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La Federacion Espanola de Dafo Cerebral es la organizacion que representa y dinamiza el movi-

miento asociativo de personas que viven con Dafno Cerebral Adquirido y sus familias.

Defendemos los derechos de 420.000 personas que, tras una lesion en el cerebro por un ictus,
un traumatismo craneoencefalico, un tumor cerebral o una anoxia; entre otras causas, se enfren-
tan a reformular sus proyectos de vida acompanados de las secuelas de su lesion. Estas secuelas
causan dependencia en mayor o menor grado en hasta un 89% de los casos y, segun el area del
cerebro lesionada, pueden tener consecuencias fisicas, sensoriales, en la comunicacion, en la
cognicion, en las emociones y en la personalidad. En los primeros momentos tras la lesion se
puede ver afectado el nivel de alerta, permaneciendo la persona en coma por un periodo de

tiempo variable.

Nuestra Mision

Que la atencién al Dafio Cerebral Adquirido se proporcione a través de servicios sociosanita-

rios publicos de calidad y coordinados entre si.

Quiénes somos

Liderar y coordinar el movimiento asociativo del Dafio Cerebral Adquirido impulsando proyec-
tos para todas las personas con dafio cerebral y trasladando a las instituciones gubernamenta-

les nuestras propuestas y demandas.
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Los numeros del Daino Cerebral Adquirido

420.000

viven con Dano Cerebral Adquirido en Espaiia

Informe Dafio Cerebral Adquirido en Espana. FEDACE.
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Los numeros del Daino Cerebral Adquirido

22%

TCEs y otras
causas

78%

causados
por ictus

Informe Dafio Cerebral Adquirido en Espana. FEDACE.

104.071

nuevos casos se dan cada ano
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Estimados amigos, estimadas amigas: esta es mi primera presentacion tras hacerme cargo de la
Presidencia de FEDACE.

El afio 2016 ha significado un periodo de transicion en el que se han impulsado nuevas acciones
y perspectivas que nos obligaran, a todos y todas, a poner en marcha cambios necesarios para
enfrentar los importantes retos que el futuro nos va a exigir a corto y a medio plazo.

Se ha producido con toda normalidad el relevo en la composicion de la Junta Directiva y en la
Presidencia, normalidad que da muestras de la madurez de la Federacidn. Quiero en este punto
dejar registrado por escrito mi agradecimiento a la Presidenta saliente y a su equipo, que han
conducido y posicionado a la institucidon hasta un nivel de reconocimiento que seguro nos per-
mitira seguir creciendo.

Este trabajo, y el valor de la Federacion y de sus entidades asociadas, se ha visto reconocido una
vez mas por el colectivo médico, con la entrega del Premio de la Sociedad Esparnola de Neurolo-
gia en su categoria institucional. De igual forma hemos sido reconocidos con la Medalla de Plata
de la Orden Civil de la Solidaridad Social. Estos reconocimientos, ademas de confortarnos por
algunos malos momentos pasados, nos han de servir de acicate para seguir trabajando mas y

mejor en la defensa de los valores que llevamos abanderando desde hace mas de 20 afos.

or
PresentaCIon Se han mantenido los programas con los que apoyamos y prestamos servicio tanto a las Aso-

ciaciones como a las personas con Dafno Cerebral Adquirido. Programas esenciales, como Infor-
macion y apoyo a familias. Y programas mas recientes como DCA en el colegio, Mefacilyta para
DCA, Espacio DCA, entre otros, incrementandose ademas este afo con el inicio de un programa
de los FSE, en colaboracién con la Fundacién ONCE, de inclusion laboral de personas con DCA.

En el apartado normativo, se han dado pasos importantes con la puesta en marcha de varios
documentos fundamentales:
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Luciano Fernandez, presidente de FEDACE.
Foto: FEDACE.

'Presentacion

« Hemos aprobado el Cédigo ético de FEDACE al que se han sumado las entidades
federadas. Es un Cédigo Etico que, como se define en el mismo, «identifica los
valores, fija las directrices de comportamiento ético y ayuda a la Federacion, sus
entidades miembro y las personas que trabajan en ellas; a comprender e incorpo-

rar estos valores a su quehacer cotidiano».

« Hemos aprobado otros dos documentos fundamentales: los nuevos Estatutos y
el Reglamento de Régimen interno.

La modificacidn de los Estatutos sintetiza las principales normas de funcionamien-
to de nuestra entidad aprobadas en los ultimos anos. Mientras, el Reglamento de
Régimen interno recoge otros procesos de FEDACE que podran ser revisados con
mayor flexibilidad.

« Otro documento de gran importancia sobre el que se ha empezado a trabajar
durante el afno 2016 ha sido el nuevo Plan Estratégico. En este documento, que
pretende marcar un antes y un después en la concepcién del movimiento asociati-
vo del DCA, se han empefiado muchas personas, tanto de las entidades asociadas
como del personal técnico de la Federacion, por lo que estoy convencido tanto de

su bondad como de su calidad.

No podemos olvidar otros trabajos como la modificacion de la pagina web o la presentacion del
Estudio sobre Dafio Cerebral e Insercion Laboral.

Es por todo ello que al inicio os hablaba de afio de transicion, pero transicion efectiva y fructifera.

Todo ello gracias al esfuerzo y a la colaboracion de todos y todas. Si bien es cierto que el personal
de la Federacion ha realizado un esfuerzo improbo para sacar adelante todo lo resefiado, no es
menos cierto que sin la necesaria, leal y desinteresada colaboracion de la Asociaciones y su per-
sonal, no se hubiese podido conseguir. Mi mas sincero agradecimiento a todas y todos por ello.

La Unica manera que conozco de hacer equipo de hacer Federacion no es otra que trabajar y
caminar juntos, es por eso que 0s animo a continuar en esta linea.

Luciano Fernandez Pintor

Presidente de FEDACE Memoria de Actividades FEDACE 2016
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FEDACE naci6 el 13 de octubre de 1995 impulsada por 8 asociaciones de Dafo Cerebral Adqui-
rido. Hoy en dia, somos 37 entidades constituidas por personas con Dafno Cerebral Adquirido y
sus familias unidas en un movimiento asociativo de ambito estatal. Juntas trabajamos con pro-
gramas enfocados a mejorar la calidad de vida de las personas con DCA, a formar e informar a
familiares y profesionales y a defender los derechos del colectivo. En las asociaciones federadas

participan 9.270 socios y socias, de los cuales 4.921 tienen Dafo Cerebral Adquirido.

FEDACE es una organizacion abierta que apoya a los grupos de familias que quieren crear una
asociacion e involucrarse en el movimiento asociativo de dafo cerebral. Entre nuestras activi-
dades, realizamos asesoramiento sobre la constitucion de una entidad y apoyamos en difusion,

formacidn y asesoramiento.

T
» 3

:El Movimi€hto
Asociativo
del Dano Cerebral
Adquzsido

Actividad de terapia ocupacional en la asociacion REHACER - Baleares.
Foto: REHACER
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ORGANOS DE GOBIERNO

En FEDACE los acuerdos se toman a través de dos érganos de gobierno: la Asamblea de General

y la Junta Directiva.

La Asamblea de General es la maxima representacion de la federacion. Constituida por todas
las asociaciones federadas como miembros de pleno derecho, se reine como minimo una vez

al ano y siempre por convocatoria de la presidencia en representacion de la Junta Directiva.

La funcién de la Junta Directiva es la de dirigir estratégicamente a la federacion. La junta esta
compuesta por representantes de asociaciones elegidas por la asamblea y se renueva parcial-

mente cada dos afnos.

La composicion de la Junta Directiva es la siguiente:

PRESIDENTE: Luciano Fernandez. SARELA - Santiago de Compostela.
VICEPRESIDENTA: Ana Cabellos. ADACE Clm.

SECRETARIO:Antonio Mufioz. ADACEA - Jaén.

TESORERO: Juan Luis Delgado. ADACECO - A Corufia.

VOCAL: Nekane Nograro. ATECE - Araba.

VOCAL: Rocio de la Rosa. Federacion Andaluza de Dafio Cerebral.
VOCAL: M2 Carmen Ferrer. ADACEA - Alicante.

Asamblea de FEDACE, junio 2016.
Foto: FEDACE.




'El movimiento asociativo del Daiio Cerebral Adquirido

EQUIPO DE TRABAJO

Grupos de

trabajo

Valeranio
Garcia

Director - gerente Epumeeey

Junta Directiva
FEDACE

Comité

Técnico

ACTIVIDAD REPRESENTATIVA

FEDACE participa:

AnaBelén
Sanchez

Proyectos

Atencion a Fernando | Asesoria
familias Romero | Juridica
(voluntariado)

Administracion

Marcos Blazquez
EvaLlobet | Traduccion

Ismael
[ [T Y 4 Maria Luisa Martin | (voluntariado)

Comunicacion

En el CERMI; como miembro del Comité Ejecutivo y en las comisiones de “discapacidades adquiridas” y de “colaboracién asociativa”.

En el Consejo Nacional de la Discapacidad.

En la Confederacién Europea de Dafno Cerebral (BIF - EC) como miembro fundador y miembro del Comité Ejecutivo.
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Nuestralabor

A. Informacion y apoyo a familias

Programa de informacion y apoyo a familias

El Dafo Cerebral Adquirido enfrenta a la familia a tantas incertidumbres que la informacion
se convierte en un elemento diferencial para posicionarse ante la nueva situacion. La mayoria
de las personas no conocen el dafo cerebral, su gravedad, las secuelas que puede causar,
las posibilidades de rehabilitacidn, los tipos de recursos con los que contar o las estrategias
a implementar para adaptar la dinamica familiar a las nuevas circunstancias. El programa de
informacidn y apoyo a familias contribuye en distintos momentos del proceso de evolucion del
DCA a que la familia tenga a su disposicion recursos y herramientas para enfrentar el proceso

de rehabilitacion.

Con el apoyo de los contribuyentes que marcan la casilla de fines sociales en su declaracién de
la renta, desarrollamos este programa como una de las principales areas de actuacion del mo-
vimiento asociativo del Dafio Cerebral Adquirido. El programa se gestiona de forma coordinada
entre las entidades federadas a través de estandares de trabajo consensuados. Esto permite
fluidez en el intercambio de informacidn para ofrecer la atencion que las familias necesitan.

5.232 familias han sido atendidas dentro de este proyecto; el 14,4% de ellas en el ambito hospi-
talario. Se han realizado 4.941 entrevistas personales que han servido para orientar, asesorar y

hacer seguimiento de 1.784 familias.

Entre las acciones del programa se han desarrollado las siguientes actividades especificas.

o—-o
)
5.232 14,4% 4.941

famil'ias en el ambito entrevistas
atendidas hospitalario orientativas




_ En el caso de FEDACE, se recibieron 89 consultas a través del correo electrénico, 275 por te-

|éfono y 33 de personas que acudieron de forma espontanea a la oficina de la federacion. La

Acogida y primer encuentro informativo 4.941 ) ) o ) o i
trabajadora social de la federacién ha realizado el seguimiento de 66 casos que han precisado
Tramitar y gestionar prestaciones y recursos 1.073 . , . .
ayuda mas alla de la primera entrevista.
Atencion personas/familias en hospitales 758
Itinerarios de atencién y seguimiento 1784 Apoyando esta tarea y haciendo publica y accesible la informacion sobre recursos de aten-
Sesiones informativas grupales 305 cion existentes; FEDACE administra y actualiza un inventario de recursos de atencién al DCA.
; ; ; o El inventario es un mapa que busca, filtra y geolocaliza centros de atencion al dafo cerebral.
Sesiones informativas individuales 722 o o . o
Estos centros son incluidos seguin unos criterios acordados entre profesionales del movimiento
Grupos de ayuda y/o autoayuda 466 asociativo y expertos en la atencion al DCA. En 2016 se han actualizado 67 recursos dentro del
Apoyo psicoldgico a cuidadores 756 inventario, que ha recibido 4.000 consultas en 2016.

Coordinacion con Centros de SS.SS, Hospitales, Centros de Salud, etc. 855

Acciones de intervencion en psicoterapia de pareja e individual 168
Formacion a voluntariado 517
Actividades de sensibilizacion y difusién sobre el DCA 14.927 | Encuentro Andaluz de familiares de personas con DCA.

Foto: FANDACE.

ENCUENTR
IAN DA LUg

DE FAMILIAS

CON DCA

Albécgue de TAturioven Plazs de Juds Levl. 14



'Nuestra Labor

SEPAP FEDACE

En colaboraciéon con el CEADAC, FEDACE acompana a las personas con dafo cerebral en el tran-
sito desde el fin de la rehabilitacion hacia la vuelta a la sociedad. A lo largo de 2016, 97 personas
con Dafo Cerebral Adquirido fueron asesoradas sobre recursos sociosanitarios de atencion en
la etapa croénica. Entre las personas atendidas por el servicio, a 5 de ellas se les realizaron apoyos

para la insercion laboral.

La correcta promocion de la autonomia personal del colectivo de personas con DCA depende
del trabajo conjunto de profesionales de los ambitos sanitario y social. Una de las condiciones
para abordar la promocién de la autonomia personal en la fase cronica del DCA es que todos
los agentes involucrados en el proceso tengan en su mano la informacion necesaria para ejercer
su rol. En este sentido, desde el SEPAP de FEDACE impulsamos el programa Mejor, informados;
con el que, a través de una serie de sesiones, se dota de herramientas, estrategias y formacion
para este objetivo. Durante el ultimo ano se celebraron 4 sesiones de estas sesiones a las que
asistieron 142 personas en total; entre familias, personas con DCA, profesionales de la atencion

al dafio cerebral y profesionales de la salud.

B. Atencion para lainclusion de las personas con Daio

Cerebral Adquirido.

Servicio de Promocion de la Autonomia Personal.

El ejercicio de los derechos de las personas con Dafo Cerebral Adquirido pasa por lograr com-
pletar un proceso asistencial que aune lo sanitario y lo social con el objetivo de salvar la vida,
rehabilitar capacidades y reintegrar en la sociedad desarrollando la maxima autonomia personal
posible de cada caso. La atencion al DCA carecia de modelos especificos hasta hace pocos afos
y hoy en dia se caracteriza por la escasez de recursos de atencion. En este tiempo han sido las

propias asociaciones de dafo cerebral parte del proceso de desarrollo de dispositivos de aten-

cion; con la mirada puesta en lograr que la persona con dafo cerebral viva su vida con la mayor

independencia posible.

Las entidades federadas ayudan en esta tarea ofreciendo servicios de atencidn que responden
al modelo que proponemos desde el movimiento asociativo del dafio cerebral. Estos servicios
se gestionan con tres objetivos: promover la vida independiente, favorecer la integracion comu-
nitaria y alcanzar la insercion sociolaboral. Desde una cartera de servicios conjunta e integrada,
pensando en aportar al crecimiento de una red de atencion al daio cerebral, los profesionales
de las asociaciones federadas crean itinerarios vitales integrales que aprovechan al maximo los
recursos de cada entidad y de su entorno, estableciendo metas alcanzables para cada uno de

los usuarios en su camino hacia la vida auténoma y la inclusién.

Terapia canina en REHACER - Baleares.
Foto: REHACER.
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Programa de entrenamiento en AVD basica e instrumental 601
Programa conductual y emocional 223
Programa de lenguaje y comunicacion 230
Programa de estimulacion fisico-motriz 593
Programa de estimulacion cognitiva 115
Programa de ayuda a domicilio 10
Programa ocupacional y de insercién sociolaboral 159
a) Actividades de ocio y tiempo libre 298
b) Actividades fisico deportivas 97
c) Actividades culturales y artisticas 142
d) Otras, especificar 186

Programa de voluntariado para personas con Dano Cerebral Adquirido 67

Informe Dano Cerebral Adquirido en Espania. FEDACE.

Usuario del Espacio DCA y Mefacilyta.
Foto:

Programa de intervencion psicoldgica
Promocion de la autonomia personal de personas con DCA por accidente de trafico.

Aproximadamente, el 9,5% de los supervivientes de accidentes de trafico hospitalizados presen-
tan una lesion cerebral. La intervencion psicolégica es fundamental en estos casos. Este colectivo
requiere acciones que ayuden a la persona con dafio cerebral y a su familia a recuperar la perspec-
tiva de un proyecto de futuro en el que mejorar su calidad de vida.

Por eso se ha puesto en marcha el proyecto Atencion psicoldgica integral para la promocion de
la autonomia personal de personas con DCA por accidente de trafico. Entre las iniciativas de este
proyecto destaca la promocion de itinerarios de vida para las personas con DCA por accidente de
trafico, realizando seguimiento de 346 personas a las que se les ha impulsado su trabajo de reha-
bilitacidon cognitiva. Esta accion se ha desarrollado a través de 1.545 intervenciones individuales
en el ano, para un total de 21.935 horas de atencidn especifica.

El proyecto también trata de potenciar la integracion de las personas con DCA por TCE, apoyando
un modelo de intervencidon que promueva la autonomia personal trabajando directamente en el

entorno sociocomunitario del usuario.




Nuevas tecnologias aplicadas a la autonomia personal.
Mefacilyta para DCA

Alrededor de su conjunto de aplicaciones, la Fundacion Vodafone Espafia ha constituido la co-
munidad Conectados por la accesibilidad, compuesta por diversas entidades de la discapacidad
representadas por Plena Inclusion, ASPACE, Down Espana, Orden Hospitalaria de San Juan de
Dios y FEDACE. La federacion participa en el proyecto desarrollando el uso en las entidades fe-
deradas de Mefacilyta, una de las principales aplicaciones para moviles y tablets de la Fundacion
Vodafone. El objetivo de Mefacilyta es el de promover la autonomia personal de las personas con

discapacidad en los distintos ambitos de su vida.

Participar en una comunidad de entidades con el mismo objetivo supone formar parte de un
proyecto de colaboracion en el que todas las entidades involucradas comparten sus iniciativas,
materiales y experiencias en un mismo espacio. Durante la segunda fase del proyecto, FEDACE
también ha contribuido impulsando casos de uso de referencia en Mefacilyta para el conjunto
de la comunidad. Han participado en esta labor 5 entidades de dafo cerebral con 50 usuarios
con DCA.

Espacio DCA.

Las nuevas tecnologias han demostrado ser una herramienta de integracion y promocién de
la autonomia personal para las personas con Dafno Cerebral Adquirido. En esta linea, y con la
colaboracion del Ministerio de Educacidn, Cultura y Deporte; desde FEDACE se ha impulsado
un proyecto para ofrecer nuevas posibilidades de comunicacién y aprendizaje a las personas
con DCA. El proyecto Espacio DCA parte de un taller ocupacional de gestion de redes y medios
sociales en el que participan 63 usuarios de 11 asociaciones federadas. En este taller las personas

con dafo cerebral aprenden a crear, editar y gestionar su propio espacio blog.

El blog pertenece a la comunidad Espacio DCA en el que las personas con Dafo Cerebral Ad-
quirido son las protagonistas y se relacionan entre ellas a través de intercambio de comentarios
y la participacion en los foros que ofrece la web. Con el aprendizaje, los usuarios y usuarias del
proyecto adquieren habilidades con las que reducen la brecha digital y se encuentran en dis-
posicion de abrir sus propios canales de comunicacidén o mantener el que la web desarrollada
por FEDACE les ofrece. En esta web también se dan espacio a testimonios de personas con

dano cerebral ajenas al proyecto, y a la participacion de cualquier interesado en su foro publico.

Programa de integracion sociocomunitaria.
DCA en el colegio.

Los casos de Dafo Cerebral Adquirido en menores han aumentado en los ultimos afos, alcan-
zando una incidencia media de 191 casos por cada 100.000 menores de 16 anos al afo. El DCA
interrumpe el desarrollo normal del menor, que sigue necesitando crecer, aprender, jugar, re-
lacionar, compartir y llevar una vida normalizada de acuerdo con las capacidades de cada uno.
Este proyecto quiere concienciar a docentes, alumnos y padres de centros educativos donde
asisten menores con dafo cerebral de las dificultades que provoca el mismo, favoreciendo no
solo la comprension de la situacién del menor, sino también su acercamiento al resto de com-

paferos como primera accién para la integracion del dano cerebral en la sociedad.

Acudiendo a los centros educativos explicamos qué es el dafo cerebral y qué necesidades
concretas tienen los menores con DCA. Formamos y asesoramos al profesorado para estable-
cer apoyos al menor, realizando adaptaciones segun sus caracteristicas. Todo ello repercute en
una mejora de la relacién con el menor y su familia, y en una mayor integracion del mismo en
el aula. Con la colaboracion del Ministerio de Educacion, Cultura y Deporte, DCA en el colegio
actuo con 25 menores y sus familias, ademas de con 30 tutores y 600 compafieros y compa-

fieras de clase.

Informe Dano Cerebral Adquirido en Espafa. FEDACE.
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Taller de manualidades en la as

Foto: Ana Cian.
\

cion APANEFA de Madrid.

'Nuestra Labor

C. Intervencion comunitaria y en la sociedad.

Programa sensibilizacion.
Comunicacion.

La razén de ser del movimiento asociativo del Dafio Cerebral Adquirido, el principal motivo por el
que nacieron las primeras asociaciones, siempre ha sido tratar de cubrir una necesidad basica:
el acceso a la informacion. Desde el momento de la lesidn la familia necesita orientacién sobre
los pasos a seguir, los recursos de atencion a los que acceder, los derechos a los que se puede
acoger y las caracteristicas concretas del DCA. El programa de comunicaciéon complementa al
programa de informacion y apoyo a familias haciendo accesible este tipo de informacién general
en la web de FEDACE; ademas de trabajar para difundir la realidad del dafio cerebral, las necesi-

dades y demandas del colectivo, prevenir el DCA y darlo a conocer en la sociedad.

Con el apoyo de la Fundacion Barrié hemos renovado nuestro espacio web. Nos hemos esforza-
do para hacer que la informacion clave en cada fase de evolucion del dafo cerebral sea accesi-
ble y facil de encontrar y de comprender. La web de FEDACE ha recibido 83.000 visitas y se han
visualizado 163.628 paginas.

Nuestra presencia en medios de comunicacién es un apoyo para difundir las demandas y nece-
sidades de las personas con Dafio Cerebral Adquirido. Este afio, tras el envio y la gestion de 7 no-
tas informativas para medios de comunicacion se han producido 35 repercusiones, destacando
apariciones en El Diario.es, El Pais, Cadena Ser y RNE.

Dia del Daio Cerebral Adquirido.

El 26 de octubre, dia del dafo cerebral, es la fecha que centra la expresion de las demandas y

necesidades del movimiento asociativo del DCA. Alrededor de este dia cualquier entidad que
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trabaja con el dafno cerebral o que esta sensibilizada con el mismo se puede unir a la accion de
la federacion organizando actividades o participando de ellas.

Cada afo, desde la federacion se lanza un manifiesto para el 26 de octubre (ver anexo), que
recogen las entidades federadas en sus eventos. También se organiza un concurso entre los
usuarios de las asociaciones, por el que se selecciona el cartel del Dia del Dafo Cerebral.

Entre las acciones de 2016, ademas del lanzamiento de la nueva version nuestra pagina web,
activamos la campafa ONCE Colabora: una accion de captacion de fondos para el proyecto
Espacio DCA.

En relacion a medios de comunicacion, celebramos un encuentro con periodistas para actua-
lizar la situacion de atencion al Dafo Cerebral Adquirido, destacando los datos de plazas y
recursos especificos en Espafia que recogemos en nuestro inventario de recursos de atencién

al dafo cerebral.

Programa de prevencion.
Para la seguridad vial.

FEDACE promueve el Programa de Prevencion para la Seguridad Vial en el que sensibilizamos
sobre seguridad vial y dafo cerebral a través de encuentros y coloquios con profesionales de
las asociaciones y con personas con dafo cerebral causado por un accidente de trafico. Estos
encuentros se celebran en centros educativos, comunidades, centros penitenciarios, centros
de insercién de menores y en autoescuelas. Las charlas van dirigidas a nifios y jovenes de entre

10 y 18 anos; asi como a universitarios, alumnos de autoescuela y conductores infractores.

A lo largo de 194 de charlas de prevencion vial, las asociaciones de dafio cerebral participantes

trasladaron mensajes positivos sobre la conduccion segura a 5.839 jovenes. En las charlas el

L




profesional realiza una presentacion informativa sobre normas de circulacion, los accidentes de
trafico y sobre las secuelas del traumatismo craneoencefalico y del dafio cerebral. Seguidamen-
te, una persona con DCA por accidente de trafico cuenta su experiencia en el accidente y como
afectan a su vida las secuelas del mismo. Para cerrar la charla, se realiza un coloquio entre los

asistentes y los ponentes.

La federacion ha producido material de apoyo para desarrollar una campana de prevencion para
la seguridad vial a nivel estatal con las asociaciones federadas. Cerebro a bordo consiste en tres
materiales: un folleto con consejos de prevencion, una pegatina para el vehiculo con el texto

«Cerebro a bordo» y una animacién para anunciar la campana.

Ictus.

El ictus es la primera causa del Dafo Cerebral Adquirido. Desde FEDACE colaboramos en diver-
sas iniciativas de prevencion y publicamos material, articulos y documentacién en nuestra web
al respecto.

Reforzamos esta estrategia de prevencion participando en el Dia Mundial del Ictus y lanzando un
comunicado reflexionando sobre la atencién a esta enfermedad. Este comunicado enlazaba con
la situacién de los derechos de las personas con dafio cerebral y de los recursos de atencion al

colectivo.

Formacion e investigacion.
Daio cerebral e insercion laboral.

Los apoyos y recursos enfocados a la integracion social de las personas con dafno cerebral tienen

la misma importancia que el proceso de rehabilitacion que se debe realizar en la fase subaguda.

Los recursos sociales deben completar un proceso que se inicia con salvar la vida, estabilizarla,
rehabilitar capacidades en todo lo posible y; finalmente, facilitar la recuperacion o renovacion
de un proyecto de vida para la persona con DCA. En el panorama de escasez de recursos para el
dano cerebral, la fase crénica no es una excepcion y se hace necesario conocer las necesidades
y perspectivas del colectivo. Entre una las posibles acciones en la fase cronica esta la vuelta al

empleo.

Por eso FEDACE ha colaborado con la Fundacion ONCE y el Fondo Social Europeo en la elabo-
racion del estudio Dano Cerebral e insercion laboral. Este estudio fue presentado en diciembre,
en el marco del programa Mejor, informados, y cifra la poblacion de personas con DCA en edad
laboral en 80.224. De estas personas, el 42,8% se encuentra jubilada o prejubilada por incapa-
cidad para trabajar; el 23% esta buscando trabajo y el 13,5% trabaja. El documento final recoge
también una serie de propuestas para la insercién laboral, utiles para abordar acciones futuras

en materia de empleo.

Programa de voluntariado.

La labor del voluntariado es esencial para el desarrollo de los proyectos de las asociaciones de
dano cerebral. En el movimiento asociativo de DCA participan 115 personas voluntarias. Men-
cion especial merecen los familiares y los usuarios que se involucran en la actividad de la aso-
ciacioén y se convierten en voluntarios, apoyando al resto de familiares y de personas con DCA a
través de su trabajo. El voluntariado se convierte asi en una herramienta mas para promover la
autonomia personal de quien tiene dafo cerebral y para volver a incluir a la familia en el entorno

social.
Desde este enfoque la federacion trabaja por dinamizar y mejorar los programas de volunta-

riado en las asociaciones federadas. La accidn voluntaria requiere una actuacion consensuada

desde el movimiento asociativo y para planificarla se ha iniciado un proceso de elaboracion del
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Plan de accion del voluntariado de dafo cerebral. En este proceso han participado 90 personas
voluntarias, 18 responsables de voluntariado, 14 directivos y directivas y 27 familiares y personas
con DCA. La vision del colectivo sobre el voluntariado se recogio a través de encuestas y de
entrevistas personales, cuyos resultados se llevaron a una jornada de debate en la que se acor-

daron las principales lineas de actuacién de este plan.

FEDACE también ha elaborado material de apoyo para las asociaciones, actualizando y reeditan-

do el Manual de formacion de voluntariado.

Jornadas y eventos

26 de enero. Madrid.

| Encuentro Conectados por la Accesibilidad. Fundacién Vodafone Espana.

3 de febrero. Madrid.

Jornada sobre novedades normativas producidas en el afio 2015 relacionadas con el Tercer Sec-

tor de Accion Social. Comité Espafiol para el Bienestar Social. (CBS).

26 de mayo. Madrid.

Impresion 3D y autonomia personal: un avance para la democratizacion de los productos de

apoyo. Centro de Referencia Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas. (CEAPAT).

14 de septiembre. Madrid.

Mejor informados: sesion para familiares y cuidadores. FEDACE.

10 de noviembre. Madrid.

Mejor informados: sesion para profesionales de la salud. FEDACE.

Septiembre - noviembre. Madrid.

Programa de formacion en direccién y gestion. Fundacion Barrié.

19 de octubre. Madrid.

Los recursos del fondo social europeo para la inclusion social. Comité Espafiol para el Bienestar
Social. (CBS).

15 de diciembre. Madrid.

Mejor informados: presentacion estudio La insercion laboral de las personas con DCA. Funda-
cion ONCE y FEDACE.

D. Gestion de recursos especializados.

La escasez de recursos especificos para atender las necesidades de las personas con Dafio
Cerebral Adquirido ha provocado que la mayor parte de las asociaciones que forman FEDACE
pongan en marcha sus propios centros de tratamiento. Algunos de ellos llevan funcionando

varios afios y son referencia de calidad y buenas practicas.

A través del programa de centros de atencion, FEDACE promueve la homologacidn de los ser-
vicios de estos centros y la busqueda de recursos para el acondicionamiento, las obras de

adecuacion y el mantenimiento de este tipo de centros.

Con el apoyo del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad y a través de los progra-
mas del IRPF; en 2016 se han realizado obras de ejecucion, adecuacién y equipamiento en los
centros de ADACCA - Cadiz, SARELA - Santiago de Compostela, AGREDACE - Granada, APANE-
FA - Madrid, ADACEA - Jaén, ADACEA - Alicante y FUNDACE CIm.

Las actuaciones en este programa han permitido mejorar la calidad de vida de 767 familias,

facilitando a las personas con dafo cerebral el acceso a un espacio en el que recibir atencién

especifica de Dafio Cerebral Adquirido.
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Las siguientes entidades han colaborado con FEDACE durante 2016 en su labor. Muchas gracias

por vuestro apoyo.

GOBIERNG  MINISTERIO
DE ESPARA  DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES
E IGLIALDAD

( POR SOLIDARIDAD
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

GmpFundacion il ONCE

i & i ZooT

IMSERSC

Colaboradores

¥ o .
Zﬁ.m A oo ?‘“m e @]

Fundacién ) .
) | Vodafone Fundacion Barrie
| Espaiia
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Convenios

Tenemos convenios de colaboracion vigentes con las siguientes entidades:

INSTITUT

A
GUTTMANN “ SEMERGEN

Sociedad
// Espafiola A P
de Médicos
de Atencion
Primaria
-
Fundacion

Vodafone Fundacién

Espaia ONCE

; ..i!i,;;_,‘ - -
e \IICO
G WO

INTEGRACION COMUNIDAD

VNIVERSIDAD B SALAMANCA
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En el afo 2016, la labor del movimiento asociativo DCA se ha visto reconocida por los siguientes

galardones:

Medalla de Plata de la Orden Civil de la Solidaridad Social.

)
Amalia Dleguez (presidenta de FEDACE hastajinio) y Mig/ a recogiendo la Medalla de
Plata de IafOrden Civil de la Solidaridad Social. Foto: FE[)A“__)

Premio Sen ictus institucional.

Reconocimientosy
premios

Amalia Diéguez recogiendo el premio SEN ictus institucional. Foto: SEN.
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Entidades asociadas

~an
ACODACE

ASOCACON CORDOBESA E DA CEREBRAL

/’

\

ADACCA

ASOCIACION DE FAMILIARES DE PACIENTES
COM DARD CEREBRAL ADQUIRIDO DE CADIE

ADACE CLM

Asociacién de Dafo
Cerebral Sobrevenido
de Castilla La Mancha

ACODACE Coérdoba

Plaza Vista Alegre, 11.

14004 - Cérdoba.

Tel: 957 46 8183 / 957 45 25 21
E-mail: acodace@hotmail.com

Web: http://acodace.blogspot.com.es/

Parque Empresarial de Poniente de la
Zona Franca de Cadiz

C/Eslovaquia 1.14

11011 - Céadiz.

Tel.: 956 22 60 70

E-mail: adacca@gmail.com

Web: http://www.adacca.org/

ADACE CLM

C/ Plazuela, 11

45122 - Argés (Toledo).

Tel./Fax: 925 29 36 41

E-mail: secretaria@adacecim.org

Web: http://www.adaceclm.org/
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-

- Adace
Lugo

Asociacion
DAfo
CErebral
Adquirido

Provincia de Alicante

ADACEA

ASOCIACION DE DANO
CEREBRAL ADQUIRIDO
DE JAEN.

ADACE Lugo

Avda. Adolfo Suérez 4, local B.
27003 - Lugo

Telf.: 982 24 35 03

E-mail: adace.lugo@gmail.com

Web: www.adacelugo.org

C/ Padre Recadero de los Rios 52, local 7 - Dcha.
03005 - Alicante

Tel.: 96513 39 06

E-mail: adaceaalicante@gmail.com

Web: www.adaceaalicante.org

ADACEA JAEN

C/Esteban Ramirez Martinez 2, 4B
23009 - Jaén

Tel.: 953 25 73 32

E-mail: infoadacea@gmail.com

Web: http://www.adacea.org

adaceco

”
P

s
vy

>
O
>
O
Il
=
>

ADACEBUR BURGOS

Centro Sociosanitario Graciliano Urbaneja
Paseo de los Comendadores, s/n

09001 - Burgos

Tel: 947 26 29 66

E-mail: inffo@adacebur.org

Web: http://www.adacebur.org/

As Xubias,15

15006 - A Corufa

Tel.: 98124 08 99

E-mail: adaceco@adaceco.org

Web: www.adaceco.org

ADACEMA MALAGA

C/ Generacidn, 7 - Barriada El Tarajal
29196 - Malaga

Tel: 951 90 04 08

E-mail: info@adacema.org

Web: http://www.adacema.org/
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/Mento

sociacidén de dano cerebral

X
Aparieff

Asociacion de Dafo Cerebral
Sobrevenido de Madrid

ADACEN NAVARRA

C/ Camino Zolina, s/n

31192 - Mutilva Baja (Pamplona)
Tel.: 948 17 65 60/Fax: 948171318

E-mail: info@adacen.org

Web: www.adacen.org

Poza do Cabalo

Rua Pedra Seixa s/n
36212 - Vigo (Pontevedra)
Tel./Fax: 986 22 90 69
E-mail: info@alento.org

Web: www.alento.org

APANEFA MADRID

C/ Cromo, 5

28045 - Madrid

Tel.: 917 512013

E-mail: apanefa@apanefa.org

Web: www.apanefa.org

agredace™

Asociacion Granadina de familias
para la rehabilitacién del

\

\

dano cerebral

 ARDACEA

N

ALEN LEON

C/ Campos Géticos, s/n (Edificio Chef)
24005 - Ledn

Tel.: 987 2019 67

E-mail: info@alenleon.org

Web: http://www.alenleon.org/

C/ Doctor Medina Olmos, 58

18015 - Granada

Tel.: 958 28 75 47

E-mail: agredace.secretaria@gmail.com

Web: www.agredace.es

ARDACEA LA RIOJA

C/Caridad 5, bajo 1. (Entrada por Santa Justa 12,

Parque del Semillero)
26005 - Logrofo
Tel.: 941 89 95 29

Horario: de lunes a viernes de 10.00h. a 12.00h.

E-mail: ardacea@gmail.com

Web: http://www.ardacea.es/
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Entidades Federadas

ATECE BIZKAIA ASDACE SALAMANCA
C/ Islas Canarias, 85 - Bajo Pza. San Vicente, 7

ﬂ 48015 - Bilbao 37007 - Salamanca

E Tel.: 944 48 40 45 Tel./ Fax: 923 22 42 85

e B! E-mail: atecebizkaia@gmail.com E-mail: info@asdace.org
Web: http://www.featece.org/ Web: www.asdace.org
Edificio Txara- | C/ Angela Figueroa Aymerich 1, bajo 2.
Po Zarategui, 100 01010 - Vitoria
20015 - San Sebastian Tel.: 945.157.210
Tel.: 943 2456 10 Burmuineko gaitz dutenen Arsbako elkertes E-mail: inffo@atecearaba.org

Asociacién de dano cerebral adquirido de Alava

E-mail: atecegipuzkoa@hotmail.com Web: http://www.featece.org/

Web: http://www.featece.org/

ATECEA ZARAGOZA ATEN3U CASTELLON
C/ Globo 40 A Antiguo Regimiento de Tetuan, 14
e 50015 - Zaragoza e Quadra Borriolenc s/n
=] ol
E-mail: info@atecea.es ATEN3U 12004 - Castellon
ASOCIACION DE TRAUMATISMO ENCEFALO CRANEAL CASTELLO Tel.: 964 24 32 40
Y DANO CEHEBHAL DE AHAGON Associacid - Fundacio

Dany Cerebral Adquirit

E-mail: ateneo@ateneocastellon.org

Web: http://www.ateneocastellon.org/
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Entidades Federadas

,) DACE SEVILLA

‘ Ctra. de Miraflores, s/n
% 41015 - Sevilla
P

Tel./Fax: 95 443 40 40

v
L& -mail: i iaci CAMINO
&QAC E E-mail: info@asociaciondace.org
Una vida satvada merece Ser vivids . . Asociacion De Thilo Cerchral
Web: http://asociaciondace.org/ Adapirid (Valladolidy

Avenida de la Nora, 96
30.009 - La Albatalia (Murcia)
Tel: 692 82 45 57

Ly &
P

DACEMUR

Asociacién de Dado
Cerebral Adquirido

E-mail: dacemur@gmail.com

Web: http://www.dacemur.es/

FANDACE, Federacion Andaluza de Daio

FEGADACE

Parque Empresarial Nuevo Torneo -
FEDERACION

C/ Arqueologl'a, 22 GALEGA DE
41015 - Sevilla DANO CEREBRAL

Tel: 954 67 18 81

FOINOUILE

E-mail: info@fandace.org

Web: http://www.fandace.org/

CAMINO VALLADOLID

Avenida Juan Carlos I, N° 10 (Hospital Benito
Menni).

47008 - Valladolid

Tel.: 9831570 12

E-mail: inffo@caminodca.org

Web: http://www.caminodca.org/

C/ Rufino Ruiz Ceballos, 27

39600 - Maliafio (Cantabria)

Tel: 942 26 97 27

E-mail: dcc@asociacion-caminando.org

Web: http://asociacion-caminando.org/

FEGADACE, Federacion Gallega de

Daiio Cerebral

Rua Manuel Maria, 6. 22 Planta. Despacho 2.
15705 - Santiago de Compostela

Tel: 659177 709

E-mail: fegadace@fegadace.org

Web: http://es.fegadace.org/
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FEVADACE. Federacion Valenciana de NUEVA OPCION VALENCIA

Daio Cerebral C/ Greses 21 - bajo
7 Antiguo Regimiento de Tetuan, 14 46020 - Valencia
" } F EVA DAC E Quadra Borriolenc s/n Tel./Fax: 963 6120 16
12004 - Castellon nueva ﬂp‘i&" E-mail: info@nuevaopcion.es

Tel.: 964 24 32 40 Web: http://www.nuevaopcion.es/

E-mail: info@fevadace.org

REHACER C/ Plataners Blq 7, local 7 r ‘ C.1.S Aixifa

37008 - Palma de Mallorca ( . . Rua Recaredo Paz, 1
Tel.: 97147 94 06 ‘ RE"HGER 32005 - Orense
E-mail: rehacerbaleares@gmail.com b fisociacion de Dano Cerebral Tel.: 988 22 50 56
Adquirido de Ourense
Web: http://www.rehacerbaleares.com/ E-mail: renacerourense@hotmail.com

Web: http://www.renacer.org.es/

VIVIR ALMERIA - SARELA SANTIAGO DE COMPOSTELA
C/ Alcira, 16 - bajo Rua Pedro Cabezas Gonzalez, 3
04700 - El Ejido (Almeria) 15702 - Santiago de Compostela (A Coruia)

: Tel: 622 749 776 Tel.: 98157 70 37

“VIVIR’ o sarela '
ikl eia Flea P srica E-mail: vivir@fandace.org Asociacién de Dano E-mail: sarela@sarela.org

[ste lo s oo Cerebral de Compostela

Web: www.asociacionvivir.org Web: http://sarela.org/
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'Entidades Federadas

CE

Asociacié Catalana de
Traumatisme Cranioencefalic
i Dany Cerebral

TRACE CATALUNYA

C/ Llanga, 42

08015 - Barcelona

Tel./Fax: 93 325 03 63

E-mail: info@tracecatalunya.org

Web: www.tracecatalunya.org
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Entidades
Vinculadas

AFADACS

Torrején

.’ L/ FUNDACION TUTELAR
DANO CEREBRAL

'Y mabi

ASOCIACION DE DANO CEREBRAL ADQUIRIDO INFANTIL

AFADACS TORREJON

Centro Cultural El parque
C/Hilados s/n

28850 - Torrejon de Ardoz (Madrid)
Tel: 678 649 660 (solo tardes)

E-mail: afadacstorrejon@hotmail.com

C/Plazuela, 11

45122 - Argés (Toledo)

Tel./Fax: 925 29 30 74

Web: http://www.fundaceclm.org/

E-mail: administracion@fundaceclm.org

HIRU HAMABI 3/12.
Asociacion de DCA infantil.

Email: info@hiruhamabi.org
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CONCEPTO CANTIDAD
Cuotas asociados 34.141,60

Facturas emitidas por servicios 17.800,00

Min. Sanidad, Servicios Sociales e

1.245.949,00
Igualdad. (Convocatoria IRPF).
Min. Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad. 91.000,00
(Mantenimiento entidades 3er sector)
Ministerio de Educacion, Cultura y
21.581,50
Deporte
Ministerio del Interior (Direccién General
50.2211
de Tréfico)
Fundacion ONCE 70.000,00
Fundacion GMP 40.000,00
Fundacion Vodafone 34.441,00
Fundacion Barrié 9.922,00
L Donaciones 212764
TOTAL 1.617.183,85
Personal 181.897,12 11,40%
Gastos actividades y programas con las
o 1.325.441,25 83,10%
asociaciones
Otros gastos de explotacion 84.502,60 5,30%
Amortizacion de inmovilizado 2.941,04 0,18%
Otros 229,51 0,01%
TOTAL 1.595.011,52 100%

Memoria de Actividades FEDACE 2016




Anexo:
manifiestodia
deldano
cerebral 2016

26 DE OCTUBRE: DiA NACIONAL DEL DCA

POR LA NORMALIZACION SOCIAL DE LAS PERSONAS QUE VIVEN CON
DANO CEREBRAL ADQUIRIDO Y SUS FAMILIAS

Todos tenemos cerca a un familiar, un amigo o un conocido que, por alguna causa vive con
dano cerebral. Cada afno reciben el alta en hospitales espafioles mas de 180.000 personas que
ingresaron por un ictus, un traumatismo craneoencefélico, un tumor cerebral, una anoxia o
por cualquier enfermedad infecciosa en el cerebro. El 59% de estas personas, hasta 106.000,
se veran obligadas a empezar nuevos proyectos de vida como consecuencia de las secuelas

resultantes de la lesion.

Algunas estrategias en el ambito de la salud, como la estrategia ictus o la del cancer, han su-
puesto avances significativos para salvar la vida a personas que han tenido una lesion en el
cerebro. Pero es necesario garantizar el derecho a vivir con dignidad de estas personas que

han sido salvadas.

Para las 420.000 personas con Dafo Cerebral Adquirido que viven en Espafa la discapacidad,
las barreras para desenvolverse de forma independiente, el aislamiento social y la carga familiar
son realidades que comienzan a vivirse desde el alta hospitalaria. La nueva situacion a la que

estas personas se enfrentan supone el menoscabo de su salud y la de sus familias.

Reconocemos algunos avances en el terreno de la continuidad asistencial, pero entendemos
que son insuficientes. Tanto en la Federacion Espafola de Dano Cerebral como en las asocia-
ciones territoriales recibimos cada dia llamadas de angustia ante el alta inminente de un fami-

liar. La desorientacion por lo que este ha cambiado, la inexistencia o desinformacion sobre las
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Anexo: manifiesto dia del dano cerebral 2016

posibilidades y recursos para su recuperacion funcional y la escasez de apoyos o servicios para

recomponer y normalizar su vida son las principales causas de esta angustia.

Hoy, 26 de octubre, Dia Nacional del Dafo Cerebral Adquirido el movimiento asociativo de las
personas con dafio cerebral y sus familias, organizadas en torno a la Federacion Espafiola de
Dafo Cerebral, reafirmamos nuestro compromiso y reclamamos de las administraciones publi-

cas respuestas coordinadas y adecuadas a nuestras necesidades enlos ambitos sanitario y social:

- Es imprescindible establecer un criterio diagnésAco de Dafio Cerebral Adquirido al alta hospi-
talaria, que sirva para prescribir y garanAzar la rehabilitacion funcional, cuando sea necesaria, en

un marco de conAnuidad asistencial y con recursos especializados suficientes.

- Es urgente que, desde los ambitos competenciales que correspondan, se analicen las necesi-
dades de la poblacién con dafio cerebral, se dimensionen los recursos necesarios para su aten-

cién y se regule su estructura y funcionamiento.

- Es necesario evitar la exclusion y aislamiento de las familias en las que se ha producido una
lesion cerebral poniendo en marcha los recursos y servicios especializados (informacién, forma-

cién y apoyo psicoldgico) que se requieren en cada fase del proceso.

También llamamos la atencion de la sociedad sobre una realidad en la que todos podemos ver-
nos implicados directamente. Reclamamos su complicidad para romper las barreras que dificul-

tan la normalizacion social de las personas con Dafo Cerebral Adquirido.

Estamos convencidos que esta normalizacion es posible. En el movimiento asociativo de dafio
cerebral ofrecemos un espacio comun desde el que impulsar, promover y exigir los cambios
necesarios. Para ello es imprescindible trabajar juntos y unidos, por lo que animamos a todas

las personas y, de manera especial a las que estén viviendo de cerca esta situacién, a que se

acerguen a nuestras asociaciones o se organicen alli donde no las haya para dar mas fuerza a

nuestra voz y promover los cambios necesarios desde el convencimiento de que:

UNA VIDA SALVADA MERECE SER VIVIDA.
CON DIGNIDAD

2016

26 de
octubre
dia del
dano
cerebral
adquirido
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