio de Urgencias, tras sufrir descarga eléctrica, lo que motivo ingreso en UCI al
presentar un bajo nivel de conciencia. La exploracion fisica general y neuroldgica al
ingreso: no presentaba alteraciones significativas, filidndose finalmente como respuesta
psicogena la clinica que presentd a su ingreso. No existian quemaduras en posible puerta
de entrada. De su analitica destaca como patoldgico tnicamente: una gasometria con un pH
7,57. pco2 20,6 (coincidente con fases de hiperventilacion). E.C.G.: normal. Rx. simple de
torax: normal. En el dia del alta el paciente estd completamente asintomatico. “Juicio
clinico: electrocucién sin repercusion orgdnica”, respuesta de conversion con
hiperventilacion. No precisa medicacion ni otros consejos especificos por nuestra parte. Si
de forma demorada presentase clinica neuroldgica (poco probable) serd remitido para
valoracion en nuestras consultas externas".

3.°Que el 6 de abril de 1989, por el Instituto Nacional de la Salud, se presentd parte al
Juzgado de guardia de Haro haciéndose constar que fue ingresado el 4 de abril de 1989 a
las 23.00 h. con el diagndstico de “Electrocucion sin repercusion orgénica’.

4.° Que en el informe de sanidad de fecha 7 de junio de 1989 realizado por la médico
forense (faltas n.° 172/98, exhorto 426/89) se hace constar "Que en dia de la fecha ha
reconocido al lesionado en los presentes autos don Jos¢ Maria U. C., el cual se encuentra
curado de sus lesiones, habiendo invertido en su curacion dos dias necesitando asistencia
facultativa durante 2 dias, habiendo estado impedido para sus ocupaciones habituales
durante 2 dias, siendo archivado el procedimiento penal por auto de fecha 7 de octubre de
1992.

5.° Que a consecuencia del accidente de trabajo el demandante estuvo en situacion de
incapacidad laboral temporal (antes ILT) hasta el 16 de abril de 1989, cubriendo la
cobertura derivada de accidente la Mutua C.

6.° Que en fecha 13 de octubre de 1993 se presenté demanda por la parte actora en
reclamacion de responsabilidad civil empresarial derivada de accidente; demandando a la
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Compatfiia TNE, S. A.; L., S. L. y Juan P. R., encargado de 1., S. L.. en fecha 4 de abril de
1989, dictandose Sentencia por el Juzgado de 1? Instancia de Haro (autos menor cuantia
473/93) en fecha 15 de febrero de 1996, en la que se estima parcialmente la demanda
condenando solidariamente a los codemandados al abono de 15.064.000 de pesetas a José
Maria U. en concepto de dafios y perjuicios... Ha quedado acreditado que el actor, con
fecha 28 de diciembre de 1991, ingresa de urgencias con traumatismo craneal, por un
accidente de trafico, siendo dado de alta en enero de 1992; que con fecha 16 de julio de
1991, es ingresado por accidente de trafico también por el servicio de urgencias, con
traumatismo craneal, conmocion cerebral, heridas y contusiones varias, siendo dado de alta
el dia de la fecha; que con fecha 25 de julio de 1989, también fue ingresado de forma
urgente por otro accidente de trafico presentando diversas lesiones traumaticas semejantes
a las descritas anteriormente. Igualmente ha quedado acreditado que con posterioridad al
accidente el actor consumi6 alcohol y drogas, sin que haya quedado acreditado que fuera
de forma habitual.

De los distintos informes aportados a los autos por las partes, asi como del informe
del médico forense, y apreciados en su conjunto, “se deduce que las secuelas que presenta
el actor son consecuencia de la descarga eléctrica sufrida el dia del accidente; que el hecho
de no haber perdido el conocimiento en el momento de la descarga, de no tener lesiones
externas, de no tener parada cardiaca, no excluye en ningin momento la existencia de un
accidente eléctrico, cuyas consecuencias aparecen tras un intervalo libre de duracion, sin
que ninguno de los informes precise en qué momento pueden aparecer tales secuelas, que
bien pueden tardar dias o afios, que los trastornos que presenta el actor (brotes de violencia,
falta de aseo, irritabilidad, excitabilidad, falta de atencion, obnubilacidon)”, no surgieran en
el momento de la visita al forense y si en otras ocasiones son perfectamente compatibles
con un traumatismo eléctrico, que el consumo de drogas y alcohol son posteriores a los
citados trastornos, los cuales provocan un aumento de su consumo, por todo ello y a pesar
del empefio de las partes demandadas de demostrar que es el consumo de drogas y alcohol
lo que hizo que después de la descarga eléctrica incluso se produjera una hiperventilacion
en el actor, “no ha quedado acreditada que sea ésta la causa de tales lesiones y secuelas, y
si el traumatismo eléctrico sufrido por el actor, por lo que entiendo queda perfectamente
acreditado la existencia de nexo causal entre la acciéon u omision de los responsables
solidarios y el dafo causado en el demandante”, por lo que deberan responder de la
cantidad reclamada en autos, si bien al haberse acreditado que los dias de lesion no fueron
61, sino ocho, al haberse reincorporado al trabajo el dia trece, la cantidad reclamada debe
ser reducida en ésta extension, correspondiendo un total por dias de lesion de 64.000
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pesetas, mas la cantidad reclamada por las secuelas acreditadas en los autos. Cantidad
reclamada por secuelas acreditadas en los autos".

Contra dicha resolucion se interpuso recurso de apelacion civil, dictando Sentencia la
Audiencia Provincial de Logrofio en fecha 7 de julio de 1997, confirmando la Sentencia
dictada en 1? instancia. Dandose el contenido de dicha sentencia por reproducido al constar
en autos. Estando dicha resolucion pendiente de resolver recurso de casacion ante la Sala
1* del Tribunal Supremo.

7.° Que el demandante ha prestado servicios ademads de en 1., S. L., durante el periodo
4 de enero de 1989 al 18 de junio de 1989, en régimen agrario (Villarcayo) de 1 de abril de
1990 a 31 de mayo de 1990; Construcciones P. G., S. A. de 18 de julio de 1990 a 17 de
enero de 1991; DHT, S. A. 18 de junio de 1991 a 30 de octubre de 1991 y en S. N., S. L. de
13 de noviembre de 1991 a 10 de enero de 1992.

8.° Que en fecha 6 de octubre de 1998 se iniciaron actuaciones en materia de
invalidez.

9.° Que el demandante, en fechas 25 y 26 de noviembre de 992 y 3 de diciembre de
1992, fue explorado en la clinica Indautxu por el Dr. A. D. realizando un informe
neuropsicologico haciendo constar en el apartado Impresion diagnostica: "A partir de los
resultados obtenidos en esta exploracion «se concluye que “Jos¢ Maria U. presenta un
perfil nueropsicologico que evidencia la existencia de un proceso de dafo cerebral a nivel
funcional”. Este cuadro de deficiencias neuropsicologicas podria muy bien no ser captado
por las técnicas neurologicas de exploracion cerebral puesto que éstas detectan lesiones
estructurales de las lesiones y no funcionalesy. Este perfil de funcionamiento evidencia una
lesion generalizada, no especifica a nivel de sistema nervioso central, causada por el
accidente de electrocucion sufrido en 1989. Sus dificultades neuropsicologicas estan
caracterizadas por una enorme identificacion de las funciones cognitivas basicas, y
dificultades —a la hora de realizar actividades que requieren cierto grado de coordinacion
visomotora, abstraccion, comprension y memorizaciéon de instrucciones— complejas.
Dadas estas deficiencias, sus actividades ordinarias se ven profundamente limitadas y
requeridas de asistencia en niveles de ejecucion y planificacion.

10.° Que en fecha 10 de febrero de 1993 se emitio informe por el Hospital Civil de
Basurto, servicio de neurocirugia (Dr. José H. jefe del servicio de neurocirugia) en el que
se establece: «Lo que si parece evidente en la entrevista con el paciente, es la existencia de
alteraciones psiquicas, como bradipsiquia, o lentitud en la comprension y en las respuestas,
identificacion o retraso en las funciones cognitivas, en la coordinacién y una disminucion
de la memoria de retencion, o de los hechos recientes. También presenta cierta disartriz o
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dificultad de expresion de la palabra. “Aunque son poco frecuentes los traumatismos
eléctricos, es de antiguo conocido que pueden desencadenar secuelas neuropsicologicas y
neuropsiquiatricas en estos pacientes. Asi, recientemente, Hansen y Rasmunsen, de
Dinamarca (1991), aportan dos nuevos casos de accidentes eléctricos en los que, sin poder
explicar los mecanismos de produccion, desarrollaron secuelas neuropsicologicas, llegando
a la conclusion de que los lesionados en accidentes eléctricos deben someterse
sistematicamente a pruebas y estudios neuroldgicos, neuropsicolégicos y de personalidad
con el fin de poner de manifiesto estas secuelas”. Este es el caso que nos ocupa, al que
consideramos incapacitado de forma absoluta y permanentey.

11.° Que el demandante padece un estado paranoide simple. Trastornos cognitivos de
hechos recientes. Dordipsiquia.

12.° Que la Mutua C. asume el riesgo derivado de accidente de trabajo.

13.° Que en fecha 27 de enero de 1999 se acord6 no haber lugar a declarar al
trabajador, afecto de invalidez permanente en grado de absoluta, con gran invalidez por no
reunir el periodo minimo de cotizacidn exigido.

14.° Que la base reguladora, para el supuesto de invalidez permanente absoluta
derivada de accidente de trabajo, asciende a 1.046.780 de pesetas, fecha de efectos 18 de
noviembre de 1998.

15.° Que se ha interpuesto la correspondiente reclamacion previa que fue resuelta en
sentido denegatorio mediante resolucion de fecha 18-5-99”. Sefiala el antecedente de hecho
segundo que: “La parte dispositiva de la sentencia de instancia dice: «Que, estimando la
excepcion de prescripcion alegada por la Mutua C., procede desestimar la demanda
interpuesta por José Maria U. C. contra E., S. A.; Mutua C; INSS; TGSS € 1., S. L., sin entrar
en el fondo del asunto, absolviendo a los demandados»” y el tercero que: “Frente a dicha
resolucion se interpuso el recurso de suplicacion ya resefiado que fue impugnado de
contrario”. En los fundamentos de Derecho, concretamente en el tercero y en el cuarto, se
sefiala que “... en ninguno de los informes en los que se sostiene el razonamiento de la
juzgadora se hace referencia al estado paranoide del actor que da por probado,
recogiéndose el mismo por primera vez en el informe obrante al folio 101 con diagnoéstico
llevado a cabo en junio de 1998, de donde cabe deducir que el estado psiquico actual en
que se basa la peticion de invalidez no era definitivo a finales del afio 1992 o principios de
1993 -sin perjuicio de que uno de los facultativos que entonces le reconocié pudiera
considerar que ya entonces se encontraba incapacitado de forma absoluta y permanente-,
debiendo remontarse como mucho el estado definitivo del cuadro actual precisamente al
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momento en que se hizo ese diagnostico de situacion paranoide simple, es decir, a junio de
1996.

Ello nos llevaria a que, si realizamos el computo de la forma en que se hace en la
instancia, desde que las lesiones se pueden considerar definitivas e irreversibles, a la fecha
de iniciar las actuaciones para el reconocimiento de la invalidez no esté prescrito el plazo
de cinco afios contemplado en el articulo 43.1 de la LGSS. La consecuencia que deriva del
computo efectuado en la forma anterior, que es conforme a lo dispuesto en la disposicion
adicional de la oM de 23 de noviembre de 1982, interpretada por el Tribunal Supremo,
entre otras, en la sentencia de 3 de abril de 1992 invocada por el recurrente, es la nulidad
de la sentencia recurrida para que, previa desestimacion de la excepcion de prescripcion,
entre a conocer con libertad de criterio sobre el grado de invalidez permanente que solicita
el actor.

Pero a igual conclusion se llega si acudimos al articulo 13.2 de la oM de 18 de enero
de 1996, para la aplicacion y desarrollo del Real Decreto 1300/1995, de 21 de julio, sobre
incapacidades laborales del sistema de la Seguridad Social, segun el cual, en los supuestos
en los que la invalidez permanente no esté precedida de una incapacidad temporal -como
ocurre en este caso-, se considerara producido el hecho causante en la fecha de emision del
dictamen-propuesta del equipo de evaluacion de incapacidades, lo que determinaria que en
este caso el hecho causante sea de fecha 18 de noviembre de 1998, y sin que desde la
misma hubiera quedado tampoco prescrita la accion del actor” y “pese a ello, como en el
mismo se establece que la accion judicial entablada contra un presunto culpable, civil o
criminalmente, deja en suspenso la prescripcion del derecho al reconocimiento de las
prestaciones mientras aquélla se tramite, volviendo a contarse el plazo desde la fecha en
que se notifique el auto de sobreseimiento o desde que la sentencia adquiera firmeza, aun
cuando en este caso se aceptara el caracter definitivo de las lesiones del actor a la fecha
sefialada por la juzgadora a quo, la demanda del actor en reclamacion de responsabilidad
civil empresarial presentada el 13 de octubre de 1993 (empresa que aqui también se
demanda) también hubiera dejado en suspenso el plazo de prescripcion contemplado en el
articulo 43.1 de la LGSS, con el consiguiente efecto desestimatorio de la excepcion alegada
por la Mutua.

A modo de “conclusion en relacion a la sentencia examinada”, es preciso sefialar que,
en esencia, “aunque son poco frecuentes los traumatismos eléctricos (...), los lesionados en
accidentes eléctricos deben someterse sistematicamente a pruebas y estudios neurologicos,
neuropsicologicos y de personalidad con el fin de poner de manifiesto estas secuelas”.
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Esta referencia pone de manifiesto la dificultad a la que se enfrentan los profesionales,
médicos, psicologos, psiquiatras, etcétera, al “intentar determinar la existencia o no de
lesiones derivadas del hecho determinante del dafio cerebral”. A la dificultad sefialada se
anade, como se puede apreciar, la dificultad y, en consecuencia, el coste de detectar
patologias no inmediatas y que responden a efectos concurrentes en el tiempo (delayed
effects) y no manifiestos en un momento coetaneo al accidente o hecho determinante.

Es por ello que tan sélo un seguimiento cercano y constante de la persona afectada
por dafio cerebral puede esclarecer la situacion. A la vista de todo lo mencionado, parece
razonable proponer algun tipo de colaboracion con el Hospital Aita Menni del Pais Vasco,
y otros similares, tanto nacionales como extranjeros, en orden a la realizacién de baremos
que permitan evaluar los dafios no so6lo en un momento inicial, sino también en una
revision posterior.

No obstante, en términos estrictamente legales, resulta muy dificil compatibilizar la
seguridad juridica que proporciona una resolucion jurisdiccional con la posibilidad,
controlada o no, de su revision posterior, cada vez que se produce un cambio en las
circunstancias que afectan a la persona aquejada de dafio cerebral.

Ya en un plano mdas concreto, debe sefalarse que en los juicios por accidente un
problema que se plantea es la capacidad de influencia existiendo un interés claro, es decir,
qué interés prevalece (mutua/asegurado). El objetivo del seguro en estos casos es
garantizar un determinado nivel de calidad de vida del asegurado. Se plantean en este caso
diversas cuestiones:

— (Cudl seria el plazo suficiente para determinar de manera correcta las secuelas
definitivas?

— (Deberian ser revisables las secuelas?

— Los acuerdos extrajudiciales suponen en muchos casos un verdadero problema,
cuando se alcanzan en plazos breves y sin valorar adecuadamente las
necesidades futuras de por vida del afectado.

Hay que tener en cuenta también las complejidades que supone el dafio cerebral:
ademas de los dafos puramente médicos hay dafios no cuestionables, como la
desestructuracion de la familia, es decir, danos que afectan a otros que no son la victima
propiamente. Esto configura un dafio moral que también se deberia indemnizar. Esta
circunstancia ya estd prevista de alguna forma en algunos ambitos; por ejemplo, la
indemnizacion a abonar a un hijo cuyo padre fallece no es de la misma cuantia si el hijo
vivia con el fallecido o no (en este Gltimo caso es menor).
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Como ejemplo de lo referido, y de como el daino que sufren las personas afectadas por
dafios cerebrales se encaja en una categoria indefinida, bajo las formulas del dafio moral a
parientes, de la aplicacion analogica del baremo de dafios sufridos como consecuencia de
accidentes con vehiculos a motor, etcétera, puede citarse la Sentencia de la Audiencia
Provincial n.° 217/2003 de Vizcaya (seccion 5*) de 5 de mayo (recurso de apelacion n.°
180/99):

[Dafios y perjuicios: indemnizacion.- Dafo cerebral con calificacion provisional de
minusvalia en un porcentaje del 90 por 100: baremo de la Ley 30/1995 no vinculante:
situacion asimilable a una incapacidad permanente absoluta] sefalandose en su
fundamento de Derecho primero in fine que “pues habiendo aplicado el baremo de la Ley
30/95 de 8 de noviembre, la valoracion tendria que haberse efectuado con arreglo a la
actualizacion vigente a la fecha de la sentencia, por tratarse de una deuda de valor, y lo
correcto seria haber concedido 12.564.905 de pesetas y no 12.000.000 de pesetas, pero es
que, ademas, no resulta equiparable el dafio moral derivado de la muerte de un hijo soltero
y sin descendientes con el derivado de las graves secuelas con las que ha quedado la hija
del demandante, y mas cuando actualmente la nifia Rebeca tiene reconocida por la
Diputacion Foral de Vizcaya, después de la sentencia de primera instancia, una minusvalia
del 90 por 100, generadora de incapacidad permanente absoluta, presentando una
afectacion severa con minusvalia extrema, que determine la necesidad de asistencia
permanente y, ademads, las lesiones permanentes que sufre la menor no son tUnica y
exclusivamente de indole psicolégica sino que, como se refleja en los documentos
acompanados al escrito de recurso, las lesiones son también fisicas”.

En el fundamento de Derecho sexto de la precitada sentencia se sefiala: La sentencia
recurrida concedié la suma de doce millones de pesetas, por equiparacion analogica con la
cuantificacion que el baremo de la Ley 30/1995 de 8 de noviembre, establece para las
reclamaciones derivadas de accidentes de circulacion en el supuesto de fallecimiento de
hijo soltero sin descendientes, por entender el juzgador a quo que el dolor de un padre,
como consecuencia de dicho fallecimiento, no debe concebirse distinto al derivado del que
aqui se esta examinando, considerando por ello muy exagerado reparar con veinte millones
de pesetas un dafio cerebral con calificacion provisional de minusvalia en un porcentaje del
50 por 100, fijando finalmente la suma de doce millones de pesetas, superior al factor de
correccion por incapacidad permanente total para los quehaceres habituales de una
profesion u oficio, que seria la que indiciariamente aqueja a la nifia, o a los 45 puntos de
indemnizacion bdasica por lesiones permanentes de indole psicologica en el baremo, para
personas de menos de 20 anos de edad.
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Pues bien, a la vista de las alegaciones al respecto de ambas partes recurrentes, ya
reflejadas en el fundamento juridico primero de esta resolucion, debe senalarse, en primer
lugar, que, tal y como senala la representacion de la clinica demandada, aqui no se esta
reclamando una indemnizacidn por razén de las lesiones y secuelas padecidas por la hija
del demandante sino por razén del dafio moral sufrido por los progenitores de aquélla, lo
cual por otra parte no impide que puedan considerarse las nuevas circunstancias que se han
puesto de manifiesto en esta segunda instancia.

En segundo lugar, “la Sala discrepa de la aplicacion del baremo de la Ley 30/1995, de
8 de noviembre que el juzgador a quo ha efectuado para la cuantificacion de la
indemnizacion”, pues aunque las valoraciones contenidas en el mismo puedan servir a
titulo orientativo para establecer qué cantidad habria de satisfacerse de haberse producido
el resultado lesivo como consecuencia de un accidente de circulacion, la realidad es que la
utilizacién de los criterios establecidos en dicho baremo no es de aplicacion obligatoria
para supuestos como el que se esta analizando y por lo tanto, carecen de vinculacioén para
el Tribunal, debiendo sefalarse a estos efectos que ni siquiera la demanda se fundament6
en dicho baremo para establecer la reclamacion, si bien es cierto también, que la referida
demanda adolecia también de una extraordinaria parquedad en la justificacion de tal
solicitud, al igual que en el resto de su fundamentacion, razones todas éstas que exoneran a
la Sala de analizar algunas de las cuestiones planteadas por la parte actora apelante en
orden a qué baremo seria de aplicacion, si el baremo vigente al tiempo de la sentencia de
primera instancia, el de la fecha del siniestro o el establecido en la Ley 30/1995 de 8 de
noviembre sin actualizar, como segun la parte actora-apelante aplicéd el juzgador a quo,
aunque por otra parte, es de sobra conocida la postura reiteradamente sostenida por esta
Sala al respecto en orden a que, de ser aplicable el baremo, seria aplicable el baremo
actualizado correspondiente a la fecha del siniestro, pero en cualquier caso, la cuestion
carece de trascendencia relevante, toda vez que la aplicacion del baremo no resulta
vinculante para el Tribunal”.

En el fundamento de Derecho séptimo de la precitada Sentencia se sefiala que “Asi,
resulta que con fecha 25 de junio de 2001, el Departamento de Accidén Social de la
Diputacion Foral de Vizcaya le reconocid a la nifia Rebeca una “minusvalia del 90 por 100
como consecuencia del diagnostico de retraso mental profundo derivado de encefalopatia y
tetraparesia severa, y de acuerdo con el informe del Dr. Diego perteneciente a Aspace
(asociacién para paraliticos cerebrales), la menor presenta un cuadro de pci''’, tipo

tetrapleja espastica severa de etiologia perinatal con sufrimiento fetal intenso, el cuadro

117 Paralisis cerebral infantil.
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motor determina una afectacion global sin posibilidad motriz funcional y no puede llegar a
alcanzar la sedestacion libre” y asociado existe:

1. Ceguera funcional sin fijaciéon ni persecucion ocular, con respuesta de apertura-
cierre a los estimulos visuales intensos.

2. Epilepsia generalizada, con crisis de componente ténico, en tratamiento
farmacologico.

3. Retraso mental profundo.

4. Dificultades de alimentacion y estrefiimiento pertinaz, concluyendo que Rebeca
presenta una afectacion severa con minusvalia extrema que determina la necesidad de
asistencia permanente.

Constatadas estas circunstancias, resulta evidente que la cantidad concedida en la
sentencia como indemnizacion por los dafos y perjuicios resulta absolutamente
insuficiente, no ya solo desde la perspectiva contemplada tras la practica de la prueba
documental en esta alzada, sino también desde la que se contemplaba en la sentencia
recurrida, que en realidad es coincidente con la actual, con la unica diferencia de que al
dictarse la sentencia recurrida la minusvalia que afecta a la nifia se habia valorado
provisionalmente en un 50 por 100 y ahora en un 90 por 100 pero el sustrato factico
subyacente era el mismo.

Y decimos que la suma de doce millones de pesetas es absolutamente insuficiente,
porque la situacién en que se encuentra la nifia, por las gravisimas y trascendentales
limitaciones que sufre podia asimilarse perfectamente a una situacion de incapacidad
permanente absoluta, es mas, la existencia de tan gravisimas secuelas, antes descritas,
superaria con creces los parametros minimos para la obtencion de tal declaracion, y “sin
que pueda aceptarse por la sala la equiparacion que la sentencia recurrida hace entre la
situacion que padece la hija del recurrente y la derivada del fallecimiento de un hijo menor
de veinte afios, soltero sin descendientes, porque la dramatica situacion de minusvalia en
que se encuentra la muchacha, en términos razonables y ajustados a la realidad de las cosas
y de la vida cotidiana, es susceptible de generar y genera un mayor dolor para el padre que
la tomada en consideracion por el juzgador a quo, habida cuenta de que nos encontramos
ante una situacion irreversible y no susceptible de mejora alguna, con lo que el dafio moral
derivado del hecho generador de las lesiones y secuelas, va a seguir estando presente,
permanentemente prolongandose a lo largo de la vida de la muchacha, segun vaya
creciendo y desarrollandose, con el consiguiente probable aumento de las dificultades para
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desenvolverse en la vida cotidiana, acentudndose con todo ello las limitaciones de todo
tipo™.

En definitiva, estima la sala que debe concederse la totalidad de lo reclamado en la
demanda, pues dicha cantidad no puede reputarse desproporcionada, a la vista de las
circunstancias concurrentes antes descritas, sin que por razones de congruencia puede
entrar la Sala a valorar si estos veinte millones de pesetas son realmente suficientes para
paliar el dafio moral sufrido, siendo asi que en otros supuestos, en los que el alcance de las
lesiones y secuelas residuales han sido notoriamente inferiores, el Tribunal Supremo en
sentencias recientes, asi las sentencias de 27 de mayo de 2002 y de 14 de mayo de 2001 de
la sala primera, en supuestos de paralisis braquial de dos recién nacidos, causadas en el
momento del parto, concedid indemnizaciones de doce y de treinta millones de pesetas,
respectivamente.

Cabe realizar algunas consideraciones en relacion a esta sentencia y a aspectos en ella
alegados que son muestra de algunos de los problemas existentes.

En primer lugar, debe tenerse clara la distinciéon entre dafio cerebral y pardlisis
cerebral. Esta tltima es una discapacidad derivada o consecuencia de un accidente prenatal
o perinatal, o una anoxia en los primeros meses de vida. En ella se toma en cuenta el hecho
de que se produce una grave alteracion en el desarrollo del afectado. Por ello, los
accidentes en nifios suelen ser tratados como paralisis cerebral a efectos valorativos,
normativos e indemnizatorios.

Por otro lado, y muy relacionado con lo anterior, debe distinguirse que a efectos de
valoraciéon no se pueden aplicar los mismos criterios a los adultos con dafio cerebral
sobrevenido que a nifios en la misma situacion. No es lo mismo un dafio cerebral a los 2
afnos que a los 20 afios, y este aspecto debe ser tenido en consideracion en todo caso.

Por ultimo, en la sentencia se habla de porcentajes del 90 por 100 y el 50 por 100 en
la calificacion del grado de minusvalia, cuando en el caso concreto es evidente que
hablariamos de un 150 por 100. Este hecho pone de manifiesto que los informes fueron
realizados por personas no suficientemente conocedoras del problema, lo cual no
constituye una excepcion sino mas bien una norma.

Se plantea el caso de Alemania, que ademas de permitir la compatibilidad entre
pensiones vitalicias y mantenimiento activo en el mercado laboral establece que desde el
primer momento se preste la cobertura rehabilitadora, siendo el juez quien decide cuando
debe finalizar dicha cobertura.
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Incidiendo de nuevo en lo relativo a la rehabilitacion y la determinacion de la
minusvalia o discapacidad hay cuestiones a destacar:

— Existen importantes dificultades técnicas para la determinacion de la
discapacidad.

— Aunque tras la rehabilitacion no suelen producirse empeoramientos, desde el
punto de vista de los factores sociales y economicos la degradacion y el
empeoramiento son de enorme importancia.

2.2.2. Las mutuas que participan en la valoracion laboral de la discapacidad

El papel de las mutuas resulta especialmente relevante, no solo por la funcion que les
es propia sino porque dicha funcidn es ejercida en base a una encomienda que podriamos
equiparar a una concesion administrativa; son entidades que asumen una funcion muy
vinculada al aparato del Estado y a las coberturas que el mismo reconoce a personas que
acrediten unas determinadas condiciones. Por ello, su responsabilidad ha de ser mayor aun
si cabe que la que correspondiera a una entidad aseguradora o a un centro clinico de
caracter privado, puesto que sus dictimenes y actuacion revisten consecuencias de caracter
publico.

En los casos en los que las mutuas realizan, por encargo de las empresas contratantes
del accidentado, el seguimiento de la incapacidad transitoria, existe un claro conflicto de
intereses, por cuanto la aseguradora tiene interés en determinar que la rehabilitacion ha
finalizado, extinguiéndose por tanto en ese momento su responsabilidad contractual. De
igual forma, en el proceso judicial para determinar el tipo de invalidez permanente (total,
absoluta o gran invalidez) la mutua tratard de obtener una declaracion de invalidez total,
por comportarle gastos inferiores. En esta situacion, el accidentado se encuentra sin
posibilidad de defensa (como consecuencia del dafio cerebral sufrido), lo que nos lleva a
una situacion de indefension contraria a nuestro propio ordenamiento juridico.

Existe un conflicto de intereses que enfrenta los términos rentabilidad de la
mutua/proteccion del asegurado, en el que inciden numerosos factores, puesto que desde el
punto de vista empresarial el beneficio que extrae la compaiia es maximo cuando el
asegurado no sufre percance alguno y es inversamente proporcional a la gravedad de las
lesiones, es decir, la funcién social de la mutua choca frontalmente con la funcion
empresarial de la misma (cuanto mas pacientes atiende y cuanto mas recursos se invierten
en la curacion y/o evitacion de posibles secuelas menos rendimientos se consiguen).

En esta relacion, como se ha referido, subyace un contrasentido del sistema.
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En lo que respecta a la revision del diagndstico (de las secuelas) hoy ya se realizan
revisiones, de oficio, pero cuya finalidad es mas garantizar que no ha habido mejora que
comprobar si ha habido algin empeoramiento (confirmar si hay mejoras que sitiien al
afectado en disposicion de trabajar...). En consecuencia, pareceria necesario dejar abierta
de alguna manera la posibilidad de revision del diagndstico, de la incapacidad y su grado,
sin emplazar a la interposicion de nuevas y posteriores demandas. Sin embargo debe
decirse que aunque esta idea parece razonable para el caso de que haya empeoramientos, se
enfrenta al problema de las dificultades existentes para probar la realidad de ese
empeoramiento.

En general, se plantea la posicion de las mutuas como “juez y parte”, al depender de
ellas tanto el proceso rehabilitador como la determinacion de cuando ha sido
suficientemente efectivo. Esta situacion es especialmente indeseable en la medida en que
se trata de concesiones administrativas, entidades que suplen una funcion natural del
Estado y que afecta a la relacion del ciudadano con el mismo.

Por otra parte, se plantea otro problema, relacionado con la validez que se otorga a los
informes elaborados por clinicas privadas. Asi, se puede mostrar como ejemplo
representativo el de un joven de 30 afios que ha recibido un tratamiento de rehabilitacion
neuropsicologica en una clinica privada de reconocido prestigio. En sus informes, se
explica con claridad que aparte de los problemas de atencién y memoria, y cambio
patologico de la personalidad, el propio paciente no es consciente de sus limitaciones.
Sorprendentemente, el forense desautoriza el informe por proceder de una entidad privada,
y argumenta ademds en contrario que ha estado hablando con el paciente y que éste le
asegura que se encuentra perfectamente y que no le han quedado secuelas. Si segun el
forense, los informes emitidos por una entidad privada no son validos, ;donde estd la
entidad publica que realice el informe?; si el paciente esta perfectamente, ;por qué razon
no puede volver a su trabajo anterior, como ocurre en el caso expuesto?; y por ultimo,
,como es posible que se realice un dictamen en base a las manifestaciones del propio
paciente? ;Si manifestase que es Napoleon Bonaparte también deberia otorgarse plena
validez a sus afirmaciones?

En otros casos ha sido el propio juez el que ha llegado a manifestar que se fia mas del
informe del médico de la mutua que del emitido por el forense, lo que constituye un
problema anadido.

Anexos al apartado 2.2.
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CASO REAL:

Varoén, de 18 afos, que tiene un accidente de trafico, hace dos afios. Fue atendido
médicamente, con cargo a la mutua, en Badalona en el Instituto Guttmann y siguié la
rehabilitacion en Albacete, en el centro de la mutua.

Los informes técnicos de la mutua, que pasan al EVIS para la valoracion del tribunal
médico, atestiguan que tiene algunas disfunciones psicologicas, por motivo del accidente
que agrava su situacion anterior de persona limite (deficiente mental) que han quedado
aumentadas con nuevos sintomas. Nunca el joven, un mal estudiante, como otros, habia
sido diagnosticado como persona limite. El psicologo del colegio al que habia asistido
difiere, por su conocimiento del muchacho, del diagnostico dado por la mutua y no es
capaz de decirlo por escrito, por no enfrentarse a una mutua poderosa, en una provincia
pequeria. La mutua de accidentes laborales tendra menos que pagar, si el reconocimiento
de la incapacidad laboral permanente es menor, por lesiones preexistentes. La mutua, en
este caso, es juez y parte y es posible que los trabajadores de la mutua reciban incentivos,
si no sobrepasan un monto en las cantidades anuales dedicadas a capitalizacion de

pensiones.

Este caso se refiere de manera especifica a la calificacion que las mutuas realizan de
la patologia que afecta a la persona en orden a valorar el porcentaje de dafio efectivo
sufrido por el asegurado. En el supuesto concreto se valora la posible existencia de un dafio
preexistente que exonere o limite, en cierta manera, la responsabilidad de la entidad
aseguradora. Asimismo, este caso se refiere a la ausencia de indemnizaciones, pues en el
caso concreto parece inferirse que al presentar la persona afectada un dafo objetivado (es
la tesis de la que pretende valerse la mutua para restringir su responsabilidad). Este caso
evidencia el poder y la influencia que las entidades aseguradoras pueden desplegar en
orden a obstaculizar extraprocesalmente la elaboracion de informes que garanticen el
principio de contradiccion que institucionaliza y, sacraliza, nuestra legislacion.

CASO REAL:

Varon de 61 afios. Hace seis afios fue atropellado por un coche al cruzar la calzada
por un paso de peatones con semaforo.

Naturalmente, en el juicio por el accidente de trafico declaro que no recordaba nada.
La intervencion de los abogados de la mutua forzaron al testigo de los hechos que cuando
0yo el accidente y vio a la victima en el suelo estando el semdforo verde, no podia afirmar
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que cuando le atropello no estuviera en rojo. Fue condenado el peaton y por ser
responsable penal no recibio indemnizaciones. Los abogados de la mutua sacaron un
video en el que el atropellado iba con una bolsa de la compra. Su situacion psicologica no
permitia que su mujer le pudiera dejar solo. Por otra parte, sus alteraciones conductuales
imponian que su mujer fuera delante o detras, no a su lado, para realizar la compra y
para que no se perdiera. El video atestiguaba que podia andar, pero evidencia que no

estaban evaluados los trastornos psicologicos y de dependencia que sufria esta persona.

Este supuesto se refiere asimismo, como el anterior, a la calificacién que las mutuas
hacen del caso concreto, preconstituyendo prueba, que permita eludir su responsabilidad en
el juicio posterior. Se evidencia, de nuevo, el poder y la influencia de las referidas
entidades, pues cuentan con vastos recursos disponibles (sirva como ejemplo la
elaboracion de un video que prueba que el afectado puede andar). Este caso, demuestra que
ante un accidente es necesario ademas de evaluar las secuelas fisicas, que son
practicamente una constante, las secuelas psiquicas, pues las mismas, al ser intangibles
pueden resultar de dificil percepcion y pasar desapercibidas, en el caso de un examen
superficial, quedando el afectado-asegurado en una posicion de indefension.

CASO REAL:

Varon de 55 afios. Lleva 12 afios después de un Acv. A pesar de diversas
reclamaciones no tenia nada méas que una invalidez permanente en el grado de total.

Habia recurrido dos veces sin éxito. La asociacion de dario cerebral le recomendo
que se pusiera en contacto con un abogado, quien ha conseguido el reconocimiento de la
invalidez absoluta. Las valoraciones aportadas por los médicos para servir de base
pericial en los tribunales, dejan mucho que desear y no dan informacion a los jueces para
tomar decisiones con grandes contenidos economicos. En el caso del dario cerebral esto
pasa mucho mds, por falta de conocimiento y protocolos adecuados para medir esta

discapacidad.

Este supuesto se refiere a la valoracion de la condicion de discapacitado. En este
sentido, es preciso sefalar la distincion entre incapacidad permanente total (la persona
afectada es declarada incapaz para la realizacion de las tareas basicas de su profesion) de
incapacidad permanente absoluta (la persona afectada es declarada incapaz para la
realizacion de las tareas basicas de cualquier profesion, de manera que es incapaz de
trabajar).
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CASO REAL:

Varon de 36 afios, que tuvo un accidente laboral, al colisionar su camién contra
otro camidn, hace tres afios.

Estuvo en coma, atendido durante dos meses en la UCI del Hospital Universitario La
Fe de Valencia. Los cinco meses siguientes en el Instituto Guttmann y cuatro meses mds en
el CEADAC (Centro Estatal de Atencion al Daiio Cerebral) del IMSERSO de Madrid. Y

también estuvo en el programa Intwork de APSA de Alicante.

A) Invalidez permanente laboral

Le fue concedida a sus padres la curatela judicial para los temas economicos y de
complicada gestion, aunque la fiscalia habia solicitado la tutela. El Centro base le
concedio una discapacidad del 76 por 100, primero provisional y seis meses después
definitiva, por los problemas psicologicos de dificil valoracion: problemas conductuales,
de agresividad, de falta de control e incapacidad para realizar procesos secuenciales y de
falta de independencia para el autogobierno de su vida diaria. A pesar de lo hablado
previamente, la propuesta que la mutua realiza para el tribunal médico del EVIS, fue de
una peticion de invalidez permanente absoluta. Sus padres hicieron un informe al tribunal
médico mostrando el desacuerdo y con informes psiquidtricos. Le fue concedida la gran
invalidez. Habitualmente las mutuas proponen, por lo menos un grado menos de
incapacidad, procurando adelantar la valoracion, que en los daiios cerebrales severos y
graves, no se puede definir definitivamente hasta pasados cuatro a seis arios del accidente.
De este modo, dejan de aportar el sostenimiento a la rehabilitacion necesaria y
prolongada, remitiendo a los servicios publicos de sanidad su atencion, que no presta

habitualmente por carecer de servicios especializados.

B)  Juicio por accidente

El accidente fue motivado por choque de dos camiones. El lesionado de dario
cerebral asiste al juicio. Las dos compaiiias habian previamente acusado por lo penal a la
parte contraria. El juicio durd tres horas y media, los peritos de las dos partes no llegaron
a un acuerdo. Al declarar el lesionado de dario cerebral afirmo, como es verdad, que no
recordaba nada. Normalmente no pueden recordar nada. El camion freno paulatinamente
segun un testigo que circulaba detras de su camion, hasta que al final hubo un frenazo, el
camion le hizo la tijera e invadio el otro sentido de la calzada y el otro camion choco sin
huellas de haber intentado evitar el choque. La primera noticia, al entrar al hospital, fue
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que le habia salido un coche (la carretera por la que circulaba era una recta con arcén, a
las nueve y media de la mariana, en buenas condiciones meteorologicas, y con buena
visibilidad, donde estaban recogiendo naranjas en el bancal contiguo). Seguramente salio
un coche que hizo frenar al camion conducido por la persona que hoy tiene dario cerebral
para evitar arrollarlo. La declaracion del conductor del otro camion implicado en el
accidente fue rotunda: No habia ninguna causa, ni coche que le obligara a frenar. Su
declaracion la realizo cinco dias después del accidente.

El atestado de la Guardia Civil se realizo hora y media después del accidente cuando
los bomberos habian retirado los camiones. La secretaria del tribunal felicito al abogado
particular de la persona con daiio cerebral. Habia pedido, por no estar claro lo que habia
pasado, la absolucion penal de los dos conductores y que se dirimieran las
indemnizaciones en un juicio civil. Sin embargo, la juez dicto sentencia condenatoria al
afectado de dariio cerebral, con lo que quedo excluido de cualquier posible indemnizacion,

condendndole al pago de 2 euros por quince dias, un total de 30 euros.

Es un caso mas en el que, por no recordar, al danado cerebral se le imputan los cargos,
como ocurre a veces con los fallecidos.

C) Argumentario para valoracion de gran invalidez de las personas con dario cerebral,

afectadas gravemente en su personalidad y psicologia

1. El articulo 137.6 del texto refundido de la Ley General de la Seguridad Social de
1994, define la gran invalidez como “la situacidon del trabajador afecto de
incapacidad permanente y que, por consecuencia de pérdidas anatdémicas o
funcionales, necesita la asistencia de otra persona para los actos mas esenciales
de la vida, tales como, vestirse, desplazarse, comer o analogos”. El dafiado
cerebral estaba divorciado y tenia una hija de cuatro afios al cuidado de la madre
y por lo tanto viajaba por toda Espaiia como transportista y se organizaba en su
vida cotidiana perfectamente. Como consecuencia del accidente es totalmente
imposible que viva sin el apoyo de terceras personas.

2. En la situacion actual puede con mas o menos esfuerzo vestirse e incluso afeitarse
con maquina eléctrica, pero dependen de terceras personas para su organizacion
(para buscar una prenda, vacia el armario y deja tirado todo en el suelo. No es
capaz de deshacer una maleta sin indicaciones verbales y de la misma manera
preparar las cosas para un viaje). Se desplaza, pero tiene un limite maximo de
autonomia. Por su lesion cerebral, indicada en los certificados presentados tiene

277



un equilibrio inestable con peligro de caida cuando alguien le roza, si el terreno
es irregular o cuando es de noche. Suple el dafio cerebral que afecta al equilibrio
con la vista y el oido. Comer puede hacerlo, pero es incapaz de gestionarse la
comida y organizarse sin la ayuda de otra persona. ;Es autbnoma una persona que
no es capaz de elegir la comida, si tiene juntos los platos de la comida y la cena y
que no es posible que se pueda quedar con su hija pequefia si no hay nadie
acompainandole?

3. En el concepto de analogos y como ha quedado claro en los informes
psiquiatricos y de conductas irregulares, lo més grave de la situacion del afectado
es la incapacidad de organizarse sin apoyos, dificiles de dar por las secuelas
psicolégicas manifestadas en los informes. Esa personalidad desestructurada
exige la supervision continua de otras personas, con apoyos mucho mas
complejos que las ayudas meramente materiales. Puede hacer un razonamiento
perfecto, pero su actuacion no tiene que ver nada con su razonamiento, fantasea y
se crea sus propias fantasias, no se enfrenta a su realidad de cada dia y siempre
suefia con un futuro fantastico que al no hacerse realidad no lo admite, y la
solucion serd una situacion futura que resolvera sus problemas y cuando llega la
situacion futura no la acepta y vuelve a pensar que la solucién es otra situacion
futura. No tiene sentido de su realidad. La frustracion de cualquier deseo le
provoca una agresividad y falta de control desmedidos, verbal y a veces fisica.
(No necesita la asistencia de otra persona para los actos esenciales de la vida
alguien con estas caracteristicas? El grupo 10 de discapacidades de la oms, ha
definido un cajon de sastre para todos los problemas no considerados en las
enfermedades mentales que son: problemas conductuales de falta de control y
agresividad, para los que no existen protocolos y baremos evaluadores y, por lo
tanto, quedan excluidos en la puntuacion de las incapacidades. También quedan
fuera muchas veces sin ser considerados en los baremos del dafio corporal de la
Ley de Seguros. En mayo de 2003 se reunieron los técnicos de los centros ase de
las autonomias, para el reconocimiento de la condiciéon de discapacitados.
Andalucia, Aragén y otras comunidades auténomas hicieron propuestas
especiales ante las dificultades de valoracion del dafio cerebral. Un tetrapléjico es
reconocido sin ninguna duda como gran invalido. Me atrevo a afirmar que las
secuelas de un tetrapléjico, al que nadie niega que se le dé el reconocimiento de la
gran invalidez, son menos graves que las secuelas y dependencia que como
consecuencia de accidentes traumaticos cerebrales padecen muchas personas
afectadas gravemente de dafio cerebral.
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Se refiere a la calificacion que las mutuas realizan de la discapacidad, a la figura de la
tutela y a las indemnizaciones que aquellas conceden. Aunque el propio relato del caso
habla por si mismo y es suficientemente explicativo, se amplia la argumentacion en el
anexo II.

2.3. Lacuestion de la “tutela” y la “curatela”

La tutela y la curatela se configuran como instituciones de proteccion de la persona
y/o bienes de la persona (“estaran bajo la salvaguarda de la autoridad judicial”) y suponen
dos niveles de proteccion: la tutela (superior, en ausencia de capacidad) y curatela
(inferior, en necesidad de complementar la capacidad existente).

La dificultad en la determinacion del dafio cerebral (que requiere de un equipo
pluridisciplinar), conlleva problemas también en la defensa de los intereses econdmicos de
los afectados por dafio cerebral. Ni entre jueces, ni familias, ni la sociedad en general
existe una cultura de la tutela y la curatela en relacion al dafio cerebral. Por el contrario,
existe una desconfianza (justificada como excepcion mas no como norma) respecto a este
tipo de férmulas en casos de dafio cerebral, en los que aparentemente el afectado por ¢l
mismo no aparenta una incapacidad para gestionar razonablemente su patrimonio y
economia. Se trata de una situacién en la que una solucion ha de pasar porque se
constituyan los elementos necesarios para eliminar esta desconfianza, como la prevision de
que existan encargados publicos que asuman la curatela junto con andlisis forenses
especializados que determinen la capacidad o ausencia de la misma por parte del afectado.
De esta forma, se pretende que el juez decrete la curatela o la tutela como una medida de
proteccion para el afectado frente a si mismo, frente a terceros y frente a su propia familia,
lo que eliminaria la desconfianza citada.

Anexo al apartado 2.3.

CASO REAL:

Varon de 42 afios, con tres hijos. Sufre hace dos afios un accidente de tréafico.
Como bastantes personas con dafio cerebral, aunque no tienen el reconocimiento de la
tutela o curatela, porgue no se plantea, no tenia capacidad para defenderse, y defender
sus derechos.
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Se habia tramitado su pension y su mujer le hizo firmar la tramitacion del divorcio,
dejando la casi totalidad de la misma para abonos mensuales para ella y sus tres hijos. La
mujer llamo a sus suegros para que pasaran a recogerlo. Estaba fuera del piso, con una
maleta, con su sonda gdstrica para la alimentacion y con sarna, producto de las
desatenciones que padecia. Llego también la reclamacion judicial de un pago equivalente
a 750.000 pesetas para pagar el colegio mayor de su hijo, compromiso adquirido en las

estipulaciones del divorcio.

Una abogada le ha defendido y ha suspendido los abusos de los que habia sido objeto
por su incapacidad. Esto muestra la indefension que muchas veces tienen los afectados del

dario cerebral, quienes raramente son incapacitados legalmente.

Este caso se refiere de manera especifica al caso de las figuras juridicas de la tutela y
la curatela, y mas concretamente a la situacion de abuso en la que pueden derivar sin la
necesaria supervision judicial, y del Ministerio Fiscal, en concreto, que esta obligado a
velar por los derechos de los menores y de los incapacitados de manera especial, para que
no vean sus expectativas truncadas y sus derechos vulnerados. El caso al que se hace
referencia evidencia la necesidad de implicacion de los 6rganos jurisdiccionales, y de
cuantas autoridades tengan competencia en la materia, en el efectivo control de las
funciones de tutores y curadores, cuyos cargos, al estar basados en la bona fide, son de
especial trascendencia.

2.4. Las indemnizaciones

Es evidente que la determinacion de las indemnizaciones que pueden corresponder a
favor de los afectados por dafio cerebral, en aplicacién de las clausulas de contratos de
seguro o de responsabilidad civil, no deben suponer en ningin caso un enriquecimiento
injusto, no s6lo por principio normativo sino por no ser ese el objeto perseguido. Pero
también en la determinacién de estas indemnizaciones se refleja un cierto clima de
desconfianza hacia las familias de los receptores de las indemnizaciones, al igual que los
problemas citados de determinacion y diagnéstico en relacion al dafio cerebral. Por ello,
debe estudiarse la conveniencia de realizar en cada caso un estudio actuarial de las
necesidades de por vida del afectado, mediante la elaboracion de un dictamen por parte de
técnicos especializados que hagan un juicio de recomendacién al juez para que en
determinados casos la tutela o curatela pueda transmitirse o tutelarse por parte de la
Administracion o para que, en base al dictamen, se determine un pago mensual por un
importe X, que permita cubrir de manera efectiva las necesidades de la persona.
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ANEXO GENERAL

CASO REAL

Varén de 37 afios, hace menos de un afio, solicitd permiso para atender un asunto
particular de firma ante notario y, a la vuelta, tuvo un accidente de coche.

Hay testigos de que pidio permiso al encargado que se lo concedio. Al ser una
empresa subcontratada, de momento le niegan el reconocimiento de accidente laboral.
Tiene secuelas graves del accidente por falta de memoria y de capacidad para

autogobernar la vida.

Es un caso sui géneris. Sirve como ejemplo de cémo la interpretacion juridica de los
hechos determina unos efectos juridicos determinados, lo cual resulta una paradoja en su
formulacion pues deberia ser exclusivamente al revés, es decir, que los hechos
determinaran unos efectos en el plano juridico. Se da el problema de la exclusion de la
condicion de accidente de trabajo, lo cual condiciona las ayudas que esa persona pueda
recibir en el futuro. En particular, del enunciado, resulta especificamente cinica la actitud
de la empresa al negar que se concedidé permiso al trabajador, maxime a la vista de la
gravedad de la situacion. En cualquier caso se desprende la existencia de testigos de la
solicitud de permiso por lo que, en principio, la calificacion del accidente como laboral o
no dependera del ramo de prueba del juicio, y de la posibilidad de probar que el
consentimiento verbal existio.

3. Breves apuntes en relacion a los problemas del dafio cerebral en la contrataciéon
de los diferentes productos de seguro de accidentes. El problema de las
exclusiones en las coberturas

En la actualidad, el dafio cerebral genera diferentes problemas vinculados a la
obtencion de prestaciones de diverso tipo que puedan mitigar los efectos negativos que
implica para quienes lo sufren. Se configura como de gran interés por tanto analizar cuales
son los problemas anadidos que en la vertiente de la cobertura privada se plantean, a fin de
valorar la existencia de practicas incorrectas, discriminatorias u otras lesivas para los
legitimos derechos e intereses de los afectados por dafio cerebral, para poder valorar las
propuestas de solucién o mejora mas adecuadas.
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Existen practicas discriminatorias, abusivas e incorrectas en el sector que ademas han
sido sacralizadas por su reiteracion.

Resultaria necesario elaborar un conjunto de normas que adecuen el modo de
proceder de las compaiiias a la legalidad.

Las especiales condiciones que imponen las entidades financieras a los discapacitados
(avales, seguros de vida, etcétera) para la concesion de préstamos hipotecarios, la negativa
de las entidades de seguros para asegurar a los discapacitados o los problemas con que se
encuentran para contratar y para cobrar las indemnizaciones aseguradas, constituyen
ejemplos de este trato discriminatorio. En primer lugar debe recordarse lo que sefialaba la
Resoluciéon del Consejo de la CEE de 14 de abril de 1975, y que sirvié de inspiracion al
articulo 51 de nuestra Constitucion: “el consumidor no es considerado ya solamente como
comprador o usuario de bienes o servicios para un uso personal, familiar o colectivo, sino
como una persona a la que conciernen los diferentes aspectos de la vida social”. De esta
forma, la normativa de proteccion de los consumidores y usuarios es de plena aplicacion a
este colectivo, de manera complementaria a la legislacion especifica existente en relacion a
cuestiones no vinculadas directamente con el consumo pero si con la discapacidad.

Por ello parece oportuno valorar someramente (pues no es el objetivo del presente
documento) la situacion de los afectados por dafio cerebral en la contratacion de productos
de seguro en los que se enfrenten a exclusiones, a fin de evaluar en qué situacion dichas
exclusiones les situan, las consecuencias de las mismas, la discriminacion que dichas
exclusiones puedan suponer y analizar en la vertiente normativa, aplicando la normativa
relativa a la proteccion del consumidor y la especifica relativa a la discapacidad en caso de
resultar oportuno o conveniente, y llegdndose a las conclusiones y propuestas oportunas.

Como ejemplo y avance, se ofrece a continuacion un breve esquema sobre la situacion
de los discapacitados psiquicos en relacion a diferentes modalidades de seguro:

Seguro de vida:

— La Ley del contrato de seguro prohibe la realizacion de contratos de vida sobre
incapacitados legales.

Seguro de automovil:

— Cobertura no aplicada como conductor.
— Casos de exclusion a personas con discapacidad como acompafantes del
conductor.

Seguro de asistencia sanitaria:
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— En general las compaiiias no aseguran el riesgo.
— En el caso de que se asegure en determinadas especialidades médicas y altas
sobreprimas.

Seguros multirriesgo del hogar:

— Aceptacion generalizada del riesgo.
— En general no existen sobreprimas.
— Problematica de la responsabilidad civil de los tutores.

4. Propuestas de avance/solucion
4.1. Propuestas generales y motivacion

4.1.1. Valoracion de la condicion de discapacitado realizada por las comunidades
autonomas

Dados los problemas observados en la adecuada determinacion del dafio cerebral
sobrevenido, habria que buscar las formulas para baremar aspectos no tenidos en cuenta a
dia de hoy, vinculados a cuestiones de tipo cognitivo y conductual. Una formula seria la
creacion de baremos para los problemas cognitivos y conductuales, o por lo menos estos
aspectos deberian ser mas ampliamente explicitados en los baremos, debiéndose también
mejorar la formacion de los técnicos en valoracion en estos déficit.

Igualmente, y por motivos similares, resultaria necesaria la creacion de un cuerpo
“multidisciplinar” especializado, que fuese el encargado de emitir los informes necesarios,
sin dejarlo al albur de profesionales de la medicina con insuficientes conocimientos del
dafio cerebral. La necesidad de que dicho cuerpo tuviese un caracter pluridisciplinar deriva
de la mezcla de problemas pertenecientes a diferentes categorias vinculados al dafio

cerebral; como ya se ha indicado, se conjugan problemas de afasia con neuroldgicos Y
conductuales.
En cualquier caso, los equipos de valoracion de incapacidades laborales (EVIS)

deberian dar a conocer las pautas valorativas que emplean a la hora de otorgar
incapacidades laborales total absoluta o gran invalidez.

Y por otra parte, la normalizacion de criterios claros para valorar secuelas
permanentes es fundamental: s6lo de esta forma es posible lograr garantizar el nivel de
calidad de vida que toda medida en el campo de la discapacidad persigue o debe perseguir.
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4.1.2. Lacalificacion que las mutuas y aseguradoras hacen del dafio cerebral
4.1.2.1. Los juicios por accidentes en los que el accidentado ha sufrido dafio cerebral

A todas luces, resulta necesaria la adopcion por los poderes publicos, en un primer
estadio, y por quien corresponda (asociaciones, colectivos, etcétera) posteriormente, de las
medidas para establecer las bases que permitan un intercambio fluido de informacion,
tendente a paliar, en la medida de lo posible, la situacion de desequilibrio a la que se ha
hecho referencia con anterioridad.

Este objetivo se puede conseguir facilmente, con una inversion relativamente baja, a
través de campanas lanzadas a través de diversos medios de comunicacion,
contribuyéndose a la consecucion de dos fines fundamentales:

1. Evitar la conviccion psicolodgica que sufren las personas cercanas al afectado de
dafio cerebral de que no tienen representatividad alguna, y de que no son
escuchados, que las actuaciones que desempeian no sirven para nada, etcétera.

2. Concienciar a la opinion publica de la necesidad de resolver un problema
desconocido, pero de creciente entidad.

Otras formulas complementarias y necesarias se centrarian en el fomento de
magistrados especializados, cursos de medicina legal especializada, creacion de un cuerpo
o disciplina de socidlogos, psicologos, neurdlogos, psiquiatras y médicos forenses
especializados en trastornos conductuales o similares. Y no sélo eso, deberia pedirse a los
colegios de abogados que establecieran los métodos o sistemas adecuados para que existan
profesionales informados de todas las vicisitudes que rodean al dafio cerebral.

En cuanto a los plazos mencionados para la determinacion de las secuelas definitivas,
el problema deriva de la inexistencia de baremos para los problemas conductuales y para la
falta de capacidad para gobernarse en la vida diaria. Se plantea la propuesta de que se
realicen analisis actuariales de las necesidades del danado cerebral, teniendo en cuenta la
necesidad de realizar revisiones. Dado que los baremos no tienen en cuenta el dafio
cerebral, seria conveniente introducir un componente conductual subjetivo en ese baremo.
Ademas habria que tener presentes los dafios futuros, es decir, los que se puedan
manifestar con posterioridad.

Igualmente parece positivo que se fijen indemnizaciones vitalicias (en forma de rentas
vitalicias), mejor que la fijacion de indemnizaciones a percibir de forma puntual, en forma
de capital.

Parece conveniente por otro lado establecer un sistema que evite acuerdos
extrajudiciales prematuros (por ejemplo, nueve meses después de un traumatismo
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craneoencefalico): el afectado (y sus familiares) viven un momento de conmocion
emocional, por lo que no es el mejor momento para cerrar acuerdos de enorme importancia
para la vida futura del afectado y su familia, teniendo en cuenta ademés que es imposible
valorar antes de un afo las secuelas definitivas.

De igual forma, se plantea como oportuna la existencia de un sistema de revision a
posteriori. ;Cuando se finaliza la rehabilitacion? Aunque la disposicion de apoyo en
centros de nivel 3 tras la rehabilitacion puede mantener las mejorias obtenidas, o incluso
generar alguna mejoria adicional, lo cierto es que practicamente no existen este tipo de
centros. La ausencia de esos apoyos da lugar o al menos puede hacerlo a empeoramientos
en la situacion del afectado tras la rehabilitacion.

Por ello pareceria adecuado la realizaciéon de andlisis actuariales de las necesidades
del afectado por dafio cerebral.

Otra medida podria ser que en la determinacion de las secuelas definitivas
interviniesen peritos no nombrados por las partes como garantia de independencia y
ausencia de posible conflicto de intereses. Sin embargo, debe resaltarse que existe una
clara insuficiencia de especialistas y protocolos, cuestiones ambas que deben ser resueltas
como medida elemental para avanzar en la problematica expuesta en este documento.

Otra cuestion es que es el mismo juez el que valora la condicion de discapacitado, la
incapacidad laboral... Pero el juez “no sabe”, se basa en lo que aportan las partes, la que
mejor prueba sus argumentos es quien “gana”. Parece por tanto necesario avanzar, si no
hacia una especializacion (probablemente inasumible por nuestro sistema judicial), si hacia
una mayor formacion a los jueces de lo laboral, especializaciones en Institutos de Medicina
Legal, etcétera.

También, y esto es especialmente importante habida cuenta de la situacion real a la
que se enfrentan las familias de los afectados por dafio cerebral sobrevenido, la figura del
Ministerio Fiscal deberia ostentar un papel activo que cumplir, comenzando con la
concienciacion de la importancia del cobro de la correspondiente indemnizacion en forma
de rentas y no de capital. Esto implicaria una ampliacion de la figura o funciones del fiscal,
cuyo principal inconveniente es la limitacion de recursos econdomicos y humanos existente.
Pero podria establecerse que el cobro de las indemnizaciones en forma de rentas se
promoviera de oficio, de igual manera que la tutela o la curatela no s6lo en casos evidentes
por su gravedad. En el fondo se trataria de establecer criterios prudenciales, ante
situaciones en las que ni el Derecho ni la Medicina han logrado hasta el momento dar
respuestas definitivas. En todo caso, se trataria en general de que en aquellos casos en los
que el afectado careciese de medios y recursos la carga de la defensa recayera en el
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Ministerio Fiscal, como garante de los derechos y legitimos intereses del afectado,
encargandose de pedir peritos, solicitar informes, etcétera. Cabe destacar que la ampliacion
de competencias y la promocion de un papel mas activo del Ministerio Fiscal se da ya en la
Ley del menor.

El actual baremo (2003) no es adecuado desde el punto de vista del dafio cerebral
porque no lo tiene en cuenta. Por ello seria interesante introducir el aspecto subjetivo
conductual en el mismo. Ademas el baremo fija los dafios en un momento concreto del
tiempo, pero puede haber dafios que se manifiesten con posterioridad en el tiempo. En esta
situacion, desde una perspectiva juridica lo que no sea un dafo efectivamente indemnizado
puede ser posteriormente reclamado e indemnizado.

Se ha sefialado en la exposicion de los problemas existentes que aunque tras la

rehabilitacion no suelen producirse empeoramientos, desde el punto de vista de los factores

sociales y econdmicos la degradacion y el empeoramiento son de enorme importancia''®.

118 En relacion al marco juridico de la minusvalia, la Sentencia del Tribunal Superior de Justicia de
Madrid, Sala de lo Social, Secciéon 3.2, n.° 1538/2003 de 22 de diciembre, incluye una exhaustiva referencia
cuando sefiala que «Prescindiendo de las prestaciones no contributivas (creadas por la Ley 26/1990 de 20 de
noviembre y hoy en dia recogidas fundamentalmente en los articulos 144 a 149 y 167 a 170 de la Ley
General de la Seguridad Social, y en el Real Decreto 357/1991 de 15 de marzo), las otras prestaciones y
ayudas publicas que tienen derecho a obtener los minusvalidos vienen establecidas en la Ley 13/1982, de 7
de abril, de integracion social de los minusvalidos 1982/8904, en el Real Decreto 383/1984, de 1 de febrero,
sobre prestaciones sociales y econémicas para minusvalidos, en el Real Decreto 620/1981, de 5 de febrero,
sobre ayudas publicas a disminuidos, y en la Orden Ministerial de 5 de marzo de 1982 que desarrolla este
Decreto. Y examinando con detenimiento estas disposiciones legales se aprecia claramente que “las mas
numerosas e importantes de tales prestaciones y ayudas (entre las que no se encuentran las pensiones no
contributivas, como se acaba de indicar) tienen una clara naturaleza social», pues estan vinculadas bien al
Derecho del trabajo, bien a la Seguridad Social. Asi los beneficios de acceso al trabajo que como fomento de
su integracion laboral se estatuyen en los numeros 1 y 4 del articulo 38, y en los articulos 39, 41 y siguientes
de la Ley 13/1982 y en el articulo 19 del Real Decreto 620/1981; “la rehabilitacion de los minusvalidos que
se prevé en los articulos 18 a 22 de esta Ley 13/1982; articulos 7 y siguientes del Decreto 383/1984 y articulo
11 del Decreto 620/1981, que incluyen tanto la rehabilitacion médico funcional como el tratamiento y
orientacion psicoldgica, cuya conexion con la prestacion de asistencia sanitaria y con los servicios sociales de
la Seguridad Social es palmaria”; “la recuperacion profesional de los discapacitados” a la que se dedican los
articulos 32 a 36 de la Ley 13/1982 y los articulos 10 y siguientes del Real Decreto 383/1984, la cual
responde a los mismos criterios y parametros que la recuperacion que se recoge en los articulos 153 a 155 de
la Ley General de la Seguridad Social, remitiéndose de forma expresa el citado articulo 32 de aquella Ley a
«las prestaciones de recuperacion profesional de la Seguridad Social»; y lo mismo se ha de decir con respecto
a los beneficios del empleo selectivo que se prescriben en los articulos 157 a 159 de la Ley General de la
Seguridad Social, cuya extension a los minusvalidos prevé el articulo 40 de la Ley 13/1982; por tltimo se ha
de indicar que otras importantes prestaciones que se otorgan a los minusvalidos (las que se detallan en los
articulos 49 a 53 de la Ley 13/1982 y articulo 12 del Decreto 620/1981), entre las que destacan los servicios
de atencion domiciliaria y los servicios de residencias y hogares comunitarios, tienen la naturaleza de
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En relacion a esta cuestion, seria necesario garantizar un seguimiento de esos factores
sociales y econdmicos.

Una posible solucion, seria la elaboracion de unas “estimaciones estadisticas”
(similares a las que utilizan las compaifiias aseguradoras para determinar el rendimiento
econdmico que produce cada asegurado) que establezcan tramos temporales relativos al
desarrollo de previsibles secuelas (porcentaje de personas que sufren perjuicios después del
accidente, tiempo que tardan en manifestarse las secuelas, gravedad de las mismas,
etcétera), que puedan orientar a los jueces y tribunales en la aplicacién de las normas.
Como ejemplo puede citarse el supuesto hipotético de un accidente eléctrico, que, como en
el caso anteriormente analizado en el apartado 1.2.1, no ha producido aparentemente
secuela alguna, pero que en el tiempo se descubre ha sido el desencadenante de patologias
determinadas: asi la decision judicial no es la misma si previsiblemente la posibilidad de
desarrollar perjuicios, que impidan a la persona gobernarse por si misma en el futuro, es
del 5 por 100 que del 95 por 100, o si las lesiones se desarrollan a los tres meses o a los
tres afnos.

De igual forma, se debe tener en cuenta al perjudicado que sufre el dafio corporal que
puede no ser asegurado de forma directa, y muy especialmente a los perjudicados
indirectos que son sus familiares y que el baremo no contempla en el caso de invalidez

Por otra parte, un aspecto fundamental lo constituye la actividad del movimiento
asociativo de cara a ofrecer a los afectados y sus familias una orientacién e informacion
dotados de las suficientes garantias de confianza y seguridad. A estos efectos, resultaria
importante la colaboraciéon entre el movimiento asociativo y profesionales, que
contribuyera a crear una red de trabajo, asistencia y apoyo con las suficientes garantias de
conocimiento técnico, profesionalidad e independencia.

Ademas, y dada la complejidad del tema en cuestion, habria que elaborar un concepto
claro de lo que es el dafio cerebral sobrevenido y sus consecuencias en el propio gobierno
de la vida diaria (lo que a su vez influye en la determinacién de un mayor o menor grado

verdaderos servicios sociales y de asistencia social (el titulo viil de la Ley 13/1982, que comprende estos
articulos 49 a 53 articulos a que estamos aludiendo, gira bajo la denominacion «de los servicios socialesy), y
los articulos.53 a 56 de la Ley General de la Seguridad Social establecen que estas materias forman parte del
ambito protector propio del sistema de la Seguridad Social. Resulta, pues, indiscutible que de las
prestaciones y ventajas que corresponden a las personas a quienes se reconoce unos determinados grados de
minusvalia, no sdlo pertenecen a la rama social del Derecho las pensiones no contributivas, sino también
otras muchas de tales prestaciones y beneficios; es mads, las mas numerosas e importantes de estas
prestaciones y ayudas o bien se incardinan en el ambito de la Seguridad Social, o bien en el d&mbito del
Derecho del trabajo.
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de invalidez)'"”. Ademas se aboga por el establecimiento de un baremo orientador, no
vinculante, que de “manos libres” al juez, un margen amplio de prueba. Este planteamiento
tiene como base dos cuestiones diferentes pero relacionadas:

— Antes de fijarse el baremo en el ambito del seguro, eran los jueces los que
determinaban las indemnizaciones de acuerdo a su criterio. La realidad es que en
esas circunstancias las cuantias de las indemnizaciones eran mucho mas elevadas
que tras la aprobacion y aplicacion del baremo.

— En el ambito de los accidentes laborales no existen baremos, sin que ello
constituya un problema de gran magnitud, lo que hace pensar que estemos sobre
todo ante un problema de sensibilizacion o conocimiento real de las
consecuencias del dafio cerebral.

Todo ello redunda en la idea de la necesidad de formacion.

A efectos eminentemente practicos resultaria aconsejable que el Consejo General del
Poder Judicial, a través bien de una Comision o bien del método que se considere mas
aconsejable, elaborase, previos los informes técnicos oportunos (médicos, forenses, y
psicosociales) unos protocolos de actuacion que orienten, cuando menos a los jueces y
magistrados a la hora de enfrentarse a un problema tan omnicomprensivo; es indudable que
los matices del dafio cerebral son multilaterales, por cuanto para que exista una concrecion
suficiente para fundamentar un fallo judicial deben converger diversos elementos
intervinientes en la funcion judicial, o al menos coadyuvantes con la misma.

En este sentido es preciso fijar unos criterios que permitan la existencia de una cierta
homogeneidad en la actuacion judicial, maxime cuando el tema no esta regulado en

119 La Sentencia de la Audiencia Provincial de Vizcaya, Seccion 22, de 19 de diciembre de 2003, sefiala
en su fundamento de Derecho cuarto que en la realizacion del expresado delito han concurrido las atenuantes
del articulo 21.1 en relacion con el articulo 20.1 y del articulo 21.5 del Cdodigo Penal. “La pericial practicada
en el acto del juicio oral acredita que Franco padece una psicosis paranoide ademas de un trastorno del
control de los impulsos y ambas enfermedades mentales conllevan que a la fecha de los hechos el acusado
tuviera mermadas de forma importante sus capacidades volitivas.” La psicosis paranoide se define por las
ideas delirantes y las alucinaciones. En este caso Franco tiene ideas delirantes pero no alucinaciones. Informa
el doctor en psiquiatria sefior Matias, que le tratd un tiempo, que una persona con la que ya antes hubiera
tenido problemas siempre va entender que se le acerca de forma provocativa. Un paranoico interpreta todo
como algo provocador. Y en efecto Franco declara que Benjamin le provocd porque le sonrid y ese gesto fue
suficiente para su reaccion agresiva, que una vez empieza ya no puede detener por el “trastorno del control de
impulsos que, también, sufre y esta basado en un dafio cerebral”. En atencion a todo lo cual dicho perito
concluye que las capacidades volitivas del acusado estarian parcialmente abolidas pero no anuladas del todo,
de ahi que se estime la eximente incompleta del articulo 21.1 en relacion con el articulo 20.1 del Codigo
Penal como solicita el Ministerio Fiscal y la defensa.
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profundidad (no hay una madurez juridica por cuanto no hay una madurez técnica). Es por
ello que parece sensato evitar, sin perjuicio de la salvaguarda al arbitrio judicial,
actuaciones que deriven en el tratamiento desigual de situaciones similares, como por
ejemplo, la concesién de distintas indemnizaciones a personas afectadas por un dafo
cerebral que se encuentren en situaciones similares.

A fin de conseguir un desarrollo jurisprudencial que se configure como una “punta de
lanza” de la que parta la eventual, y muy necesaria, regulacion del dafio cerebral, es capital
que el alto 6rgano de gobierno de los jueces establezca los criterios basicos para dar
uniformidad a las decisiones del dia a dia. Con esta medida se consiguen dos objetivos
basicos:

1.° Evitar la disparidad de criterios en orden a evaluar las secuelas sufridas por los
afectados por dafio cerebral.

2.° Mantener una estructura y coherencia que permitan tutelar de manera uniforme a
todas aquellas personas que acudan en defensa de sus intereses a los 6rganos judiciales,
manteniendo el principio de la seguridad juridica.

Una persona sufre un accidente de circulacion en el limite de dos comunidades
autobnomas y como resultado del mismo sufre dafos de caracter cerebral que le impiden
gobernarse por si mismo. Resulta claro que en ausencia de un criterio definido el juez o
magistrado habra de recurrir a las facultades que le concede el arbitrio judicial, pero,
[tratara de igual modo el juez al que se turne el hecho en la Comunidad-1 que el de la
Comunidad-2? ;Cual de los dos concedera prestaciones mas sustanciosas al afectado?

A través de este ejemplo se infieren dos conclusiones fundamentales:

a) La compaiia aseguradora trataria de observar (mediante criterios estadisticos) cual
de los dos jueces le resulta mas adecuado a sus intereses y dependiendo de la redaccion del
atestado, plantearia todo tipo de medidas (relativas a la competencia territorial) para que
sea el que concede las indemnizaciones menos cuantiosas el encargado de instruir y/o en su
caso decidir el asunto.

b) La tutela judicial mas efectiva dependera exclusivamente de la interpretacion que
den las Fuerzas y Cuerpos de Seguridad del Estado de los hechos, siendo fundamental el
lugar del suceso.

A la vista de las anteriores manifestaciones es claro que la tutela judicial efectiva no
ha dependido del 6rgano judicial en si, sino de aquellos coadyuvantes del mismo que estan
encargados de “allanar el camino” de los hechos y no del Derecho.
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Igualmente, con el andlisis de la sentencia expuesta en el apartado 1.2.) se hace
patente la necesidad antes referida de que se elabore por quién corresponda (en principio
podria ser el CGPJ) un informe, que luego podria ser comunicado utilizando el eficaz medio
de las circulares (en el caso de que fuera el CGPJ) para sentar las bases y criterios rectores
en este ambito, que los jueces y magistrados aplicaran en su dia a dia.

En base a la problematica observada, se plantearian como necesarias, entre otras, el
desarrollo de trabajos desde diferentes perspectivas del IMSERSO para interpretar los
baremos de 1999.

Por otra parte, en la valoracion médico-legal del dafio cerebral habria que fomentar la
formacion en los Institutos de Medicina Legal de especialistas médicos y psicologos en
esta materia tan dificil. No resulta aceptable, ni desde el punto de vista de la seguridad
juridica ni desde una perspectiva social y del “Estado del bienestar”, que médicos forenses
sin formacion especifica y en 10 minutos hagan una valoracion de estos lesionados. Pero
también ayudaria mucho que en la sanidad publica se valorase adecuadamente el dafio
cerebral, especialmente en cuanto a los trastornos conductuales y su repercusion en la vida
familiar y laboral.

4.1.2.2. Las mutuas que participan en la valoracion laboral de la discapacidad

En relacion a la revision del diagndstico inicial, resultaria necesario dejar abierta de
alguna manera la posibilidad de revision del diagndstico, de la incapacidad y su grado, sin
emplazar a la interposicion de nuevas y posteriores demandas, algo que no obstante debiera
ser objeto de estudio dadas las dificultades que en el plano de la seguridad juridica pudiera
suponer.

Ademas seria igualmente necesario valorar la creacion de un Comité que velara por la
aplicacion del espiritu de la ley, en casos determinados y con las debidas cautelas. Se trata
de evitar que en la propia aplicacion de la ley se pierda el espiritu de la misma.

4.1.3. Lacuestion de la “tutela” y la “curatela”

Resultaria positivo en este punto dotar de un caracter mixto a la institucion, sujetando
la actividad del tutor o curador a una homologaciéon no sélo judicial sino médica
(psicosocial), pues en ultimo término es el adecuado desarrollo del incapacitado el bien
juridico protegido.
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Si bien los fiscales no actiian en los accidentes de trafico, la Circular n.° 6/92 de la
Fiscalia General del Estado prevé la actuacion del Ministerio Fiscal en los casos de
lesiones muy graves o muerte. Por tanto seria conveniente que se recordara a los fiscales
esta posibilidad, asi como que estuviesen pendientes de instar de oficio la tutela o curatela
convenientes en cada caso.

4.1.4. Lasindemnizaciones

Como presupuesto se debe partir de que la indemnizacion se entrega a la familia o
administrador, Unica y exclusivamente, para su administracion en beneficio de la persona
afectada.

Se podria establecer bien un pago mensual o bien un pago mixto (un tanto por ciento
capitalizado al principio para hacer frente al gasto de adaptacion de la vida de la persona
afectada y de su entorno y, posteriormente, una vez estabilizada la situaciéon un tanto
mensual) que impidiera tanto que, en un primer momento, el afectado no reciba la atencion
necesaria como que el dinero capitalizado fuese utilizado por la familia de la persona en
fines distintos de aquel para el que se concedio.

El sistema mixto se podria configurar como un sistema escalonado, de la forma que
simplemente, a modo de ejemplo, se sigue:

1°. Se divide el montante total de la indemnizacion en cuotas de importe
considerado suficiente para atender a las necesidades mensuales de la persona
afectada.

2°. Se entrega a la familia de la persona afectada una suma equivalente a dos, tres o
cuatro mensualidades (o tantas como se estimen convenientes), a fin de proveer
las necesidades de adaptacion de la vida diaria, como por ejemplo adaptar la casa
de puertas adentro (no debe olvidarse que la adaptacion del inmueble en el que
esté situada la casa se puede adaptar por acuerdo de los vecinos, de conformidad
con el espiritu de eliminacion de barreras arquitectonicas incluido en la Ley de

propiedad horizontal)' .

120 La Ley de propiedad horizontal posibilita la eliminacion de los obstaculos arquitectonicos que
dificulten la vida de las personas afectadas por algiin tipo de minusvalia; como ejemplo de la regulacion y
posterior desarrollo jurisprudencial pueden citarse las siguientes sentencias a titulo unicamente indicativo.
Mas en concreto, y debido a su interés, merece la pena sefialar la Sentencia de la Audiencia Provincial de
Asturias, Sala de lo Civil, Seccion 4%, n.° 371/2002 de 16 de julio, sefiala en su fundamento de Derecho
quinto que “habra de acogerse la solucion arquitectonica postulada por el actor, con la garantia de realizacion
que ofrece el proyecto confeccionado por el arquitecto, sin que esta conclusion resulte desvirtuada por el
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3°.  Posteriormente se procede a entregar mensualmente las cantidades, siempre
previa justificacion de que la cantidad anteriormente imputada ha sido destinada
integramente al fin para el que se concedio.

Este procedimiento sirve a tres fines:

L. Se lleva un control detallado de la utilizacion del dinero entregado a la familia
(o al administrador del incapacitado en su caso, si es un tercero), corrigiéndose
situaciones de despilfarro o distraccion de los importes.

II.  Este procedimiento se podria articular mediante la presentacion a mes vencido
(o mas probablemente y por razones practicas en periodos superiores) de los
gastos mediante una liquidacion provisional que equipare importe recibido-
importe empleado y en su caso remanente, de manera que la mala utilizacion se
comprobaria con regularidad suficiente.

III.  Psicolégicamente supone un elemento coactivo importante por cuanto la familia
(o tercero) no se arriesgara a perder las cantidades que le restan por cobrar
haciendo un mal uso de las mismas, en la medida en que ademdas asume una
responsabilidad personal.

Como complemento se puede utilizar otro sistema coercitivo tal como ademas de
suspender el pago de las cantidades subsiguientes (garantizando siempre la adecuada
asistencia al beneficiario final de las mismas), imponer una multa de naturaleza
administrativa, equivalente al triplo o lo que se estime adecuado de la cantidad distraida.
Este sistema tiene su complemento natural en la apropiacion indebida para los terceros
pero se encuentra con el problema de la eximente mixta de parentesco. Es por ello que
conviene que coexistan una multa penal y otra administrativa.

Ademas se puede valorar el imponer como penas accesorias (en el uso de las
facultades sancionadoras administrativas) la prohibicion de contratar con la
Administracion, y otras de similar naturaleza.

Nota: hay que aclarar que sistemas de este tipo, por su formulacion, podrian derivar
en ineficaces y perniciosos si los requisitos impuestos a las familias, para acreditar la
utilizacion del dinero fuesen demasiado gravosos.

hecho de que el portal del edificio pierda estética como consecuencia de las obras o, incluso, su utilizacion
posterior resulte en alguna medida incomoda, ya que los restantes comuneros deberan asumir y soportar tales
inconvenientes de acuerdo con la funcidn social de la propiedad, que justifica la imposicion de algunas
limitaciones para hacer efectivo el derecho de las personas minusvalidas a una vivienda digna en el marco
establecido por los articulos 33 y 49 de la Constitucion”.
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Como explicacion adicional y a mayor abundamiento de lo ya expuesto, han de
realizarse las siguientes concreciones:

Ya la propia Ley 30/1995, en el punto 8 del anexo 1.° indica que “en cualquier
momento podra convenirse o acordarse judicialmente la sustitucion total o parcial de la
indemnizacion fijada por la Constitucion de una renta vitalicia a favor del perjudicado”. Es
decir, la propuesta planteada tiene ya su propio marco normativo que la habilita, al menos
en parte. Y en este aspecto la promocion de la aplicacion de lo establecido en la Ley
deberia corresponder al Ministerio Fiscal, dado que mayoritariamente las familias vienen
optando por indemnizaciones a tanto alzado.

La renta vitalicia indicada deberia ser compatible con la actividad laboral y pensiones
de otra indole, tanto contributivas como no contributivas.

Por ultimo, entre los aspectos indemnizatorios deberia recogerse de manera explicita
la adaptacioén curricular (educativa) y laboral del lesionado, ademas de la adaptacion
domiciliaria y eliminacion de barreras.

4.2. Concreciony resumen de propuestas

Las propuestas que se plantean se manifiestan a titulo de mera enumeracion,
quedando abierta su valoraciébn en cuanto al establecimiento de las prioridades
correspondientes.

— Creacion de baremos para el diagndstico y valoracion de dafios cognitivos y
conductuales, o lograr que estos aspectos sean mas ampliamente explicitados en los
baremos.

— Mejorar la formacion de los técnicos en valoracion de los déficit relativos a
aspectos conductuales y cognitivos.

— Creacion de un cuerpo “pluridisciplinar” especializado, encargado de emitir los
informes necesarios y elaboracion de protocolos.

— Normalizacion de criterios claros para valorar secuelas permanentes.

— Elaboracion por parte del Consejo General del Poder Judicial de protocolos de
actuacion que orienten, cuando menos, a los jueces y magistrados a la hora de enfrentarse a
un problema.

— Fijacion de unos criterios que permitan la existencia de una cierta homogeneidad
en la actuacion judicial.

— Campafas de concienciacion lanzadas a través de diversos medios de
comunicacion.
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— Fomento de magistrados especializados. Mayor formacion a los jueces de lo
laboral, especializaciones en Institutos de medicina legal, etcétera. Fomento de cursos de
medicina legal especializada.

— Plantear a los colegios de abogados el establecimiento de las medidas necesarias
para garantizar, o cuando menos permitir, que siempre haya profesionales informados de
todas las vicisitudes que rodean al dafio cerebral: celebracion de jornadas y cursos
formativos, y otras iniciativas.

— Realizacion de analisis actuariales de las necesidades del danado cerebral, teniendo
en cuenta la necesidad de realizar revisiones.

— Introduccién de un componente conductual subjetivo en los baremos.

— Fijacion de indemnizaciones vitalicias (en forma de rentas vitalicias), mejor que la
fijacion de indemnizaciones a percibir, de forma puntual, en forma de capital.

— Recoger de manera explicita, entre los aspectos indemnizatorios, la adaptacion
curricular (educativa) y laboral del lesionado, ademas de la adaptacion domiciliaria y
eliminacion de barreras.

— Establecer un sistema que evite acuerdos extrajudiciales prematuros.

— Estudio de creacion de un sistema de revision a posteriori y realizacion de analisis
actuariales de las necesidades del afectado por dafio cerebral.

— Intervencién de peritos no nombrados por las partes en la determinacion de las
secuelas definitivas, como garantia de independencia y ausencia de posible conflicto de
intereses.

— Ampliacion de la figura o funciones del Ministerio Fiscal, encomendandole un
papel mas activo y garante.

— Elaboracion de unas “estimaciones estadisticas” (similares a las que utilizan las
compaiias aseguradoras para determinar el rendimiento econdémico que produce cada
asegurado) que establezcan tramos temporales relativos al desarrollo de previsibles
secuelas (porcentaje de personas que sufren perjuicios después del accidente, tiempo que
tardan en manifestarse las secuelas, gravedad de las mismas, etcétera), que puedan orientar
a los jueces y tribunales en la aplicacion de las normas.

— Tener en cuenta al perjudicado que sufre el dafio corporal que puede no ser
asegurado de forma directa, y muy especialmente a los perjudicados indirectos que son sus
familiares y que el baremo no contempla en el caso de invalidez.

— Fomento de la colaboracion y actuacion conjunta del movimiento asociativo de
cara a ofrecer a los afectados y sus familias una orientacion e informacion dotados de las
suficientes garantias de confianza y seguridad. Apoyo a la creacion de una red de trabajo,
asistencia y apoyo con las suficientes garantias de conocimiento técnico, profesionalidad e
independencia.
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— Elaboracion de un concepto claro de lo que es el dafio cerebral sobrevenido y sus
consecuencias en el propio gobierno de la vida diaria.

— Valorar la creacion de un comité que velara por la aplicacion del espiritu de la ley,
en casos determinados y con las debidas cautelas, a efectos de la valoracion laboral de la
discapacidad.

— Dotar a la institucion de la “tutela” y la “curatela” de un caracter mixto, sujetando
la actividad del tutor o curador a una homologacion no sélo judicial sino médica
(psicosocial).

— Recordar a los fiscales la posibilidad de actuar en los casos de lesiones muy graves
o muerte, segin indica la Circular n.° 6/92 de la Fiscalia General del Estado, asi como la de
instar de oficio la tutela o curatela convenientes en cada caso.

— Establecer un sistema de indemnizaciones de tipo mixto: un tanto por ciento
capitalizado al principio para hacer frente al gasto de adaptacion de la vida de la persona
afectada y de su entorno y, posteriormente, una vez estabilizada la situacion, un tanto
mensual.
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