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A continuacién, se presenta el informe de la investigacion sobre la
comparativa por Comunidades Autdnomas con respecto a sus Modelos de
Atenciodn al Dafo Cerebral en Espafia, realizada por el Instituto Universita-
rio de Integracién en la Comunidad (INICO) en colaboracién con la Fede-
racién Espafola de Dafio Cerebral (FEDACE) y financiada por la fundacion
GMP durante el curso 2019/2020.

El informe contiene informacidn rigurosa y exhaustiva procedente
de diversas fuentes (entrevistas, reuniones, normativa y otra documen-
tacion escrita). No obstante, es importante sefialar que, por un lado, esta
informacion esta en constante cambio y evolucion, debiendo ser actuali-
zada por el lector previo a su utilizacion; y por otro, esta sujeta a la veraci-
dad de la informacidén de los informantes.
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PRESENTACION Y AGRADECIMIENTOS

La Federacion Espafiola de Dafio Cerebral (FEDACE) nace de la unidn
de asociaciones de familias con Dafio Cerebral. EIl Movimiento Asociativo
del Dafio Cerebral surgid en Espafia a finales de los afios 80: ante el desam-
paro, las carencias de informacién y la falta de atencidn a las personas con
Dafio Cerebral, distintas familias se unieron en grupos de ayuda mutua. Es-
tos grupos se convirtieron en las primeras asociaciones de Dafio Cerebral,
que fueron creadas para reivindicar mas y mejores servicios de atencién al
Dafio Cerebral, informar a las nuevas familias que se encontraban con el
Dafio Cerebral en su camino y para aglutinar a estas familias, representan-
do asi las necesidades de un colectivo en continuo crecimiento.

El perfil del colectivo que participa en el Movimiento Asociativo del
Dafio Cerebral ha evolucionado desde la fundaciéon de FEDACE, pero las
necesidades y demandas han cambiado poco en lo esencial. Los objetivos
del movimiento asociativo del Dafio Cerebral se resumen en:

- Reconocimiento del Dafio Cerebral en el ambito sociosanitario a
través del establecimiento de un criterio diagnéstico de Dafio Ce-
rebral al alta hospitalaria que contribuya a fijar necesidades y crite-
rios de atencion; ademas de la continuidad asistencial.

- Elaboracién de un censo Dafio Cerebral que permita conocer con
detalle datos epidemiolégicos y necesidades de las personas que
sobreviven a una lesidn cerebral de cualquier tipo.

- Puesta en marcha de una estrategia de atencién al Dafio Cerebral
qgue defina modelos de recursos, protocolos de derivacién y nece-
sidades en los ambitos territoriales y estatal.

- Garantizar la atencién a la familia facilitando su acceso a la infor-
macion, la formacién y el apoyo psicolégico.

El Movimiento Asociativo del Dafo Cerebral se ha demostrado como
un motor de soluciones para el colectivo. FEDACE vertebra la accion del
Movimiento Asociativo Dafio Cerebral y comparte criterios de incidencia
politica con sus federaciones autondmicas y entidades locales, en favor
del objetivo comun de lograr el desarrollo de planes de atencién al Dafo
Cerebral en cada territorio segln las necesidades y caracteristicas de cada
una de ellas; pero respondiendo a un esquema de trabajo comun.

En este sentido, FEDACE ha elaborado junto a sus asociaciones un
Plan Estratégico para el conjunto del Movimiento Asociativo Dafio Cere-
bral, que orienta lineas de trabajo y objetivos estratégicos comunes para
el periodo 2017-2021. En la linea estratégica |- EL Dafio Cerebral: recono-
cimiento juridico, sanitario, social y educativo, se ubica el proyecto Pro-
mocionar una red universitaria desde el Movimiento asociativo con el ob-
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jetivo de impulsar los trabajos de investigacién social sobre Dafo Cerebral
en Espafia. Dentro de este proyecto se ubica el Estudio sobre Modelos de
Atencidn al Dafio Cerebral en Espaiia, que se presenta en esta publicacion.

Este proyecto ha sido posible, no solamente gracias a la participa-
cion de todas las entidades que forman parte del Movimiento Asociativo
de Dafio Cerebral FEDACE, sino también a numerosos cargos politicos de
las Consejerias de Salud y Servicios Sociales, a diversos profesionales de
centros sanitarios y sociales, a la estrecha colaboracién del Instituto Uni-
versitario de Integracion en la Comunidad (INICO) y la financiacién Fun-
dacion GMP.

El INICO, ubicado en la Universidad de Salamanca y cuyo director es
Miguel Angel Verdugo Alonso, fue creado en 1996 y es el primer y tnico
instituto en el estudio cientifico sobre discapacidad en Espafia. Esta com-
puesto por un grupo de profesionales interdisciplinares que llevan a cabo
actividades relacionadas con la investigacion y asesoramiento en el cam-
po de la discapacidad, con el objetivo de facilitar y mejorar la calidad de
vida y la autodeterminacién de las personas que viven en situaciones de
desventaja social, en diferentes contextos y a lo largo de su ciclo de vida.
En los Ultimos afios, gracias al logro mediante concurrencia competitiva
de diversos proyectos de investigacién nacionales e internacionales, ha
trabajado estrechamente en el estudio del Dafio Cerebral y la mejora de
la calidad de vida en esta poblacidn.
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1. ¢QUE ES EL DANO CEREBRAL?
1.1. ANTECEDENTES

El Dafo Cerebral se produce cuando un agente externo o interno
causa un dafio o alteracién del funcionamiento del sistema nervioso cen-
tral de manera repentina (Bilbao y Diaz, 2008?) y que tiene como conse-
cuencia diversas secuelas fisicas, cognitivas, emocionales y conductuales.
En Espafia viven actualmente mas de 420.000 personas con Daio Cere-
bral, siendo las causas mas habituales del Dafio Cerebral los ictus, en un
78% de los casos, y los traumatismos craneoencefalicos y otras causas
(como tumores cerebrales o anoxias) en el resto.

A propoésito de las consecuencias del Daio Cerebral, segun la grave-
dad de la lesidn, el area del cerebro afectada, la velocidad de respuesta de
atencidn, el tiempo de pérdida de conciencia tras la mismay lo temprano
que se inicie una rehabilitacién adecuada, el conjunto de secuelas asocia-
das a la lesion y el grado de dependencia causado variara de unas perso-
nas a otras. A esta dependencia se le suma un componente psicoldgico y
un proceso de duelo que afecta, no solo a la propia persona afectada, sino
también a la familia y a todo su nucleo cercano.

El Dafio Cerebral precisa, en consecuencia, de un modelo de aten-
cion que contemple las necesidades particulares de cada caso para hacer
hincapié en la rehabilitacidon de las habilidades danadas, que implique a
la familia en todo el proceso, haciéndola parte y beneficiaria de este, que
contemple de forma coordinada las necesidades de atencién sanitarias
y sociales en todo el ciclo vital de la persona con Dafio Cerebral y que
sea accesible de forma universal por cualquier persona que requiera esta
atencidn especifica.

1.2. JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

En nuestro pais no existe este modelo para cubrir las necesidades
de un colectivo que en los ultimos 20 afios ha visto aumentada su inci-
dencia. Nuestro sistema sanitario garantiza una atencion razonablemente
homogénea y de alta calidad en las fases iniciales, cuando el paciente se
encuentra en estado critico y la supervivencia es el objetivo prioritario.
El transporte medicalizado desde el lugar del accidente, la atencién en
los servicios de urgencias, la calidad de los servicios de Medicina Intensi-
va, Neurocirugia y Neurologia, estan, en términos generales, garantizados
con unos niveles comparables a los de los paises mas desarrollados.

1. Bilbao, A. y Diaz, J. L. (2008). Guia de manejo cognitivo y conductual de personas con Darfio Ce-
rebral adquirido. Madrid: Instituto de Mayores y Servicios Sociales, Coleccién de Manuales y Guias,
Serie Dependencia.
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A partir de ese momento, la atenciéon es desigual en los ambitos de
rehabilitacién, y tiende a la inexistencia cuando las necesidades son de
inclusién social. Ademas, es comun la ausencia de coordinacidn entre la
atencién proporcionada por el sistema sanitario publico y la que se da
desde los servicios sociales. Se ha de tratar de dar continuidad al servicio
iniciado en el Hospital de multi especialidades y de ir ajustando los obje-
tivos a las distintas fases por las que pasa la persona con Dafio Cerebral y
su familia. Ello requiere completar la red de servicios y, en segundo lugar,
garantizar su funcionamiento coordinado.

Esta realidad es aun mucho mas compleja si tenemos en considera-
cion las profundas desigualdades territoriales que existen en nuestro pais
en lo que respecta a los modelos atencionales implementados vy los re-
cursos atencionales disponibles para esta poblacién. Todo ello se traduce
en un sistema injusto en el que una persona puede recibir una atencion
mejor o peor en funcién de su lugar de residencia o de su capacidad eco-
némica.

Por todo esto, se hace relevante el analisis de la asistencia sociosa-
nitaria por comunidades, con el objetivo de reflejar cémo es la situacion
actual en cada territorio y, en base a ello, poder tomar medidas de actua-
cion dirigidas a superar las limitaciones existentes cuando asi se requiera.
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2. OBJETIVOS Y METODOLOGIA DEL ESTUDIO
2.1. OBJETIVOS

Una de las cinco lineas que componen el Plan Estratégico 2017-2021
del Movimiento Asociativo de FEDACE, la linea I: El Dafio Cerebral, recono-
cimiento juridico, sanitario, social y educativo, hace referencia a promo-
cionar una Red Universitaria desde el Movimiento Asociativo. El objetivo
de esta es impulsar los trabajos de investigacion social sobre el Dafio Cere-
bral en nuestro pais a trAavés del Analisis de los Modelos de Atencién al
Dario Cerebral en Espaiia (alcance del proyecto Estatal). Asi, se pretende
compilar y analizar los distintos Modelos de Atencidn al Dafio Cerebral
existentes en las 17 Comunidades Auténomas (CCAA), con el objetivo de
que estos modelos puedan replicarse y difundirse en otras comunidades
en las que actualmente no exista un modelo de atencién al Dafio Cerebral,
facilitando al mismo tiempo la creacién de recursos y centros especificos
de atencién al Dafio Cerebral en otras comunidades.

El andlisis por CCAA permitird promover en todos los territorios del
Estado la calidad y eficacia de los servicios y prestaciones del sistema,
contribuyendo a la equidad territorial. Esto puede convertirse en un ins-
trumento importante que ayude a alcanzar modelos de atencidon norma-
lizados en el conjunto del Estado. Por ello, la cooperacién interna entre
los distintos subsistemas del Sistema de Servicios Sociales y entre los dife-
rentes sistemas de proteccion social es clave para una correcta atencién
a estos colectivos. Existe la necesidad de una triple coordinacién, entre
todos los sistemas de proteccidn social, entre el conjunto de las Adminis-
traciones publicas y entre el sector publico y la iniciativa privada, como el
espacio adecuado de abordaje del Daio Cerebral.

2.2. METODOLOGIA

El desarrollo de este proyecto contd con una complejidad metodoldgica
elevada al pretender encuadrar, dentro de un mismo formato de recogida de
la informacidn, las realidades tan diversas que existen en las diferentes CCAA.

Para subsanar estas dificultades, se elaboré un instrumento de reco-
gida de informacion basado en un formato de entrevistas semi-estructu-
radas que permitieran, por un lado, disponer de la misma informacién en
todas las CCAA vy, por otro, considerar caracteristicas o cuestiones parti-
culares de algun modelo atencional que no se hubieran tenido en cuenta
por el equipo investigador.

Para elaborar el cuestionario, en primer lugar, se establecié un con-
senso entre el INICO (encargado de desarrollar el trabajo del campo) y
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FEDACE sobre la informacidon minima que se deseaba obtener en cada
caso. Para desarrollar estd labor se tuvieron numerosas reuniones y se re-
visaron proyectos de investigacion relacionados. Merece la pena destacar
el reciente trabajo publicado por el Defensor del Pueblo en Dafio Cerebral
Infantil® y que constituyo una inspiracién en muchas de las fases de de-
sarrollo del proyecto.

Una vez se definié la informacién minima que se requeria recopilar
para cada uno de los modelos atencionales, se inicié una fase piloto del
estudio en la que se realizé el analisis de algunas de las CCAA que tenian
implementados modelos atencionales mas avanzados, segun el conoci-
miento de FEDACE, como fue el caso de: la Comunidad Foral de Navarra,
La Comunidad de Madrid y la Comunidad Valenciana. En esta fase piloto
se dedicd un espacio para que las personas entrevistadas introdujeran
sugerencias de mejora en la informacién recopilada: informacién que re-
sultaba redundante, informacién que faltaba, términos o cuestiones que
resultaban inapropiadas, etc. Es importante tener en consideracién que el
desarrollo de esta fase piloto inicial, junto con la existencia de las nume-
rosas peculiaridades y diferencias entre las CCAA y las entrevistas realiza-
das, implica el hecho de que la informacion recopilada en cada uno de los
informes no sea exactamente la misma. No obstante, en todos los casos
se incluye toda la informacidn necesaria para comprender en cada caso el
modelo atencional proporcionado, y se han hecho esfuerzos por respetar,
en la medida de lo posible, el mismo formato de informe para cada una
de las CCAA.

La informacidn recopilada se ha estructurado segun las fases del mo-
delo atencional que se reconocen en la atencion al Dafio Cerebral. Esto
es: fase aguda, fase subaguda y fase crdnica. Para la recopilacidn de la
informacion de la fase aguda y subaguda se tuvieron reuniones tanto con
personas responsables de la Consejeria de Sanidad o cargos relacionados,
como con profesionales (en su mayoria médicos rehabilitadores o neurd-
logos) del Sistema Sanitario Publico con conocimientos sobre el funcio-
namiento de los recursos comunitarios. Para la fase crénica se tuvieron
reuniones tanto con responsables de la Consejeria de Servicios Sociales o
cargos relacionados, como con profesionales de las asociaciones federa-
das y de referencia de la zona. En el Anexo B del presente documento se
recogen los nombres y apellidos de las personas colaboradoras y el cargo
gue ocupaban en el momento que se efectud la reunién.

Si bien es cierto que en la mayoria de los casos fue posible realizar
las tres reuniones mencionadas (i.e., reuniones con profesionales de la
parte sanitaria, con profesionales de la parte de servicios sociales y con
profesionales del Movimiento Asociativo), en algunas CCAA hubo organis-

2. Defensor del Pueblo (2019). La atencién especifica al Dafio Cerebral adquirido infantil. Informe
del Defensor del Pueblo, Madrid.
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mos que rechazaron participar en el desarrollo del proyecto por diversos
motivos, como por ejemplo, la ausencia de un profesional que pudiera
responder a las preguntas del cuestionario o la saturacién del servicio en
el momento de solicitud de entrevista. Esto fue el caso de la Consejeria de
Servicios Sociales de Castilla-La Mancha, Valencia e Islas Baleares; Conse-
jeria de Sanidad de Castilla-La Mancha, Ceuta. En estos casos, se intentd
recabar la informacidn con otras personas participantes en las entrevistas
de esa comunidad y complementarla con la documentacién disponible
(normativas, planes de ictus autonémicos, etc.).

Las reuniones tuvieron una duracién media de 60 minutos y fue-
ron llevadas a cabo en todos los casos por los dos mismos miembros del
equipo de investigacién, con el objetivo de asegurar la homogeneidad
en el proceso de recogida de la informacién. Inicialmente, se planteé la
realizacion de las reuniones de manera presencial, exceptuando aquellos
casos que por logistica resultara mas dificultoso el desplazamiento (p. €j.,
Islas Canarias, Islas Baleares, Ceuta o Melilla). Sin embargo, con motivo
de la pandemia mundial de la COVID-19, las reuniones celebradas desde
marzo de 2020 hasta noviembre de 2020 se realizaron por videoconfe-
rencia a través de diversas plataformas, tales como Skype, Google Meet
0 Zoom.

Una vez finalizadas las reuniones o videoconferencias con todos
los agentes implicados de cada CCAA, los miembros del equipo de in-
vestigacion elaboraron un informe recogiendo el modelo asistencial y la
atencion integral ofrecida a la poblacién con Dafio Cerebral en todas sus
fases. Asi, la informacidon obtenida en las entrevistas se complementd
con la documentacién disponible de cada CCAA a la que pudo tener ac-
ceso el equipo de investigacion. Estos informes se adjuntan en el punto
3 del presente documento, por CCAA, para que puedan ser consultados
en detalle.

2.3. GUIA DE ENTREVISTAS SEMI-ESTRUCTURADAS

Las entrevistas semi-estructuradas se desarrollaron a partir de una
encuesta elaborada por el equipo de investigacion durante el desarrollo
de la fase piloto del estudio. Esta encuesta se compuso de un total de
31 preguntas, organizadas en torno a tres bloques, en funcién de la fase
asistencial a la que hacian referencia. Asi, para obtener informacién sobre
el proceso asistencial en la fase subaguda se realizaron 6 preguntas, para
la fase subaguda 12 preguntas y 5 mas para la fase crénica. El resto de las
preguntas (8 preguntas) de la encuesta abordaron aspectos sobre el Dafio
Cerebral en menores o sobre otros recursos y procedimientos de gestion.
A continuacidn, se muestra el cuestionario que facilité la recopilacion de
informacion durante las entrevistas realizadas.

15
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CUESTIONARIO MODELOS DE ATENCION FEDACE

FASE AGUDA

¢Cémo se identifican los casos de Dafio Cerebral? ¢{Qué cddigos
diagndsticos se consideran?

¢Hay unidades de ictus o equipos especializados de atencioén al ic-
tus? ¢Cudntas?

¢Hay unidades para el cuidado intensivo de las personas con Dafio
Cerebral de etiologias diferentes, como TCE o Anoxia? ¢ Cuantas?

¢Cuanto tiempo dura la estancia en estas unidades?

¢Qué personal les atiende? ¢Se trata de personal especializado en
la atencién a esta poblacion?

¢Bajo qué normativa se encuentran reguladas estas unidades de
atencién? ¢De qué organismo publico depende?

Después de las primeras horas, éa qué tipo de unidades es deriva-
da a la persona con Dafio Cerebral?

FASE SUBAGUDA

10.
11.
12.

13.

14.
15.

16.

¢ Existe algun tipo de coordinacién entre ambos tipos de unidades?
En caso afirmativo indicar: ¢Qué medios de coordinacién existen?
¢Qué personas son responsables?

¢Existen programas de rehabilitacion especializada una vez que el
paciente es trasladado a la planta de hospitalizacion?

En caso afirmativo, ¢ Qué dreas incluye la rehabilitacion?
¢Cuanto tiempo dura la hospitalizacion?

En el momento del alta, si los especialistas médicos han determinado
la necesidad de un tratamiento de rehabilitacion en un centro espe-
cializado de Dafio Cerebral, ¢ estan establecidos los protocolos de de-
rivacion? éexisten vias de coordinacion con el resto de los recursos?

En caso afirmativo, éexisten diferentes “vias de atencién” en fun-
cion de si el Dano Cerebral se considera reversible o irreversible?

¢Qué criterios se emplean para determinarlo?

¢Qué profesional o profesionales u organismo de gestion es el en-
cargado de determinar el tipo de atencién que se da?

¢Qué normativa regula cada una de las vias de atencién? ¢De qué
organismo publico dependen?

16
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17. En el caso de la atencién al “Dafio Cerebral reversible”:

18.

19.

20.

21.

22.

a. Perfil de personas que se atienden (limites de edad o de
cualquier otro tipo)

b. Objetivos de la atencidn

c. Profesionales que forman el equipo multidisciplinar de
atencion

d. Tipo de régimen del centro
e. Duracién del tratamiento

f. Coste econdmico de la rehabilitacion (éla persona con Dafo
Cerebral o su familia debe pagar parte de ello?, éexisten
plazas concertadas?, etc.)

g. Atencién a la familia
En el caso de la atencidn al “Dafio Cerebral Irreversible”:
a. Perfil de personas que se atienden (limites de edad o de
cualquier otro tipo
b. Objetivos de la atencidn

c. Profesionales que forman el equipo multidisciplinar de
atencion

d. Tipo de régimen del centro
e. Duracién del tratamiento

f. Coste econdmico de la rehabilitacion (éla persona con Dafo
Cerebral o su familia debe pagar parte de ello?, éexisten
plazas concertadas?, etc.)

g. Atencién a la familia

Una vez finalizada la fase de rehabilitacion, éexiste continuidad
asistencial en la fase crénica?

¢Coémo y quién es el encargado de derivar a la persona con Dafio
Cerebral a dichos recursos?

éSe proporciona informacion detallada a la familia y al usuario so-
bre las diferentes alternativas disponibles? ¢Quién se encarga de
ello?

¢Qué alternativas de atencidn existen? (recabar la siguiente infor-
macion para cada una de ellas, por ejemplo: centros de dia)

a. Perfil de personas que se atienden (limites de edad o de
cualquier otro tipo)

17



ESTUDIO DE INVESTIGACION FEDACE “MODELOS DE ATENCION AL DANO CEREBRAL EN ESPANA”

23.

24.

25.
26.

27.

28.

29.

30.

31.

b. Objetivos de la atencién

c. Profesionales que forman el equipo multidisciplinar de
atencién

d. Tipo de régimen del centro

e. Duracion del tratamiento

f. Coste econdmico de la rehabilitacion (¢la persona con Dafio

Cerebral o su familia debe pagar parte de ello?, ¢existen
plazas concertadas?, etc.)

g. Atencién a la familia

¢Qué normativa regula esta atencién? ¢ De qué organismo publico
depende?

¢Existen unidades de atencién especializadas a menores con Dafio
Cerebral?

¢Qué fase de la atencién al Dano Cerebral cubren estas unidades?

¢Existe un consejo para la revision de los planes estratégicos esta-
blecidos? En caso afirmativo: équién compone ese consejo?, ¢cada
cuanto tiempo se retne?

éSe lleva a cabo un seguimiento del recorrido de la persona a lo
largo de todo el proceso asistencial? En caso afirmativo: ¢qué pro-
fesional/es es/son los encargados de realizarlo?

¢Se analiza la existencia de posibles casos de exclusién a determi-
nados colectivos que quedan fuera del sistema de atenciéon como,
por ejemplo, las personas mayores?

¢Existe coordinacidn entre la iniciativa publica y la privada? En caso
afirmativo: écdmo se gestiona esta coordinacién?

¢Estd justificado el uso de este sistema? ¢ése analiza periédicamen-
te su rentabilidad? ¢Cémo se ha analiza? ése han producido modi-
ficaciones en los ultimos afios por este motivo?

¢Existe alglin otro organismo publico para el estudio del Daino Ce-
rebral en la comunidad?

A lo largo de estudio de investigacion se hara referencia a la pre-
gunta de este cuestionario, indicando el nimero de pregunta en-
tre corchetes “[ ]”.
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2.4. TERMINOS EMPLEADOS Y CONSIDERACIONES
GENERALES

A lo largo del documento se hace referencia a varios aspectos o tér-
minos de manera recurrente. Por ello, con el objetivo de no repetir estos
mismos términos o informacién en cada uno de los informes de las CCAA
y facilitarle la lectura al lector, consideramos de utilidad recogerlos de ma-
nera general en este apartado:

1. Fases de atencidn al Dafio Cerebral: se ha considerado la existen-
cia de tres momentos diferentes dentro del proceso de atencion
gue se proporciona a la persona con Dafio Cerebral y su familia.
En primer lugar, una fase aguda que abarcaria desde los primeros
momentos en los que la persona ingresa en el hospital hasta que
se produce una estabilizacidon de su situacion. Una segunda fase
subaguda, en la que se comenzaria el proceso de rehabilitacion
en diferentes servicios sanitarios. Y una ultima fase crdnica, cuyo
punto de inicio lo marcaria la salida de la persona del ambito sani-
tario. Esta diferenciacién de fases también ha sido establecida por
criterios clinicos o temporales, pero dadas las caracteristicas del
estudio, la consideracion de estos hitos facilitaba la organizacion
del mismo.

2. Tipo de unidades especificas de atencidn al ictus en el ambito hos-
pitalario: se debe diferenciar las Unidades de Ictus de los Equipos
de Ictus. En términos generales, las primeras hacen referencia al
espacio fisico en el hospital, mientras que los Equipos de Ictus se
refieren al personal especializado que atiende a la poblacidn. Asi,
existen muchos hospitales que disponen del personal especializa-
do de atencion (i.e., Equipo de Ictus) pero no de un espacio especi-
fico para la atencidn de esta poblacién (i.e. Unidad de Ictus).

3. Rehabilitacién intensiva vs. no intensiva: en el momento del alta
hospitalaria es comun que existan recursos en los que se propor-
cione una rehabilitacidn intensiva (variable tanto en su duracion
como en el numero de horas semanales) y otro tipo de atencidn
hospitalaria en la que apenas se realiza rehabilitacion. Esta divi-
sién ha generado numerosas controversias por los criterios em-
pleados para determinar que personas deben recibir uno u otro
tipo en atencion, especialmente por la dificultad de determinar en
momentos muy tempranos cémo sera la evolucidn de la persona
con Daino Cerebral. Lo habitual es que los recursos no intensivos
se destinen a personas gravemente afectadas (i.e., coma, estado
de minima conciencia, etc.) o cuyo estado clinico no les permita
beneficiarse de una rehabilitacién mas intensiva.
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4. Dependencia y Discapacidad: durante la fase cronica, la atencion
tanto especifica como general que se proporciona a esta pobla-
cion, se lleva a cabo al amparo de la Ley de dependencia (Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Per-
sonal y Atencion a las personas en situacion de dependencia). Esto
dalugar a que, mientras se solicita, se produzcan periodos de tiem-
po, mas o menos extensos, en los que la persona y su familia no
recibe ningun tipo de atencidn al estar pendientes de la resolucion
y/o de la asignacion de una plaza vinculada a esta ley. Ademas, las
pruebas utilizadas para determinar el nivel de dependencia suelen
otorgar menos importancia a los déficits neuropsicoldgicos.

5. Preguntas generales del cuestionario: algunas preguntas del cuestiona-
rio utilizado en las entrevistas (concretamente, de la 24 a la 31) hacian
referencia a aspectos generales de la atencidn al Dafio Cerebral que se
repetian de manera muy similar para cada una de las CCAA. Estas son:

e Las preguntas 24 y 25, referentes a la atencidn al Dafo Ce-
rebral en poblacidn infantil, se omitieron porque durante el
desarrollo del trabajo de campo se publicé un informe actua-
lizado y especifico del Defensor del Pueblo sobre esta tema-
tica. Por lo tanto, remitimos al lector al mismo para obtener
mas informacidn sobre este tema.

¢ Se ha comprobado que, en ninguna CCAA, con la excepcién de
la Comunidad auténoma de Valencia, existe un consejo gene-
ral para la creacidon de los planes estratégicos (pregunta 26),
sino que cada Consejeria se encarga de la revision de los suyos.
Tampoco se lleva a cabo un seguimiento de los casos a lo largo
del recorrido por todo el proceso asistencial (pregunta 27).

e En la mayoria de las CCAA se tiene en consideracion la exis-
tencia de determinadas casuisticas especiales dentro del
Dafio Cerebral que no pueden ajustarse a la atencién men-
cionada (pregunta 28), como es el caso de las personas con
alteraciones graves de conducta sin que cursen con secuelas
motoras y que suelen recibir atencidon desde los servicios de
Salud Mental.

e Con respecto a los servicios privados, suele existir una coor-
dinacién publico-privada a través de la gestion de plazas
concertadas y/o licitaciones (pregunta 29), pero siempre se
intenta fomentar el uso y la atencion de los recursos publicos
para mantener la equidad.

e No se lleva a cabo un andlisis general sobre la rentabilidad
de todo el proceso de atencion al Dafio Cerebral en ninguna
CCAA espanola (pregunta 30).
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e Por ultimo, no existe, con la excepcion de la Comunidad de
Madrid donde se encuentra el Observatorio de Dafo Cere-
bral, un organismo publico para el estudio del Dafio Cerebral
en la Comunidad (pregunta 31).
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3. MODELOS DE ATENCION AL DANO CEREBRAL
EN ESPANA

3.1. ANDALUCIA

En Andalucia no existe un codigo diagndstico especifico para todos
los casos con Dafio Cerebral [1]@. Se consideran ictus, traumatismos cra-
neoencefalicos (TCE), anoxias, tumores e infecciones dentro de la catego-
ria de Dafio Cerebral.

ATENCION EN LA FASE AGUDA

Una vez se produce el Dafio Cerebral, existen 13 unidades especializadas
de atencidn al ictus (i.e., Unidades de Ictus) en 13 centros hospitalarios [2]:

¢ Hospital Virgen de la Macarena (Sevilla)

¢ Hospital Virgen del Rocio (Sevilla)*®

¢ Hospital Universitario Virgen de Valme (Sevilla)
¢ Hospital Universitario de Jerez (Cadiz)

¢ Hospital Puerta del Mar (Cadiz)*

¢ Hospital Punta Europa (Algeciras)

¢ Hospital Universitario Virgen de la Victoria (Malaga)
¢ Hospital Regional Universitario (Malaga)*

¢ Hospital Virgen de las Nieves (Granada)*

¢ Hospital Torrecardenas (Almeria)*

¢ Hospital Reina Sofia (Cordoba)*

¢ Hospital Neurotraumatoldgico de Jaén (Jaén)

¢ Hospital Juan Ramén Jiménez (Huelva)

También se dispone de Equipo de Ictus en otros hospitales comar-
cales. Los requisitos que deben cumplir estos servicios para constituir un
Equipo de Ictus son los siguientes: equipo multidisciplinar coordinado de
atencidn al ictus y con las competencias profesionales necesarias para el
diagnodstico y tratamiento del ictus, disponer de servicio de Unidad de
Cuidados Intensivos (UCI) 24 horas, disponer de Tomografia Computari-
zada 24 horas, disponibilidad de servicio de urgencias 24 horas, servicio
de laboratorio de urgencias 24 horas, transporte sanitario a los hospitales
de alta, tecnologia para la aplicacién de pruebas diagndsticas y/o tera-
péuticas muy especificas, disponer de tecnologia para teleasistencia que

3. Referencia al nimero de pregunta del “Cuestionario Modelos de Atencién FEDACE”.
4. Unidad de referencia.
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posibilite, como centro emisor, la coordinacién 24 horas, si fuera precisa,
con una Unidad de Ictus de referencia. Las Unidades de Ictus disponen,
ademas de los requisitos de los Equipos de Ictus, de: atencidn por neurd-
logo 24 horas (disponibles mediante localizacion o presencia fisica) y tec-
nologia para teleasistencia 24 horas como centro receptor, que posibilite
la coordinacién 24 horas con los Equipos de Ictus asignados. Ademads, 6 de
las Unidades de Ictus constituyen Unidades de Referencia, que cumple
los mismos requisitos que las Unidades de Ictus, pero ademas disponen
de: neurorradiologia intervencionista 24 horas al dia todos los dias del
afio, neurocirugia 24 horas al dia todos los dias del afio y cirugia vascular.

Ademas, existe el servicio de Teleictus, que consiste en una red de
conexidn de hospitales comarcales y hospitales de alta especializacion.
Asi, si un paciente estd en una zona lejana, el sistema de teleictus consta
con 32 hospitales, de manera que se asegura que en menos de 30 min de
desplazamiento se reciba la atencidn requerida.

Cuando la etiologia es diferente a un ictus [3], la persona afectada
recibe la atencién necesaria en una UCI o en unidades de neurologia o
neurocirugia (segun necesidad), sin existir unidades de caracter especi-
fico. Los casos de TCE disponen de un cddigo trauma, cuyo acceso solo
esta disponible a nivel interno del hospital. Incluso existe una unidad de
atencién especifica en el Hospital Virgen del Rocio (Sevilla). El tiempo me-
dio de estancia en las Unidades de Ictus es muy variable, siendo la media
de 48 horas [4]. Dependerd de la complejidad del caso y se alargara hasta
lograr la estabilidad del paciente. Los profesionales [5] que les atienden
en estas unidades son los miembros que componen el equipo ictus: neu-
rologia vascular, enfermeria especializada, radiologia, cardiologia, medici-
na rehabilitadora, fisioterapia y trabajo social. Estos profesionales estan
altamente especializados en la atencidn a esta patologia.

Las Unidades de Ictus se regulan [6] a través del Plan Andaluz de
Atencidn al Ictus 2011-2014, aprobado por la Consejeria de Salud.

ATENCION EN LA FASE SUBAGUDA

Después de las primeras 48 horas en las Unidades de Ictus [7], la persona
es derivada a las Unidades de Neurologia, Traumatologia, etc., segun corres-
ponda en cada caso. El Equipo de Ictus es el encargado de gestionar la coordi-
nacion entre estas unidades y las Unidades de Ictus [8]. En este momento, se
planifica la atencidn y necesidades del paciente para las préximas horas.

Durante esta etapa se le proporciona los cuidados necesarios al pa-
ciente mediante programas de rehabilitacidon especializada en la planta de
hospitalizacién [9] que lleva a cabo el Servicio de Rehabilitacidon del hospi-
tal. La rehabilitacion incluye exclusivamente servicio de fisioterapia, pues en
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este momento no se pueden abordar otras dreas como la logopedia, terapia
ocupacional o neuropsicologia. Esta rehabilitacion se lleva a cabo en la ha-
bitacion vy, si es posible, en el gimnasio del que dispone el hospital [10]. La
estancia media en estas unidades es de 5 dias aproximadamente, aunque en
funcién del caso puede ser considerado un periodo superior de tiempo [11].

En el momento de alta hospitalaria, si los especialistas médicos han
determinado la necesidad de un tratamiento de rehabilitacion, existen
recursos de rehabilitacién ambulatoria en el hospital. EIl médico rehabili-
tador, junto con el resto del equipo ictus, son las personas encargadas de
gestionar la derivacidn [12]. Sin embargo, se carecen de recursos residen-
ciales en esta etapa y no se contemplan diferentes recorridos asistenciales
en funcién de la necesidad de intensidad de la rehabilitacion [13-15].

No existe ninguna normativa que regule esta fase de la atencién en
todos los hospitales de la comunidad andaluza [16], de manera que exis-
ten muchas diferencias de atencidn entre las distintas provincias, cuestion
gue serd abordada al final de este documento.

Caracteristicas de la rehabilitacion ambulatoria [17]:

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Dafo Cerebral. El criterio empleado es el prondstico de
mejoria y no existe limite con respecto a la edad.

b. Objetivos de la atencion

La rehabilitacion es un proceso limitado en el tiempo y orientado por
objetivos que pretende prevenir complicaciones, minimizar el déficit y conse-
guir la maxima autonomia personal y la reintegracion familiar y sociolaboral.
La rehabilitacion ha de ser precoz para optimizar la asistencia, asi como coor-
dinada y continua a lo largo de las diferentes fases y ambitos de atencion.

¢. Profesionales que forman el equipo

Los profesionales que forman el equipo son los siguientes: auxiliares
de clinica, enfermeros, fisioterapeutas, logopedas, médicos rehabilitadores,
neurdlogos, psiquiatras, terapeutas ocupacionales y trabajadores sociales.

d. Tipo de régimen de centro

Dispone de tratamiento solamente en régimen ambulatorio.

e. Duracion del tratamiento

La duracion del tratamiento es de tres meses. En el tercer mes, se
realiza una valoracién a los pacientes de su estado actual. Asimismo,
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cuando es preciso, se continta el seguimiento por teleconsulta. Una vez
dada el alta, se hacen seguimientos desde el hospital hasta que se da el
alta definitiva, momento en cual el médico de familia es quien se encarga
de realizar el seguimiento.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

La atencidon no tiene ningln coste para el usuario, ya que se trata de
plazas publicas.

g. Atencion a la familia

La atencion a la familia la lleva a cabo el trabajador social de manera
individual solamente para aquellas que se estima que lo necesitan.

No se dispone de informacidn sobre la atencién al Dafio Cerebral de
caracter no intensivo [18].

Una vez finalizada la fase de rehabilitacién subaguda, no existe
ninguna normativa que regule la continuidad sociosanitaria en la Co-
munidad de Andalucia [19]. Desde los centros de atencién en fase su-
baguda, en los casos que se estima necesario, el trabajador social infor-
ma y proporciona ayuda a la familia y a la persona con Dafo Cerebral
para realizar los tramites oportunos en los servicios sociales [20, 21].
No suele haber una evaluacién integral desde el ambito hospitalario.
Dentro del proceso de valoracidon de la dependencia y de la discapa-
cidad, el profesional asignado a cada caso informara a la familia sobre
las alternativas de atencidn posibles en su caso. Cabe mencionar que
el proceso de valoracién de la dependencia y de la discapacidad es un
procedimiento largo (de unos 2 aifos de media) y que mientras tanto,
la persona con Dafio Cerebral y su familia, quedan perdidos en un va-
cio legal. En esos momentos se ofrecen ayudas técnicas del sistema de
salud y ayudas ayuda a domicilio para aquellos que carezcan o tengan
mermada la autonomia, temporal o permanentemente, las cuales vie-
nen recogidas en la Orden de 15 de noviembre de 2007, por la que se
regula el servicio de ayuda a domicilio en Andalucia.

Las alternativas de atencidn especificas para Dafio Cerebral que se
reconocen dentro de la Orden de 5 de abril de 2019, por la que se regu-
la 'y aprueba el Mapa de Servicios Sociales de Andalucia de la Consejeria
de Igualdad, Politicas Sociales y Conciliacion de la Junta de Andalucia
son [22]:
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e Centros de dia para personas con Daiio Cerebral (CDDC)

a. Perfil de personas que se atienden

Personas que tienen Dafio Cerebral y reconocimiento del nivel de
dependencia de cualquier grado. Las personas destinatarias deben tener
entre 16 y 65 afos.

b. Objetivos de la atencion

Este servicio ofrece atencion integral y especifica durante el periodo
diurno a personas con discapacidad en situacién de dependencia.

Las personas usuarias deben tener garantizada la disponibilidad de los
servicios de comedor y transporte, adecuados a las caracteristicas de sus
necesidades, asi como la atencidn sanitaria especializada y psicosocial. Ade-
mas, contaran con una programacion detallada e individualizada en la que
se fijaran los objetivos a alcanzar, la metodologia a seguir y su evaluacion.

En el caso del Servicio de Centro de Dia con terapia ocupacional, a
través de la realizacidn de tareas prelaborales u ocupacionales, se preten-
de la integracién social y, en su caso, laboral de las personas destinata-
rias, mejorar su adaptacidn personal y social, normalizar sus condiciones
de vida y, cuando sea posible, habilitarles laboralmente garantizando su
igualdad de oportunidades.

¢. Profesionales que forman el equipo

No se dispone de esta informacioén.

d. Tipo de régimen del centro

Segun el grado de dependencia, la intensidad del servicio sera la siguiente:

e Grados lll y Il. Gran dependencia y dependencia severa: minimo de
39 horas semanales, 5 dias a la semana y 11 meses al afio.

¢ Grado |. Dependencia moderada: minimo de 15 horas semanales, 5
dias a la semana y 11 meses al afio.

e. Duracion del tratamiento

Indefinido (con las revisiones periddicas pertinentes del nivel de de-
pendencia).

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

La participacion en la financiacién del servicio por parte de la perso-
na beneficiaria estara condicionada por su capacidad econdmica, debien-
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do aportar el 25% de sus ingresos liquidos anuales, excluidas las pagas
extraordinarias. Esta aportacion nunca podra superar el 90% del coste del
servicio.

El coste maximo asumido por la administracion para personas con
Dano Cerebral es de 1.495,12 euros al mes.

El coste econdmico de las plazas se publicé en la Orden de 5 de mayo
de 2009, por el que se establecen las tarifas y se regula la aportacion de
las personas usuarias que regirdn en los Centros residenciales y de dia de
atencion a personas con discapacidad concertados y convenidos con la
Consejeria de Igualdad y Bienestar Social, y fueron revisados en la Reso-
lucién de 28 de enero de 2020, de la Agencia de Servicios Sociales y De-
pendencia de Andalucia, por la que se revisan los costes mdximos de las
plazas objeto de concertacion con centros de atencidon a personas mayores
y personas con discapacidad en situacion de dependencia.

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacioén.
e Residencias para personas con Daiio Cerebral (R-DC)

a. Perfil de personas que se atienden

Personas que tienen Daino Cerebral y reconocimiento de una situa-
cion de dependencia en grado Il o . La persona destinataria debe tener
entre 16 y 65 afos.

b. Objetivos de la atencion

El Servicio de Atencién Residencial ofrece a las personas usuarias
alojamiento, manutencién, higiene personal y todas aquellas activida-
des que no puedan realizar por si mismas, asi como, en su caso, atencion
sanitaria y psicosocial. A tal efecto, cada persona usuaria cuenta con un
programa individual de desarrollo personal: estimulacidn sensitivo-mo-
triz, psicomotricidad, comunicacion, actividades de la vida diaria y terapia
ocupacional en funcidn de sus necesidades.

¢. Profesionales que forman el equipo

No se dispone de esta informacién.

d. Tipo de régimen del centro

La prestacion de este servicio se garantiza todos los dias de afio y las
24 horas del dia.
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e. Duracion del tratamiento

Indefinido (con las revisiones periddicas pertinentes del nivel de de-
pendencia).

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

La participacion en la financiacién del servicio por parte de la perso-
na beneficiaria estard condicionada por su capacidad econdmica, debiendo
aportar el 75% de sus ingresos liquidos anuales, excluidas las pagas extraor-
dinarias. Esta aportacion nunca podra superar el 90% del coste del servicio.

El coste maximo asumido por la administracion para las personas
con Dafio Cerebral gravemente afectadas es de 115,26 euros al dia.

La normativa reguladora es la misma que se especificé en el aparta-
do anterior.

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacién.

Actualmente, existen 162 plazas de atencion especificas de centro
de dia concertadas para personas con Dafio Cerebral. Todas ellas estdn
gestionadas por la Federacion Andaluza de Dafio Cerebral (FANDACE)®, a
excepcién de 38 de ellas. Dentro de FANDACE estos son el nimero y tipo-
logia de las plazas concertadas que se ofrecen:

Cadiz: 54 plazas de centro de dia y residencia en vias de apertura.

Malaga: no hay unidad de dia ni residencial = se presta atencion
ambulatoria a través de otras subvenciones.

Jaén: 40 plazas de centro de dia.

Cdrdoba: no hay unidad de dia ni residencial = se presta atencién
ambulatoria a través de otras subvenciones.

Sevilla: 24 plazas de centro de dia.
Granada: 20 plazas de centro de dia.

Fuera de FANDACE, la atencidn residencial en plazas concertadas se
lleva a cabo en el Centro Francisco de Asis (Sevilla), y en otros centros que
no atienden exclusivamente a poblacion con Dano Cerebral, como son:
Residencia Santa Ana- SAMU (Sevilla) y FEPAMIC (Cérdoba).

5. Entodas las provincias, excepto en Huelva, existe una asociacion vinculada a FANDACE. En el caso
de Almeria existe, pero no esta vinculada. Ademas, del dinero recibido a través de las plazas concer-
tadas, FANDACE y sus asociaciones reciben dinero de otros proyectos, dando atencidon a un coste bajo
a muchas mas personas. En el afio 2018, se recibieron 1022 solicitudes de las que solo se pudieron
atender entorno al 50%. Las asociaciones se encargan de realizar también atencién a los familiares en
los centros hospitalarios, a través de proyecto propios y voluntarios de la asociacién, en los que llevan
a cabo campafias de informacion y asesoramiento y grupos de autoayuda.
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Los citados conciertos con la consejeria se encuentran regulados por
el Decreto 41/2018, de 20 de febrero, por el que se regula el concierto
social para la prestacion de los servicios sociales en Andalucia y por el
Decreto 20/2020, de 10 de febrero, por el que se modifica la disposicion
transitoria primera del Decreto 41/2018, de 20 de febrero, por el que se
regula el concierto social para la prestacion de los servicios sociales.

La persona con Dafio Cerebral también puede beneficiarse de otros
servicios vinculados al reconocimiento del nivel de dependencia, aunque
no sean especificos para su condicién, como son:

e Servicio de atencidn residencial para personas mayores.

¢ Servicio de atencion residencial para personas mayores con tras-
tornos graves y continuados de la conducta.

e Servicio de centro de dia para personas mayores en situacion de
dependencia.

¢ Servicio de promocidn de la autonomia personal.
e Servicio de teleasistencia basica y avanzada.

¢ Servicio de ayuda a domicilio.

e Servicio de trasporte.

El reconocimiento del nivel de dependencia [23] esta regulado por el
Decreto 168/2007, de 12 de junio, por el que se regula el procedimiento para
el reconocimiento de la situacion de dependencia y del derecho a las presta-
ciones del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia, asi como
los érganos competentes para su valoracion, y su normativa de desarrollo de
la Consejeria para la igualdad y Bienestar Social. Aqui se determina que los
equipos territoriales de cada provincia (bajo orientacion de los Centros de
Valoracién y Orientacion) serdn los encargados de determinar el grado y nivel
de la dependencia. Estaran formados por el personal definido en la corres-
pondiente relacidn de puestos de trabajo, perteneciente a las areas social o
sanitaria, e integrado en la estructura administrativa de la respectiva Delega-
cién Provincial de la Consejeria competente en materia de servicios sociales.

Una vez comunicada la resolucion de reconocimiento de la situacion
de dependencia a los Servicios Sociales Comunitarios que hayan iniciado
la tramitacién del procedimiento se elaborara la propuesta de Programa
Individual de Atencién (PIA) correspondiente a la persona beneficiaria.

De esta forma, la personay la familia tendrdn asignado un trabajador
social de referencia perteneciente a los Servicios Sociales Comunitarios.

Las preguntas desde la 24 hasta la 31 han sido abordadas en la intro-
duccién de este documento, en el punto 2.4. Consideraciones Generales,
con caracter general para todas las comunidades.
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Algunas consideraciones adicionales sobre las diferencias de aten-
cion entre las provincias de la comunidad andaluza.

El recorrido sanitario real de una persona con Daio Cerebral en An-
dalucia es bastante diferente en funcién de la provincia. Por ello, hemos
considerado necesario, mencionar brevemente como es en cada territorio:

1.

Cadiz: El tiempo medio de permanencia en la Unidad de Ictus es
de 15 dias, comenzando la rehabilitacién en la propia habitacion.
Después del alta, siguen recibiendo rehabilitacion en el hospital de
manera ambulatoria durante 6 a 12 (y de manera muy excepcional
24 meses)®. En los casos mas graves, los pacientes pasan directa-
mente de la UCl a la Unidad de Paliativos.

. Malaga: Una vez dada el alta, no existen unidad de neurorrehabi-

litacion en el hospital, de manera que el neurdlogo realiza una va-
loracién y prescribe sesiones de fisioterapia, terapia ocupacional
y logopedia que se realizan en régimen ambulatorio en hospitales
concertados con el Servicio Andaluz de Salud y neuropsicologia con
la asociacién a través de un acuerdo de colaboracién con el hospital.

. Jaén: Existe unidad de neurorrehabilitacion ambulatoria y aten-

cion domiciliaria.

. Cérdoba: Se inicia la rehabilitacion durante el ingreso en el hospi-

tal, bien sea en la propia habitacién o en el gimnasio del hospital.
Una vez recibe el alta, hay unidad de neurorrehabilitacién en régi-
men ambulatorio.

. Sevilla: La rehabilitacidn se inicia durante el ingreso. Sin embargo,

hasta un mes de media después del alta no se tiene la cita con el
médico rehabilitador para la prescripcién de la rehabilitacion.

. Granada: La rehabilitacion se comienza durante el ingreso. Una

vez que se produce el alta, existen tres alternativas de atencién: 1)
Continuar la rehabilitacién ambulatoria en el propio hospital, pero
existen meses de lista de espera lo que rompe completamente la
continuidad asistencial; 2) En el caso de personas mayores o grave-
mente afectadas, se les envia a hospitales concertados en los que
apenas hay rehabilitacion; 3) Alta definitiva.

. Huelva: sin datos.

. Almeria: sin datos.

6. No existen unidades de neurorrehabilitacidon en todas las provincias. Solamente hay en Jaén,
Cérdoba, Sevilla y Granada, pero en ninguna de ellas se incluye el neuropsicélogo dentro del equipo
de rehabilitacion, como ya se menciond anteriormente. Esto lleva a que las personas con déficits
cognitivos busquen centros privados para recibir esa atencion.
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3.2. ARAGON

En la comunidad de Aragdn no existe un cédigo diagndstico especi-
fico para todos los casos con Dafio Cerebral [1]. Se consideran ictus, trau-
matismos craneoencefalicos (TCE), anoxias, tumores e infecciones dentro
de la categoria de Dafio Cerebral.

ATENCION EN LA FASE AGUDA
Una vez se produce el Dafio Cerebral, existen tanto unidades espe-

cializadas de atencidn al ictus (i.e., Unidades de Ictus) como Areas de Ic-
tus, repartidas en 8 centros hospitalarios [2]:

Hospitales con Unidades de Ictus (hospitales de referencia):

¢ Hospital Universitario Miguel Servet (Zaragoza)
¢ Hospital Clinico Universitario Lozano-Blesa (Zaragoza)

Hospitales con Areas de Ictus:

Hospital General San Jorge (Huesca)

Hospital Royo Villanova (Zaragoza)

Hospital Comarcal de Alcafiiz (Teruel)

Hospital Obispo Polanco (Teruel)

Hospital de Barbastro (Huesca)

Hospital Ernest Lluch Martin Calatayud (Zaragoza)

Las Unidades de Ictus y las Areas de Ictus comparten las caracteristi-
cas de monitorizacion y controles de enfermeria, siendo la Unica diferen-
cia entre estas la disponibilidad o presencia del neurdlogo: las Unidades
de Ictus disponen de neurdlogo las 24h del dia; por el contrario, la pre-
sencia del neurélogo en las Areas de Ictus es de lunes a sabado, pero no
durante las 24h (salvo casos de guardia). Las Areas de Ictus estan ubicadas
geograficamente en la secciéon de neurologia o en la de medicina interna
si el hospital no dispone de seccién de neurologia.

Asimismo, con el objetivo de que los pacientes con ictus tengan la mis-
ma asistencia sanitaria, independientemente de su lugar de residencia, la
comunidad de Aragén dispone de un sistema de atencion telematica al ictus
(“Teleictus Aragén” - TEA) para conectar a aquellos hospitales con Areas de
Ictus con los dos hospitales de referencia (Hospital Universitario Miguel Ser-
vet y Hospital Clinico Universitario Lozano-Blesa). Asi, en cualquier hospital
de Aragon donde se active un cédigo ictus y no haya servicio de neurologia
se realizard una valoracidn clinica del paciente y de los estudios de neuroima-
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gen, guiada por un neurdlogo, con el consiguiente diagndstico y orientacion
terapéutica, disminuyendo a su vez el tiempo para el inicio del tratamiento
con fiabilidad y seguridad para el paciente y de una manera coste-efectiva.

Cuando la etiologia es diferente a un ictus [3], la persona afectada
recibe la atencidén necesaria en una Unidad de Cuidados Intensivos (UCI)
o en unidades de neurologia o neurocirugia (segln necesidad), sin existir
unidades de caracter especifico.

El tiempo medio de estancia en las Unidades de Ictus es de 24-48 horas
[4], pudiendo variar en funcidn del tipo de lesidn, las complicaciones deriva-
das de la misma y las propias circunstancias del hospital. Los profesionales
[5] que les atienden en estas unidades pertenecen a los servicios especiali-
zados de neurologia y enfermeria, que trabajan con protocolos de atencion
multidisciplinar. Las Areas de Ictus se componen de un equipo de profesio-
nales multidisciplinar, con especial interés y dedicacién al ictus, organizados
en Equipos de Proceso de Ictus (uno en cada sector sanitario). Este grupo
multidisciplinar de profesionales trabaja de manera conjunta, consideran-
do la atenciéon como un proceso asistencial integrado, con sus indicadores
y su sistematica de evaluacién y mejora. Esta coordinado por un neurdlogo,
quien sera el responsable del proceso asistencial del ictus a lo largo del epi-
sodio de hospitalizacién. El personal de enfermeria debe tener las compe-
tencias precisas para valorar las necesidades de los pacientes con ictus en
fase aguda, planificar y prestar los cuidados de enfermeria que incluyan la
monitorizacidn, prevencién y deteccidn de complicaciones.

Las Unidades de Ictus se regulan [6] a través del Plan de Atencion al
Ictus en Aragon (PAl) de 2018, del Departamento de Sanidad del Gobierno
de Aragon. Este plan establece la atencidn de todas las personas con ictus
en camas de hospitalizacidn especificas, con monitorizacién, protocolos
establecidos y enfermeria entrenada.

ATENCION EN LA FASE SUBAGUDA

Después de las primeras horas/dias en las Unidades de Ictus [7], |a
persona es derivada a las Unidades de Neurologia o al Servicio de Neu-
rocirugia, segin corresponda en cada caso. Los neurdlogos, junto con los
enfermeros, son las figuras encargadas de gestionar la coordinacién entre
estas unidades y las Unidades de Ictus, y decidir qué itinerario ha de se-
guir la persona afectada [8]. Los protocolos del manejo de pacientes son
comunes para todos los profesionales y cada dos afios se realizan audito-
rias de calidad para valorar todo el proceso. Cabe destacar, como aspecto
positivo, la informatizacién de la historia clinica del paciente desde el afio
2016, lo que ha facilitado que todos los hospitales de la comunidad dis-
pongan de la misma historia clinica con los informes estructurados, permi-
tiéndoles obtener datos de la situacidn sanitaria de forma real.

34



MODELOS DE ATENCION AL DANO CEREBRAL ARAGON

Durante esta etapa se le proporciona los cuidados necesarios al pa-
ciente mediante programas de rehabilitacion especializada en la planta de
hospitalizacion [9]. Esta atencidon y las recomendaciones vienen pautadas
en el informe de alta del paciente de las Unidades de Ictus, siendo el mé-
dico rehabilitador la figura responsable de la valoracién en las primeras
24-48 horas de ingreso. El médico rehabilitador, en funcién de la situacién
clinica del paciente, decide el momento de inicio de la rehabilitacién y si
se da en la propia habitacién o en el gimnasio del que dispone el hospital.
La rehabilitacion incluye servicios de fisioterapia, terapia ocupacional y
logopedia (no hay neuropsicologia), durante un minimo de media hora al
dia por especialidad [10]. La estancia media en la fase subaguda depende
de la patologia y situacién clinica del paciente. En casos de patologia vas-
cular suelen oscilar entre 3-4 semanas, aunque en funcién del caso (p. €j.,
TCE) puede ser considerado un periodo superior de tiempo [11].

En el momento del alta hospitalaria, si los especialistas médicos han
determinado la necesidad de un tratamiento de rehabilitacion, existen di-
ferentes recursos de atencién en funcidn del estado y caracteristicas de
la persona. Por un lado, la rehabilitacién ambulatoria, a la que la persona
acude en el propio hospital (se trata de la alternativa mas comun). Por
otro lado, los centros de convalecencia, donde acuden aquellas personas
gue requieren de una valoracién del entorno sociofamiliar o identificacion
de aquellos cuidados y tratamientos que van a requerir continuidad en
otro ambito. Los centros de convalecencia recogen a su vez tres situacio-
nes o escenarios diferentes [12]:

- Pacientes que requieren de cuidados paliativos.

- Pacientes que requieren de rehabilitacion dentro de los centros de
convalecencia (i.e., convalecencia con rehabilitacion): estos suelen
ser la mayoria de los casos y la duracidn estimada en este recurso
es de un periodo de 3-4 semanas.

- Pacientes que no requieren rehabilitacidn (i.e., convalecencia sin
rehabilitacién): dirigidos a pacientes que requieren adaptacién a la
nueva situacién o aquellos pacientes en situacién de riesgo social.

En funcion de la necesidad de intensidad de la rehabilitacion [13], se ofre-
ceran unos tipos de recursos u otros, siendo beneficiarios de la rehabilitacion
intensiva la mayor parte de los pacientes (rehabilitacion ambulatoria) y muy
poco frecuentes los casos de pacientes considerados beneficiarios de una reha-
bilitacién de caracter no intensivo (p. ej., casos de estado de minima concien-
cia). Estos Ultimos casos suelen ser derivados al Hospital San Juan de Dios, no
obstante, cabe destacar que son muy pocos casos al afio. Los criterios especi-
ficos empleados para determinar la viabilidad de un tratamiento rehabilitador,
tanto en la fase aguda como subaguda, vienen definidos y los rehabilitadores
los tienen presentes. A continuacion, se especifican estos criterios [14]:
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e Continuidad. Debe asegurarse la continuidad de los cuidados du-
rante todo el tratamiento, sobre todo entre los servicios de reha-
bilitacién hospitalarios y los ambulatorios para evitar que se frag-
mente el programa de rehabilitacion.

¢ Intensidad. Influye en el resultado funcional. Aumentando la inten-
sidad, siempre que el paciente lo tolere, el programa de rehabilita-
cion es mas efectivo y eficiente. Por lo tanto, la intensidad del tra-
tamiento rehabilitador debe ser la maxima que el paciente pueda
tolerar y asumir (al menos media hora de fisioterapia y media hora
de terapia ocupacional, mas media hora de logopedia diaria si se
precisa).

e Duracion. El mayor grado de recuperacién neuroldgica tiene lugar
en los tres primeros meses, y la recuperacién funcional en los seis
primeros meses; posteriormente tiene lugar el proceso de adapta-
cion a la discapacidad y reintegracién a la comunidad. El tratamien-
to rehabilitador debe finalizar cuando no se identifiquen nuevos
objetivos funcionales a alcanzar, o cuando el paciente no quiera
continuar.

¢ Evaluacién periddica. La medida objetiva de la funcién mediante esca-
las permite identificar problemas, establecer objetivos, y determinar
la eficacia de las intervenciones realizadas. Se recomienda evaluar as-
pectos de movilidad (marcha, transferencias, etc.), lenguaje, funciona-
miento cognitivo y actividades de la vida diaria (AVD).

e Formacion de familia y cuidadores. El objetivo de la formacion es
facilitar la participacién de familiares y paciente en el proceso de
rehabilitacién. Se presta mediante folletos explicativos sobre trata-
miento postural, transferencias, etc.

En estos casos, la atencidon es llevada a cabo por un equipo médi-
co multidisciplinar, enfermeria y la Unidad Sociosanitaria de Valoracion
(Equipo de Valoracién Sociosanitaria - EVSS) o Trabajador social, siendo
estas dos ultimas figuras las encargadas de valorar el alta de la rehabilita-
cion, el alta con seguimiento de rehabilitacion, o la opcidn mas adecuada
en funcién del caso [15]. Dado que el EVSS depende de los sectores so-
ciosanitarios, son ellos quienes organizan los traslados de unos hospitales
a otros para continuar con la rehabilitacion. Cuando en los hospitales no
hay esta figura, son los trabajadores sociales quienes se encargan de llevar
a cabo estas gestiones.

Estas vias de atencidn (i.e., rehabilitacion intensiva/no intensiva) vie-
nen reguladas por la normativa del Servicio Aragonés de Salud del Gobier-
no de Aragon [16].

Caracteristicas de la rehabilitacion ambulatoria [17]:
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a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Daio Cerebral en fase subaguda.

b. Objetivos de la atencion

Se persiguen los siguientes objetivos: reduccién del nivel de disca-
pacidad, establecimiento de un prondstico temprano de funcién, definir
las necesidades de aquellos que resulten con discapacidad como parte de
un plan de cuidados, contribucién a los cuidados necesarios de salud de
aquellos con discapacidad permanente, adaptacion a la nueva situacion y
reinsercién sociofamiliar.

¢. Profesionales que forman el equipo

Equipo médico multidisciplinar, enfermeria y la Unidad Sociosanitaria
de Valoracién (Equipo de Valoracidon Sociosanitaria - EVSS) o Trabajador social.

d. Tipo de régimen del centro

Ambulatorio.

e. Duracion del tratamiento

Se desconoce por falta de protocolo. No obstante, se considera que
el tratamiento rehabilitador debe finalizar cuando no se identifiquen nue-
vos objetivos funcionales a alcanzar, o cuando el paciente no quiera con-
tinuar.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

La atencidon no tiene ningln coste para el usuario, ya que se trata de
plazas publicas.

g. Atencion a la familia

Formacion de familia y cuidadores para facilitar la participacion de
familiares en el proceso de rehabilitacion (mediante folletos explicativos
sobre tratamiento postural, transferencias, etc.).

Caracteristicas de la rehabilitacién de caracter no intensivo [19]:
Hospital San Juan de Dios.

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Dafio Cerebral en estado de minima conciencia. Asi-
mismo, también se deriva algun TCE, pero estos son muy pocos casos al
afio (3 casos al afio aproximadamente).
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b. Objetivos de la atencion

Destinado a atender a pacientes que cumplen criterios de enferme-
dad terminal, mediante el adecuado control de sintomas fisicos, psiqui-
cos, sociales y espirituales, a través de equipos multidisciplinares.

¢. Profesionales que forman el equipo

Equipos multidisciplinares.

d. Tipo de régimen del centro

Régimen residencial, con la posibilidad de 3 camas destinadas a este
tipo de pacientes.

e. Duracion del tratamiento

No se dispone de esta informacién.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

No se dispone de esta informacioén.

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacién.

Una vez finalizada la fase de rehabilitacion subaguda, no existe nin-
guna normativa que regule la continuidad asistencial sociosanitaria en la
fase crénica en la Comunidad de Andalucia [19]. En algunos casos, una
vez que se recibe el alta hospitalaria desde los centros de la fase suba-
guda se realizan revisiones periddicas de neurologia para hacer un segui-
miento sobre el estado del paciente. No obstante, estas citas no se dan
de manera regular, llegando a haber en ocasiones personas que no llegan
a ser nunca citadas.

En la comunidad existen diversos recursos asistenciales para la fase
cronica. Las personas encargadas de derivar al paciente con Dafio Cere-
bral a dichos recursos suelen ser los profesionales pertenecientes a la Uni-
dad Sociosanitaria del Hospital Universitario Miguel Servet: trabajadores
sociales principalmente y también en algunos casos, neurdlogos, fisiote-
rapeutas o profesionales de la rehabilitacidn [20]. Se ofrece informacidn
detallada sobre las diferentes alternativas de recursos posibles tras el alta
a la familia, incluyendo la persona con Dafio Cerebral, a través de un folle-
to informativo (i.e., una guia de recursos) elaborado en conjunto desde la
asociacion AIDA (Asociacion de Ictus de Aragén) y el propio hospital.
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Desde las pdaginas web del Saludinforma del Departamento de
Sanidad del Gobierno de Aragon (https://www.saludinforma.es/portalsi/
web/salud/inicio) y del Instituto Aragonés de Servicios Sociales (IASS)
(https://www.aragon.es/-/instituto-aragones-de-servicios-sociales-14),
se ofrecen carteras de recursos donde los familiares y personas con
Dafio Cerebral pueden buscar informacién sobre cual es recurso o
servicio mas apropiado en funcién de sus caracteristicas o situacién
[21]. Desde el IASS los recursos que se ofrecen con mayor frecuencia son
los Centros de Dia o Centros Ocupacionales y los Centros Residenciales,
cuyas caracteristicas principales se presentan mas adelante en el texto.
Asimismo, algunos de los recursos del catalogo disponen de plazas
concertadas para personas con discapacidad fisica (p. ej., los recursos
ofrecidos porla Fundacién Aragonesa de Esclerosis Mdltiple—AFADEMA),
siendo recursos donde pueden acudir las personas con Dafio Cerebral al
no haber recursos especializados para ellos dentro de la red de servicios
sociales. El acceso a estos recursos se tramita, principalmente, a través
de la valoraciéon de la dependencia (mediante la prestacidn vinculada al
servicio, copagos, etc.). No obstante, cabe sefialar que la demora en este
tipo de valoraciones se sitla aproximadamente en 1 afo. Por otro lado,
la valoracién de la discapacidad se realiza de manera independiente
(i.e., la valoracion de la dependencia y la de la discapacidad son dos
sistemas autédnomos), siendo deseable mejorar la coordinacién entre
estos. Durante este tiempo de espera, lo habitual es que la persona
con Daiio Cerebral permanezca en un recurso privado a la espera de su
valoracién y de que se elabore el Programa Individual de Atencidn (PIA)
mas ajustado a su caso.

En la Comunidad de Aragdn solamente existe la asociacion AIDA
como recurso especifico de atencién al Dafio Cerebral, dirigido a la reha-
bilitacién ambulatoria de la persona tras la lesién [22]. Este recurso tiene
convenios con otros centros de dia y residencias no especializadas de la
zona para que los socios puedan acudir en caso de necesitar esos servi-
cios, acudiendo de este modo exclusivamente a AIDA para recibir la reha-
bilitacién. A continuacidn, se detallan las caracteristicas de los principales
recursos, especificos y no especificos, a los que puede optar la persona
con Dafio Cerebral en la fase cronica:

e Recursos ofrecidos por el Instituto Aragonés de Servicios Sociales (IASS)

De entre todos los recursos del IASS se destacan los recursos de la
Fundacion DFA, la cual dispone de diversas residencias asistidas (p. €j.,
Rey Fernando de Aragdn, Pomardn, Residencia Josemi Monserrate) y cen-
tros de dia (p. ej., Rey Fernando de Aragdn, Vadorrey) y ocupacionales (p.
ej., Centro Ocupacional FIIS), que atienden a personas con Daio Cerebral
en funcién del caso y sus necesidades.
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a. Perfil de personas que se atienden

Personas con discapacidad y en situaciéon de dependencia, de eda-
des comprendidas entre los 16 afos y 65 afios.

b. Objetivos de la atencion

Centros de dia: proporcionar apoyo a la familia y favorecer el manteni-
miento de la persona en su domicilio. Tienen como finalidad prestar una aten-
cidn integral, habilitacién personal y social, rehabilitacién y convivencia a quie-
nes, por su situacion, no puedan permanecer en su hogar durante todo el dia.

Centros residenciales: destinados al alojamiento temporal o perma-
nente y a la atencién continuada y adaptada a las necesidades de las per-
sonas usuarias, dirigida a procurar su calidad de vida y el desarrollo de su
autonomia personal. Este servicio tiene como finalidad dar alojamiento,
manutencién y convivencia a quienes por sus caracteristicas no puedan
permanecer en su hogar.

Centros ocupacionales: dirigidos a proporcionar una atencién inte-
gral diurna de tipo rehabilitador y habilitador que favorece la autonomia
personal y su permanencia en el entorno habitual.

¢. Profesionales que forman el equipo

Varian en funcidn del centro o tipo de servicio. En términos genera-
les suelen disponer de un equipo interdisciplinar de profesionales forma-
do por servicio médico y de enfermeria, fisioterapia, terapia ocupacional
y trabajo social, entre otros.

d. Tipo de régimen del centro

Varia en funcién del tipo de recurso: atencion residencial (residen-
cias, pisos tutelados o asistidos), centro de dia y centro ocupacional.

e. Duracion del tratamiento

Varia en funcién del tipo de recurso.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Estos recursos disponen de plazas privadas y plazas concertadas con
la administracién, en funcidn del tipo de recurso y centro.

- Residencia Rey Fernando de Aragdn: 78 plazas privadas y concerta-
das con la administracién.

- Residencia Pomardn: 12 habitaciones dobles (no se especifica el
numero de plazas).
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- Residencia Josemi Monserrate: 30 plazas concertadas con el IASS
y privadas.

Centro de dia Rey Fernando de Aragdn: 50 plazas de centro de dia.

Centro Josemi Monserrate (Centro de dia Vadorrey): 75 plazas.
- Centro ocupacional FIIS: 50 plazas.

ORDEN CDS/919/2020, de 9 de julio, por la que se hace publica la
convocatoria de ayudas individuales para personas con grado de discapacidad
y personas en situacion de dependencia, para 2020. https://www.aragon.es/-/
subvenciones-actuales-del-instituto-aragones-de-servicios-sociales#anchor2

g. Atencion a la familia

Desde los servicios sociales, existe el recurso de “Servicio de Inter-
vencion Familiar”: conjunto de atenciones profesionales dirigidas a favo-
recer la convivencia y la integracion social, fomentando la adquisicion de
habilidades basicas y habitos de conducta, tanto en lo relativo a las capaci-
dades personales como las relacionales, en situaciones de crisis, riesgo, o
vulnerabilidad de cualquier miembro de la unidad de convivencia. Aporta
una intervencion técnica dirigida a orientar, asesorar y dar apoyo a la fa-
milia o unidad de convivencia o a alguno de los miembros de esta.

Mas informacidon sobre este tipo de recursos se puede obtener en
la pagina web que se indica a continuacién: https://www.aragon.es/-/
instituto-aragones-de-servicios-sociales-14.

e Asociacion AIDA

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Dafo Cerebral de cualquier etiologia. Actualmente,
atienden en rehabilitacidn aproximadamente a 130 personas a la semana.
Al no tener plazas adjudicadas como tal, en caso de que fuera necesario,
se puede dar atencién a un mayor niumero de personas con Dafio Cere-
bral.

b. Objetivos de la atencion

Rehabilitacién integral. Aunque la rehabilitacién se desarrolla de
manera individual y grupal, en el 95% de los casos es individual. Cuando
es grupal compone a un maximo de 2 o 3 personas. El caracter asociativo
de AIDA hace que haya también actividades gratuitas para los socios por
las tardes, como por ejemplo talleres grupales (grupos mas grandes).

Se dan cuatro programas de rehabilitacion:
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¢ Rehabilitacién Funcional:

* Objetivo general: Recuperacién funcional.

* Objetivos especificos: Estimular las capacidades preservadas;
Tratar los aspectos afectados de las esferas emocional, cogniti-
va, comunicativa, sensorial, sensitiva, motora y psicosocial del
usuario y detectar aquellas necesidades que puedan surgir en su
entorno familiar (emocionales, conductuales, respiro familiar...);
Ensefar estrategias de compensacion: ayudas técnicas, produc-
tos de apoyo, sistemas aumentativos y/o alternativos de comu-
nicacién, adaptacion del entorno, estrategias de autorregulacion
conductual etc.; Entrenar y reintegrar progresivamente aquellas
actividades de la vida diaria significativas para el usuario.

¢ Consolidacién de logros:

= Objetivo general: Integrar los logros obtenidos en la fase de re-
habilitacion funcional.

* Objetivos especificos: Estimular las capacidades preservadas; In-
tegrar los aspectos trabajados en la fase previa y generalizarlo al
contexto del usuario; Ensefiar al usuario y a su entorno humano
las actividades que ha de realizar diariamente como parte del
tratamiento.

e Reintegracion a la vida diaria.

* Objetivo general: Generalizar las habilidades y destrezas adqui-
ridas a su entorno habitual.

= Objetivos especificos: Estimular las capacidades preservadas; Ge-
neralizar los aspectos trabajados en las sesiones en su vida diaria;
Formar al usuario y a su familia y/o cuidadores en la realizacion de
dichas actividades de la forma mds auténoma posible; Modificar
o adaptar el entorno habitual para facilitar que se desenvuelva de
la forma mads dptima; Procurar la recuperacién de sus roles e inte-
reses previos y en los casos que no sea posible, adaptar o sustituir
los mismos segun sus caracteristicas especificas.

e Mantenimiento:

= Objetivo general: mantener la capacidad funcional y prevenir el
deterioro por desuso.

* Objetivos especificos: Estimular las capacidades preservadas;
Prevenir complicaciones y tratar las secuelas derivadas del ic-
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tus; Prevenir el deterioro por desuso; Mantener las funciones
especificas seglin cada caso. Una vez que el usuario finaliza su
tratamiento en el centro, se mantiene un seguimiento por parte
de nuestro equipo de rehabilitacion. A lo largo de todo el pro-
ceso de intervencidn, se procura: Dar soporte a nivel emocional
tanto al usuario como a su familia, en relacién a todos aquellos
cambios (posibilidades - limitaciones) a los que se enfrentan, al
pasar por cada una de las fases; Aportar pautas en torno a la
accesibilidad del entorno domiciliario con el fin de individualizar
y realizar las modificaciones y/o sustituciones oportunas para
lograr la maxima autonomia posible dentro del domicilio y asi
prevenir los riesgos de caida y de salud.

¢. Profesionales que forman el equipo

Médicos rehabilitadores, neuropsicdlogos, logopedas, terapeutas
ocupacionales, fisioterapeutas y trabajadores sociales.

d. Tipo de régimen del centro

Centro de rehabilitacion ambulatoria.

e. Duracion del tratamiento

El tiempo de duracidn del tratamiento depende de la fase de reha-
bilitacién en la que se encuentre la persona con Dafo Cerebral. Por regla
general, las personas suelen acudir muchos afos a AIDA. En el tratamien-
to funcional las personas acuden con mayor frecuencia al tratarse de una
rehabilitacién mas intensiva. A medida que va pasando el tiempo y se
van manteniendo en la Ultima fase de mantenimiento, fase en la que mas
tiempo se queda la gente (p. ej., 6 o 7 afos), la duracién de las interven-
ciones suele ser menor, reduciéndose a visitas a la asociacién de 1 dia por
semana.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Centro privado, no es un recurso con plazas concertadas. La fami-
lia debe pagar el recurso. La participacion en la financiacién del servicio
por parte de la persona beneficiaria estard condicionada por su capacidad
econdémica.

g. Atencion a la familia

Desde la asociacién se proporciona atencién a la familia en forma
de apoyo psicoldgico gratuito para los familiares y también se desarrollan
talleres para estos. Ademas, se proporciona atencion integral a toda la
unidad familiar. Asi, por ejemplo, si una persona cuidadora tiene una le-
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sién y necesita servicio de fisioterapia también se le ofrece.
e Grupo CIAN 5: Unidad De Dia Grupo 5 Cian Zaragoza

a. Perfil de personas que se atienden

Diversas patologias neuroldgicas, dentro de las cuales se atienden
personas con Dafio Cerebral.

b. Objetivos de la atencion

Enfoque integral e integrador de neurorrehabilitacion con el objeti-
vo de ayudar a las personas con Dafio Cerebral a recuperar la mayor auto-
nomia posible. El objetivo es obtener la mayor reintegracion posible de la
persona con Dafio Cerebral a su vida familiar, social y laboral, mediante el
maximo desarrollo de sus habilidades residuales, cognitivas, sensoriales,
motoras y afectivo-adaptativas. Asimismo, acompafiar a la persona en su
entorno comunitario, social y de ocio, en base a los intereses de la perso-
na al fin de facilitar su autonomia y calidad de vida.

¢. Profesionales que forman el equipo

Equipo transdisciplinar con experiencia y formacion especifica en
neurorrehabilitacion, que realiza una intervencidn centrada en la perso-
na, especifica y global a las necesidades del usuario.

d. Tipo de régimen del centro

Centro de dia.

e. Duracion del tratamiento

No se dispone de esta informacién.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Centro privado.

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacién.
¢ Fundacion Aragonesa de Esclerosis miltiple (FADEMA).

a. Perfil de personas que se atienden

Ademas de la atencidn integral especializada que FADEMA ofrece
para usuarios con esclerosis multiple, la Fundacién ADEMA abre las puer-
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tas de un nuevo servicio abierto al publico en general para aquellas perso-
nas que necesiten recuperarse de sus lesiones o mejorar su estado fisico:
el Centro de Especialidades de Rehabilitacidon. Aqui se tratan usuarios con
patologias neuroldgicas diversas, entre las cuales se incluye el Dafo Cere-
bral entre muchas otras.

b. Objetivos de la atencion

Rehabilitacién integral.

¢. Profesionales que forman el equipo

El centro cuenta con un experto equipo profesional integrado por
profesionales de fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia y psicologia.

d. Tipo de régimen del centro

Dispone de centro de dia (41 plazas) y centro residencial (19 plazas).
El acceso a las plazas del centro de dia/residenciales es:

- Plazas contratadas con el Instituto Aragonés de Servicios Sociales.
Para acceder a esta modalidad, la persona interesada ha tenido
gue ser reconocida como persona en situacion de dependencia y
en su Programa Individual de Atencidn (PIA) contener como recur-
so iddéneo la asignacion de una plaza de centro de dia/residencial.

- Plazas privadas para personas con discapacidad.

e. Duracion del tratamiento

No se dispone de esta informacioén.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Plazas concertadas y privadas, dependiendo de la casuistica de la
persona y el modo de acceso al recurso.

g. Atencion a la familia

En estos recursos se ofrece apoyo a la familia.
La normativa que regula estos recursos [23] se sefiala a continuacién:

- Orden CDS/456/2019, de 17 de abril, por la que se regula el proce-
dimiento para el reconocimiento de la situacion de dependencia de
las personas y el acceso a las prestaciones del sistema para la auto-
nomia y atencion a la dependencia de la Comunidad Auténoma de
Aragon, regula la atencion sociosanitaria y el apoyo a la dependen-
cia en la fase cronica.
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- Orden de 16 de abril de 2015, del Departamento de Sanidad, Bien-
estar Social y Familia, por la que se regula el régimen de acceso y
adjudicacion de plazas de servicios de estancia diurna asistencial,
estancia diurna ocupacional y alojamiento, ofertados por el Gobier-
no de Aragon.

Las preguntas desde la 24 hasta la 31 han sido abordadas en la intro-
duccién de este documento, en el punto 2.4. Consideraciones Generales,
con caracter general para todas las comunidades.
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3.3. ASTURIAS

En el Principado de Asturias no existe un cédigo diagndstico especi-
fico para todos los casos con Dafio Cerebral [1]. Se consideran ictus, trau-
matismos craneoencefalicos (TCE), anoxias, tumores e infecciones dentro
de la categoria de Dafio Cerebral.

ATENCION EN LA FASE AGUDA

Una vez se produce el Daino Cerebral, existen 2 unidades especiali-
zadas de atencion al ictus (i.e., Unidades de Ictus) distribuidas en 2 de los
hospitales de la comunidad [2]:

¢ Hospital Universitario de Cabuefies, HUCAB (Gijon)
¢ Hospital Universitario Central de Asturias, HUCA (Oviedo)

Estos hospitales tienen una capacidad conjunta de 12 camas, con
prevision de ampliar dos camas mds en el HUCA.

Asimismo, existen Equipos de Ictus en los siguientes hospitales de la
comunidad:

Hospitales de Jove (Gijon)
Hospital Alvarez Buylla (Mieres)
Hospital Valle del Nalon (Langreo)
Hospital San Agustin (Avilés)

Con el objetivo de que los pacientes con ictus tengan la misma asis-
tencia sanitaria, independientemente de su lugar de residencia, existe un
servicio de teleasistencia al ictus (Teleictus) en la comunidad, con el obje-
tivo de conectar a aquellos hospitales con Unidades de Ictus con hospita-
les que no disponen de este tipo de unidades ni atencion.

Cuando la etiologia es diferente a un ictus [3], la persona afectada
recibe la atencién necesaria en una Unidad de Cuidados Intensivos (UCI).
Los hospitales HUCAB y HUCA disponen de este tipo de unidades, siendo
la UCI del HUCA especifica para pacientes neuroldgicos. A estas dos UCls
se afiade también la del Hospital Universitario San Agustin, en Avilés.

El tiempo medio de estancia en las Unidades de Ictus o UCls es varia-
ble, en funcién de las necesidades y caracteristicas de la persona [4]. Los
profesionales que atienen a estos pacientes lo componen equipos multi-
disciplinares especializados y entrenados en la atencién al Dafio Cerebral
[5]. Asi, de manera mas concreta, en las Unidades de Ictus encontramos
un equipo de profesionales formado por personal de enfermeria especi-
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ficamente formado y coordinado por neurologia. Las UCls se componen
de personal especializado y entrenado especificamente en las afecciones
a tratar, como es el caso de los neurdlogos, personal de enfermeria y per-
sonal auxiliar. Asimismo, el hospital HUCA presta servicio de neuropsico-
logia a todos los pacientes que lo puedan necesitar (no siendo un servicio
exclusivo para los pacientes con Dafo Cerebral).

Las Unidades de Ictus vienen reguladas [6] a través del “Cddigo Ictus
Asturias 2019. Programa Clave de Atencion Interdisciplinar Ictus”, Conse-
jeria de Sanidad, Gobierno del Principado de Asturias.

ATENCION EN LA FASE SUBAGUDA

Después de las primeras horas/dias en las Unidades de Ictus o
UCls, la persona puede ser derivada a otras plantas o servicios hospita-
larios en funcién de la etiologia y caracteristicas de la lesidn. Los casos
de ictus, normalmente, suelen trasladarse a la planta de neurologia o
neurocirugia, en funcién de la casuistica del caso, y de ahi al hospital de
referencia o a la planta de rehabilitacidn. El neurdlogo suele ser la figura
responsable de la coordinacién entre estas unidades o plantas [7, 8].
Durante la hospitalizacion, en neurologia se realiza una sesién semanal
en la que participan los neurdlogos de planta, los rehabilitadores espe-
cializados en Dafio Cerebral, la supervisora de enfermeria y la trabaja-
dora social, para evaluar uno a uno a los pacientes ingresados desde una
perspectiva multidisciplinar.

Durante esta etapa, el Servicio de Rehabilitacién del hospital le pro-
porciona los cuidados necesarios al paciente mediante programas de re-
habilitacion especializada [9]. La rehabilitacidn se centra exclusivamente
en servicio de fisioterapia, terapia ocupacional y logopedia, destacando
el hospital HUCA donde también se proporciona servicio de neuropsico-
logia [10]. La estancia media en estas unidades es dificil de estimar y se
caracteriza por ser altamente variable, en funcidn del tipo de lesidn, las
complicaciones que puedan llevar asociadas estas lesiones y las propias
condiciones o circunstancias del hospital. Asi, el periodo de hospitaliza-
cion puede abarcar desde muy pocos dias hasta meses [11].

En el momento del alta hospitalaria, si los especialistas médicos han
determinado la necesidad de un tratamiento de rehabilitacion, existen
protocolos de derivacidon que marcan el centro al que debe ser remitido
el paciente en funcién de su patologia, de sus necesidades de rehabili-
tacidn y de su potencial de recuperacidn [12]. Algunos de estos centros
son el Hospital Monte Naranco (Oviedo), el Hospital Cruz Roja (Gijén) y el
Centro de Referencia Estatal para Personas con Discapacidades Neuroldgi-
cas -Credine- (Langreo), todos ellos ubicados en la comunidad. Asimismo,
también se realizan derivaciones a otros centros de fuera de la comuni-
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dad, como puede ser al Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo o el
Instituto Guttmann de Barcelona.

Los profesionales encargados de decidir el recorrido asistencial que
seguird el paciente son los médicos rehabilitadores y los neurdlogos, junto
con el resto del equipo médico [12]. En cualquier caso, no existen proto-
colos de derivacion a estos centros de rehabilitacion, y que la persona sea
atendida o no en ellos dependera del asesoramiento que se haga desde el
hospital. El potencial de recuperacion funcional condiciona la atencién del
paciente, siendo la valoracién realizada por los médicos rehabilitadores o
los geriatras los que establecen los criterios que determinan la atencién.
Estos criterios no han sido obtenidos [13-15].

La normativa especifica [16] que regula estas vias de atencién depen-
de del Servicio de Salud del Principado de Asturias (SESPA). Asimismo, se
especifica la orden de creacién y regulacién del Centro de Referencia Esta-
tal para Personas con Discapacidades Neuroldgicas: Orden SS1/411/2018,
de 23 de abril, por la que se crea y regula el Centro de Referencia Estatal
para Personas con Discapacidades Neuroldgicas, en Langreo (Asturias).

Caracteristicas de la rehabilitacion de caracter intensivo [17]:

e Centro de Referencia Estatal para Personas con Discapacidades
Neuroldgicas (Credine)

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con lesiones medulares, Daio Cerebral y esclerosis lateral
amiotrdfica, que se encuentren en riesgo o situacion de dependencia.

b. Objetivos de la atencion

Recurso de referencia con funcién investigadora y de gestién de co-
nocimiento sobre la atencion sociosanitaria, en cuanto a métodos de in-
tervencién, modelos de atencién y acciones de prevencion para la mejora
en la atencién de las diferentes necesidades de las personas con discapa-
cidad neuroldgica y en la calidad y coordinacién entre los recursos que
intervienen en su atencidn, configurdndose como un recurso intermedio
entre el hospital y la vida en la comunidad, dando prioridad a las personas
con lesiones medulares, Dafo Cerebral y esclerosis lateral amiotroéfica,
gue se encuentren en riesgo o situacion de dependencia.

Los fines del Credine son: promover programas de prevencion, asi
como de intervencidn quefaciliten el proceso de transicidon del hospital a
la vida familiar, social, educativa o laboral, como recurso intermedio in-
tegrado en la comunidad para facilitar la vuelta a una vida normalizada
de la persona con trastornos neuroldgicos, y ofrecer el apoyo necesario
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a su entorno familiar. Asimismo, se configura como recurso de referencia
con funcién investigadora y de gestién de conocimiento sobre la atencion
sociosanitaria.

¢. Profesionales que forman el equipo

En los distintos programas de intervencion directa con los usuarios
y sus familias, asi como en los Servicios de Referencia, trabajan profesio-
nales formando un equipo interdisciplinar con amplia experiencia en la
atencidén a personas con trastorno mental grave. La plantilla esta formada,
entre otros, por las siguientes categorias y perfiles profesionales: direc-
cién y administraciéon, mantenimiento, servicios auxiliares, drea gestion
del conocimiento, coordinacién técnica, psicologia, trabajo social, educa-
cion social, enfermeria, terapia ocupacional, integraciéon social, cuidados
auxiliares de enfermeria.

d. Tipo de régimen del centro

Los servicios de promocién de la autonomia personal se podran
prestar en régimen de atencién residencial o de dia.

e. Duracion del tratamiento

El tiempo de estancia de los usuarios serd variable en base al pro-
grama de atencidn individualizado, con una estancia maxima de dieciocho
meses, pudiendo ampliarse, excepcionalmente, a propuesta del equipo
multiprofesional, en base a dicho programa.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Plazas publicas gestionadas a través del Imserso.

g. Atencion a la familia

Servicio de intervencion con familias y personas cuidadoras, que
comprenden programas de informacion, asesoramiento y apoyo, forma-
cién y entrenamiento, asi como programas de respiro familiar y estancias
breve.

No se dispone de informacidn sobre la atencién al Dafio Cerebral de
caracter no intensivo [18].

Una vez finalizada la fase de rehabilitaciéon subaguda, no existe nin-
guna normativa que regule la continuidad asistencial sociosanitaria en el
Principado de Asturias [19]. Desde los centros de atencion en fase suba-
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guda, en los casos que se estima necesario, el trabajador social, médico
rehabilitador o el equipo de enfermeria informa y proporciona ayuda a la
familia y a la persona con Daiio Cerebral para realizar los trdmites opor-
tunos en los servicios sociales (i.e., valoracion de la dependencia y de la
discapacidad) y les ofrecen informacidn sobre los tipos de recursos apro-
piados para esta fase [20, 21]. Desde el Servicio de Mayores, Diversidad
Funcional y Autonomia Personal de la Consejeria de Derechos Sociales y
Bienestar del Principado de Asturias, se procura buscar los recursos mds
adecuados a sus necesidades a fin de identificar la adquisicidn o conser-
vacién de determinadas capacidades, tanto fisicas, de salud y cognitivas,
para poder mantener o aumentar estas capacidades produciendo un acre-
cimiento o mantenimiento de calidad de vida de las personas con Dafo
Cerebral y sus familias. Asi, encontramos tres unidades:

- Unidad de Recursos de Discapacidad, dedicandose principalmente
al Centro de Apoyo de integracion (CAl), o también Centro de dia,
entre otros servicios.

- Unidad de Recursos de Apoyo a la Integracidn, que dispone de re-
cursos de alojamientos tanto temporal como permanente, asi como
el programa de apoyo al entorno, entre otros servicios, ofrecidos.

- Y la Unidad de Recursos de mayores que se dedica fundamental-
mente a Centros de dia y Centros sociales.

Estos recursos, estan disponibles tanto para personas con discapaci-
dad y/dependencia como para personas mayores, no siendo especificos
para personas con Dafio Cerebral. Asimismo, a nivel asociativo existe ASI-
CAS (Asociacion Ictus Asturias y otras lesiones cerebrales), la cual cons-
tituye un recurso especifico para la atencién de las personas con Dafo
Cerebral. A continuacion, se recogen las alternativas de atencidn a las que
puede acceder la persona con Dafio Cerebral y su familia en el Principado
de Asturias [22]:

e Centro de Apoyo a la Integracion (CAl)

a. Perfil de personas que se atienden

Personas adultas con discapacidad y/o dependencia, con edades
comprendidas generalmente entre 18 a los 50 afos.

b. Objetivos de la atencion

A cada persona que acude a un CAl se le realiza un plan personali-
zado de atencién y, en funcién de sus necesidades se estipulan los obje-
tivos de atencidn. Los objetivos son favorecer la integracién sociolaboral,
la promocién de la autonomia, la independencia personal y el incremento

51



ESTUDIO DE INVESTIGACION FEDACE “MODELOS DE ATENCION AL DANO CEREBRAL EN ESPANA”

de la calidad de vida y bienestar de éstos mediante la elaboracién de pro-
gramas personalizados de apoyo.

¢. Profesionales que forman el equipo

No se dispone de esta informacioén.

d. Tipo de régimen del centro

No se dispone de esta informacién.

e. Duracion del tratamiento

Generalmente, mientras persistan las necesidades que presenta la
persona con Dafio Cerebral esta permanece en el recurso. Cuando pre-
senten otras necesidades o su deseo de cambiar de recurso, se evaluara
por los técnicos del recurso en coordinacidn con la Unidad de Recursos de
discapacidad, su adecuacién al mismo o se intentard buscar otro recurso
mas adecuado a sus necesidades.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Los Centros de apoyo a la Integracién de este Servicio son tanto pu-
blicos como concertados.

Las personas con discapacidad, y en este caso las personas con Dafio
Cerebral, que se encuentran en los recursos que se disponen en el Servi-
cio de Mayores, Diversidad Funcional y Autonomia Personal, generalmen-
te se abona en funcién de lo estipulado en la resolucién de situacion de
dependencia o de un copago que se realiza en el Servicio.

g. Atencion a la familia

En la entrevista que con la familia se les proporciona informacion
detallada de los recursos disponibles y las alternativas existentes. Una
vez se encuentre en el propio centro asignado, es el propio personal de
este quién le amplia la informacidn y la atencién a la familia. De igual
forma, a la familia, se le proporcionan los teléfonos de la Unidad de
Recursos de discapacidad, para que se pueda poner en contacto en cual-
quier momento.

e Centro de dia

a. Perfil de personas que se atienden

Personas adultas con discapacidad y/o dependencia, con edades
comprendidas generalmente entre 50 a 65 aios.
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b. Objetivos de la atencion

En funcidn de las necesidades personales se estipulan los objetivos de
su plan personalizado de atencidn. Los objetivos se dirigen a promover su
autonomia personal, facilitando el apoyo familiar y el envejecimiento activo
y permitiendo una permanencia adecuada en su entorno habitual de vida.

¢. Profesionales que forman el equipo

No se dispone de esta informacién.

d. Tipo de régimen del centro

Unidades de cardcter social y asistencial en horario diurno.

e. Duracion del tratamiento

La persona permanece en el recurso mientras persistan las necesida-
des que presenta. Cuando presente otras necesidades o su deseo de cam-
biar de recurso, se evaluard por los técnicos del recurso en coordinacion
con la Unidad de Recursos de discapacidad, su adecuacién al mismo o se
intentara buscar otro recurso mas adecuado a sus necesidades.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Las personas con discapacidad, y en este caso las personas con Dafio
Cerebral, que se encuentran en los recursos que se disponen en el Servi-
cio de Mayores, Diversidad Funcional y Autonomia Personal, generalmen-
te se abona en funcién de lo estipulado en la resolucién de situacion de
dependencia o de un copago que se realiza en el Servicio.

g. Atencion a la familia

En la entrevista que con la familia se les proporciona informacién de-
tallada de los recursos disponibles y las alternativas existentes. Una vez se
encuentre en el propio centro asignado, es el propio personal de este quién
le amplia la informacidn y la atencidn a la familia. De igual forma, a la fami-
lia, se le proporcionan los teléfonos de la Unidad de Recursos de discapaci-
dad, para que se pueda poner en contacto en cualquier momento.

e Centros Residenciales para Personas con Discapacidad y/o
dependencia / Viviendas tuteladas para personas con discapacidad

a. Perfil de personas que se atienden

Las personas adultas con discapacidad y/o dependencia, habitual-
mente con discapacidades fisicas o cognitiva, con edades comprendidas
entre 18 a los 50 afios.
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Nota: En este tipo de alojamientos se pueden realizarse, bien de
caracter temporal, con la finalidad de proporcionar respiros o descansos
bien a la propia persona con Dafio Cerebral o a la propia familia. También
se ofrece la posibilidad de alojamiento permanente, bien porque la per-
sona con Dafo Cerebral no puede continuar residiendo en su domicilio.

b. Objetivos de la atencion

En los diferentes Centros residenciales donde se encuentran las per-
sonas con Dafo Cerebral, cada una de ellas disponen de planes persona-
lizados de atencidn, a unas metas y objetivos. En lineas generales se per-
siguen proporcionar alojamiento y posibilitar una atencién integral desde
el desarrollo de programas personalizados que garanticen la integracion
comunitaria. En lineas generales los servicios y programas de interven-
cion, son los siguientes: alojamiento, manutencidn, asistencia en las Acti-
vidades de la Vida Diaria, programas de promocion de la salud, programas
dirigidos a favorecer la adaptacion e integracion social de la persona con
discapacidad y programas de participacién familiar.

¢. Profesionales que forman el equipo

No se dispone de esta informacién.

d. Tipo de régimen del centro

El alojamiento puede ser permanente, temporal o de fin de semana.

e. Duracion del tratamiento

La persona permanece en el recurso mientras persistan las necesida-
des que presenta. Cuando presente otras necesidades o su deseo de cam-
biar de recurso, se evaluard por los técnicos del recurso en coordinacion
con la Unidad de Recursos de discapacidad, su adecuacién al mismo o se
intentara buscar otro recurso mas adecuado a sus necesidades.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Los Centros residenciales para personas con discapacidad y/o de-
pendencia de este Servicio son tanto publicos como concertados.

Las personas con discapacidad, y en este caso las personas con Dafio
Cerebral, que se encuentran en los recursos que se disponen en el Servi-
cio de Mayores, Diversidad Funcional y Autonomia Personal, generalmen-
te abonan en funcidén de lo establecido en la resolucion de situacién de
dependencia o de un copago que se realiza en el Servicio.
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g. Atencion a la familia

En la entrevista que con la familia se les proporciona informacién de-
tallada de los recursos disponibles y las alternativas existentes. Una vez
se encuentre en el propio centro asignado, es el propio personal de este
quién le amplia la informacién y la atencidn a la familia. De igual forma, a
la familia, se le proporcionan los teléfonos de la Unidad de Recursos de dis-
capacidad, para que se pueda poner en contacto en cualquier momento.

e ASICAS

a. Perfil de personas que se atienden

Personas afectadas de ictus y otras lesiones cerebrales.

b. Objetivos de la atencion

La asociacién tiene como objetivo informar, asesorar y ayudar a las
personas afectadas de ictus y otras lesiones cerebrales, asi como a sus
familiares. Para ello, realizan diversas actividades dirigidas a la prevencion
y sensibilizacién del Daifo Cerebral, como pueden ser charlas, talleres,
campanias divulgativas en medios de comunicacidn, centros educativos,
asociaciones vecinales, etc. en colaboracidon con ayuntamientos e institu-
ciones sociosanitarias. También desarrollan actividades de indole politi-
co, como entrevistas con agentes politicos, intervencidn en jornadas y/o
alianzas con otras entidades de la discapacidad.

ASICAS también realiza actividades de entrenamiento en Activida-
des de la Vida Diaria, Programa de voluntariado y rehabilitacion fisica.

¢. Profesionales que forman el equipo

No disponen de personal contratado, si no que arrendan servicios y
trabajan con voluntarios. Se ofrece servicio de fisioterapia y psicologia a
través de copago, y servicios de terapia ocupacional y trabajo social gra-
tuitos para los socios.

d. Tipo de régimen del centro

No disponen de una infraestructura que acoja todos los servicios.
Se utilizan locales publicos donde llevar a cabo su actividad, como por
ejemplo centros de salud, la casa de cultura, residencias de mayores, etc.

e. Duracion del tratamiento

No se dispone de esta informacioén.
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f

g.

Coste economico de la rehabilitacion

No se dispone de esta informacién.

Atencidn a la familia

Se proporciona informacién y asesoramiento a las familias sobre re-
cursos socio sanitarios segun el tipo de necesidades (por ejemplo, trami-
tacion de la discapacidad, solicitud de la dependencia, prestaciones eco-
ndmicas, etc.). Asimismo, se presta soporte emocional y formacidn, tanto
de manera individual como grupal.

En este apartado, procedemos a sefialar la normativa [23] por la que

se rigen los recursos publicos que estdn sujetos a este Servicio de Mayo-
res, Diversidad Funcional y Autonomia Personal de la Consejeria de Dere-
chos Sociales y Bienestar del Principado de Asturias.

Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocidon de la Autonomia
Personal y Atencidn a las personas en situacion de dependencia

Decreto 49/2001, de 26 de abril, por el que se regula la organiza-
ciony funcionamiento de los servicios sociales de la Administracién
del Principado de Asturias.

Decreto 43/2011, de 17 de mayo, por el que se aprueba el Regla-
mento de Autorizaciéon, Acreditacidn, Registro e Inspeccién de Cen-
tros y Servicios Sociales.

Decreto 29/2000, de 6 de abril, por el que se regula el régimen
juridico y el sistema de acceso a los centros de dia para personas
mayores dependientes

Orden SS1/411/2018, de 23 de abril, por la que se crea y regula
el Centro de Referencia Estatal para Personas con Discapacidades
Neuroldgicas, en Langreo (Asturias).

Decreto 108/2005, de 27 de octubre, por el que se aprueba el Mapa
Asturiano de Servicios Sociales.

Las preguntas desde la 24 hasta la 31 han sido abordadas en la intro-

duccién de este documento, en el punto 2.4. Consideraciones Generales,
con caracter general para todas las comunidades.
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3.4. ISLAS BALEARES

En la comunidad de Islas Baleares no existe un cédigo diagndstico
especifico para todos los casos con Dafo Cerebral [1]. Se consideran ictus,
traumatismos craneoencefalicos (TCE), anoxias, tumores e infecciones
dentro de la categoria de Dafio Cerebral.

ATENCION EN LA FASE AGUDA

Se dispone de una unidad especializada para la atencion al ictus (i.e.,
Unidades de Ictus) [2] en el Hospital Universitario Son Espases (Mallorca).
Este es hospital de referencia para el ictus en la comunidad auténoma.
También hay cuatro hospitales que disponen de Equipo de Ictus:

Hospital Son Llatzer (Mallorca)
Hospital Manacor (Mallorca)
Hospital Can Misses (lbiza)
Hospital Mateu Orfila (Menorca)

Hospital de Inca:

Este hospital no cumple con los criterios exigibles para la atencion al
ictus en la fase aguda. Por este motivo todos los ictus con una evolucién
inferior a las 24 horas y criterios de ingreso en Unidad de Ictus deberan
ser trasladados a la Unidad de Ictus del hospital universitario Son Espases.

Los ictus con tiempo de evolucidn inferior a 6 horas deberdn ser tras-
ladados como Cddigo Ictus a través del SAMUO61.

Hospital de Formentera:

Hasta la fecha todos los ictus se trasladan a Ibiza. Se podria plantear
si procede utilizar telemedicina para acortar tiempos hasta el traslado al
Hospital Can Misses o al Hospital Universitario Son Espases.

Aquellos pacientes que ingresen en el Hospital Universitario Son Es-
pases (HUSE) procedentes de otros centros hospitalarios para diagndstico
y tratamiento podran retornar al hospital de procedencia una vez realiza-
dos estos.

Los requisitos minimos de las Unidades de Ictus son:

- Camas especificas.

- Neurdlogo con las funciones de coordinacidn y experto en enfer-
medades cerebrovasculares.
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- Programa de trabajo coordinado con otras especialidades implica-
das (cirugia vascular, neuroradiologia, cardiologia, rehabilitacion y
geriatria).

- Neurdlogo de guardia, preferentemente con presencia fisica.
- Protocolos diagnéstico-terapéuticos.

- Monitorizacidon multiparametro no invasiva (ECG y deteccién de
arritmias, oximetria, presién arterial).

- Equipo de enfermeria experto en enfermedades cerebrovasculares.
- Protocolos de enfermeria de manejo del paciente con ICTUS.

- Laboratorio de neurosonologia para el estudio neurovascular a car-
go de la Unidad.

- Circuitos establecidos con el Servicio de urgencias extrahospitala-
rias para el traslado inmediato de los pacientes.

- Cddigo ictus.

- Servicio de urgencias.

- Acceso a neurocirugia.

- Unidad de cuidados intensivos disponible.

- TC cerebral disponible las 24 horas del dia.

- Servicio de laboratorio de urgencias las 24 horas del dia.
- Rehabilitacién multidisciplinar.

- Registro de ictus.

- Acceso rapido y preferente a los hospitales con alta tecnologia para
la aplicacion de técnicas diagndsticas y/o terapeuticas muy espe-
cificas.

Como soporte a los hospitales dotados con Equipo de Ictus en los
gue no hay especialista en neurologia de guardia se utiliza el Teleictus,
garantizando la equidad geografica ya que el especialista de guardia en
neurologia del Hospital Universitario Son Espases actua como neurélogo
virtual alli donde se le requiere.

El Hospital Son Llatzer dispone de Neurdlogo de guardia la mitad de
los dias de cada mes, la otra mitad, cuenta con un especialista en neuro-
logia localizado hasta las 22 horas, momento a partir del cual el Hospital
Universitario Son Espases pasa a ser el hospital de referencia para el ictus.

Cuando la etiologia es diferente a un ictus [3], la persona afectada reci-
be la atencion necesaria en una Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) o uni-
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dades de neurocirugia (segun necesidad), sin existir una unidad de caracter
especifico. Se dispone de un cédigo de politrauma al cual el equipo de inves-
tigacidn no ha podido tener acceso al tratarse de un documento para el uso
interno del hospital. Son Espases es el hospital de referencia para el trauma
severo en todo Mallorca y Menorca y Can Mises para el resto de las islas.

El tiempo medio de estancia en las Unidades de Ictus es muy varia-
ble con una media de estancia de 2,40 dias en el afio 2019y 2,43 en 2020
[4] y los profesionales [5] que atienden a estos pacientes en estas uni-
dades son los miembros que componen el equipo ictus. La composicion
minima de los profesionales de estas unidades ya ha sido mencionada
anteriormente. Estos profesionales estan altamente especializados en la
atencién a esta patologia.

Las Unidades de Ictus se regulan [6] a través de la Estrategia de aten-
cion al ictus de Islas Baleares 2017/2021.

El 12 de mayo del 2010 se constituye un Comité Técnico, formado
por profesionales sanitarios y no sanitarios pertenecientes a las diversas
areas y especialidades relacionadas con el abordaje y gestion del ictus en
sus diferentes fases, con el objetivo de elaborar la Estrategia de Ictus de
las llles Balears. De esta forma, no sélo se da continuidad a las recomen-
daciones marcadas por el Plan de Atencidn Sanitaria del Ictus Il (PASI en
2006; PASI Il en 2010) y la Estrategia Nacional en Ictus del Sistema Na-
cional de Salud, sino que estas se aplican teniendo en consideracién las
especificidades y casuisticas presentes en las islas.

ATENCION EN LA FASE SUBAGUDA

En los casos de ictus, suele ser trasladada a planta de neurologia [7, 8].
En el resto de las etiologias, como el TCE, la persona pasa tras las primeras
horas o dias en la UCI o unidad de neurocirugia a una cama en planta.

Durante esta etapa, los tratamientos rehabilitadores que se constata
gue estan disponibles a nivel hospitalario son: fisioterapia, terapia ocupa-
cional y logopedia (este ultimo solamente en el HUSE) [9, 10], y se inicia
de la manera mas temprana posible tras el Daio Cerebral (el primer dia de
ingreso o el lunes si el paciente ingresa en fin de semana). Asi mismo, esta
protocolizada la movilizacidn precoz a partir de las 24 horas tras el ictus
y si el paciente esta estable. El tiempo de ingreso total medio ha sido de
12,98 dias en 2019 y 11,30 dias en 2020. En el caso de los TCE, el tiempo
medio de ingreso fue de 13 dias en 2019 y 10 dias en 2020 [11].

En el momento del alta hospitalaria, existen diferentes recursos de
atencion [12]:

- Programas de rehabilitacion domiciliaria
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- Otros centros hospitalarios de media/larga estancia:

* Hospital General (Mallorca)
* Hospital San Juan de Dios (Mallorca)
* Hospital Joan March (Mallorca)

- Programas de rehabilitacion ambulatoria

Una vez recibida el alta hospitalaria por parte del hospital de agu-
dos, la persona regresa a su domicilio con seguimiento por parte de su
equipo de Atencidn Primaria si su condicion de salud lo permite o ingresa
en otro centro hospitalario de media o larga estancia para continuar con
su rehabilitacion y recibir los cuidados apropiados.

Los pacientes que no vayan a ser trasladados a domicilio deberan ser
evaluados por las Enfermeras Gestoras de casos. Estas enfermeras, junto
con el resto de personal del equipo hospitalario [15], son las encargadas
de derivar al recurso mas apropiado. Antes de la pandemia realizaban se-
siones con los neurorrehabilitadores, trabajadora social, enfermeras, en-
fermera gestora, neurdlogos de Ul/planta, logopeda, para consensuar la
decision.

Si que se reconocen diferentes vias de atencion, en funcién de la ca-
pacidad de beneficiarse de este proceso de rehabilitacion [13]: intensidad
de tratamiento alta o baja. La intensidad del tratamiento rehabilitador de-
berd ser la maxima que la persona pueda tolerar y esté dispuesta a seguir
[14].

La recomendacién de la SERMEF especifica que las personas candi-
datas aingresar en programas de rehabilitacion intensiva hospitalaria son:

e Personas con ictus agudo.

¢ Nivel funcional previo de independencia en las actividades de la
vida diaria (AVD).

¢ Necesidad de hospitalizacion.

¢ Discapacidad moderada o grave en 2 6 mas areas funcionales (mo-
vilidad, AVD, deglucién, comunicacidn, etc.).

¢ Condiciones médicas y cognitivas que les permitan participar en
terapias de alta intensidad.

Las personas candidatas a programas de rehabilitacién hospitalaria
de baja intensidad son:

e Personas con ictus agudo.
¢ Necesidades de hospitalizacién.
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¢ Discapacidad moderada o grave en 2 é mas areas funcionales (mo-
vilidad, AVD, deglucién, comunicacién, etc.).

¢ Condiciones médicas y cognitivas que no les permitan participar en
terapias de alta intensidad.

Esta atencion estd regulada por la normativa en la Estrategia de
atencion al ictus de Islas Baleares 2017/2021 [16].

Caracteristicas de la rehabilitacion ambulatoria, domiciliaria y hospitala-
ria [17]:

a. Perfil de personas que se atienden

Las personas candidatas a entrar en programas de rehabilitacion am-
bulatoria son:

¢ Personas con discapacidad ligera o moderada en fase no estabiliza-
da (durante el primer afio después del ictus)

e A partir del primer afio después del ictus, cuando haya un deterioro
funcional puntual, se debera derivar a los servicios de rehabilita-
ciéon ambulatorios y plantear tratamientos de corta duracién (RCP)

¢ Adecuado soporte socio-familiar

¢ Condiciones médicas y cognitivas que le permitan desplazarse al
centro de rehabilitacion y participar en las terapias.

Al alta hospitalaria, las personas candidatas a entrar en programas
de rehabilitacion domiciliaria son:

e Personas con discapacidad moderada o grave en fase no estabiliza-
da (durante el primer afio después del ictus)

e A partir del primer afio después del ictus, cuando haya un dete-
rioro funcional puntual, se deberdn requerir tratamientos de corta
duracion

¢ Adecuado soporte socio-familiar

¢ Condiciones médicas y cognitivas que le permitan participar en las
terapias, aunque no puedan desplazarse a un centro ambulatorio
de rehabilitacién.

b. Objetivos de la atencion

No se dispone de esta informacién.
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¢. Profesionales que forman el equipo

El Hospital San Juan de Dios y el Hospital General tiene un sistema de
rehabilitacién con todas las disciplinas: fisioterapeutas, enfermeras, tera-
peutas ocupacionales, logopedas, neuropsicélogos y trabajadores socia-
les. En el resto de los centros que disponen de servicios de rehabilitacion
ambulatoria solamente se dispone logopedia y fisioterapia.

d. Tipo de régimen de centro

Atencion domiciliaria, ambulatoria y régimen de hospitalizacion.

e. Duracion del tratamiento

En los hospitales de atencidn intermedia el ingreso suele ser de tres
meses y en el caso de ambulatorio, mes y medio dos, con posibilidad de
ampliacidn hasta que la persona tenga objetivos rehabilitadores.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Ninguno.

g. Atencion a la familia

San Juan de Dios hace formacién para familiares. Rehacer pone me-
sas informativas. San Juan de Dios ha creado programas para personas
con discapacidad fisica, que han metido el Dafio Cerebral (90% de los ca-
sos). Atencidn a la fase crénica mas grupal.

Los trabajadores sociales de los hospitales actian de apoyo princi-
palmente en la vuelta a casa y los temas de dependencia y discapacidad
(esos tramites se hacen en todos los hospitales). A no ser que sea un caso
muy complicado (p. €j., sin familia que les apoye) no se ponen en contacto
con la asociacién.

Los casos mds jovenes se derivan al hospital San Juan de Dios, y los
casos mas mayores al Hospital General. Existe, ademas, convenio con el
Instituto Guttmann (casos de jovenes con TCE).

Para dar atencidn a los casos de Dafio Cerebral con necesidades de
rehabilitacion no intensiva [18] existe una unidad de Dafio Cerebral irrever-
sible en el Hospital San Juan de Dios con 11 plazas. Da atencion especifica a
los pacientes con enfermedad neurodegenerativa o lesiones cerebrales con
secuelas muy graves en estado vegetativo persistente, o a pacientes con
minima conciencia. En esta unidad también se atiende de forma especial a
las familias. En el equipo sanitario se encuentran médicos rehabilitadores,
enfermeria especializada, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas, neu-
ropsicélogos, trabajadores sociales y técnico deportivo, entre otros.

62



MODELOS DE ATENCION AL DANO CEREBRAL ISLAS BALEARES

Una vez finalizada la fase de rehabilitacion subaguda, no existe nin-
guna normativa que regule la continuidad sociosanitaria en la Comunidad
de Islas Baleares [19]. Desde los centros de atencién en fase subaguda, en
los casos que se estima necesario, el trabajador social informa y propor-
ciona ayuda a la familia y al usuario para realizar los tramites oportunos
en los servicios sociales [20, 21]. Dentro del proceso de valoracién de la
dependencia, el profesional asignado a cada caso informara a la familia
sobre las alternativas de atencién posibles en su caso. Existe una unidad
de valoracién, de orientacion y seguimiento para la persona con discapa-
cidad y su familia que regula el acceso al recurso mas adecuado dentro de
los servicios sociales.

Las alternativas de atencién generales, no especificas, en las que
pueden recibir atencién las personas con Dafio Cerebral son:

e Servicio de centro de dia

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con discapacidad mayores de 16 afios, o menores en ca-
sos excepcionales, a partir del 65% de discapacidad y con necesidades
de apoyo extenso o generalizado, o bien con menos de 65% pero con
necesidades excepcionales de apoyo para alteraciones graves del com-
portamiento.

b. Objetivos de la atencion

El objetivo del servicio es mejorar o mantener el grado mas alto po-
sible de autonomia y bienestar, previniendo situaciones de mayor depen-
dencia, potenciando la inclusién y dando apoyo a las familias.

Los servicios que se proporcionan son los siguientes: actividades de
la vida diaria, apoyo a la accesibilidad, programas de autodireccién, aten-
ciéon a la salud, atencidn psicoldgica, estimulacion cognitiva, fisioterapia,
actividades de bienestar, atencion social, comunicacion, habilidades so-
ciales, vida en la comunidad, vinculos, atencién a las familias, comedor y
transporte.

¢. Profesionales que forman el equipo

Técnicos de promocidn de la autonomia personal, auxiliares de en-
fermeria, trabajadores sociales, educadores sociales, psicdlogos, pedago-
gos, médicos, neuropsicélogos, enfermeros, fisioterapeutas, técnicos de
psicomotricidad, profesores, terapeutas ocupacionales, etc.
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d. Tipo de régimen del centro

Ambulatorio.

e. Duracion del tratamiento

220 dias al afio. Excepcionalmente, en funcién de las necesidades
sociofamiliares, se puede ampliar hasta 240 dias al aifo. 40 horas sema-
nales de servicio en jornada completa. Posibilidad de recibir el servicio a
jornada parcial.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Plazas concertadas con Institut Mallorqui d’ afers socials del Consell
de Mallorca.

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacién.
e Servicio de atencién residencial

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con discapacidad mayores de 16 afios y menores someti-
dos a medidas juridicas de proteccién, u otros menores en casos excepcio-
nales, a partir del 65% de discapacidad y necesidades de apoyo extenso o
generalizado, o bien con menos del 65%, pero con necesidades excepcio-
nales de apoyo por alteraciones graves del comportamiento.

b. Objetivos de la atencion

El objetivo del servicio es mejorar o mantener el mayor grado posi-
ble de autonomia, bienestar e inclusién en la comunidad.

Los servicios que se proporcionan son cuidados basicos y medidas
de proteccién, actividades de la vida diaria, apoyo a la accesibilidad, pro-
gramas de autodireccion, atencidn a la salud, actividades de bienestar,
atencion social, comunicacion, habilidades sociales, vida en la comuni-
dad, vinculos, atencién a familias, manutencidn, alojamiento y servicios
de estancias temporales como unidades de respiro.

¢. Profesionales que forman el equipo

Técnicos de promocidn de la autonomia personal, auxiliares de en-
fermeria, trabajadores sociales, educadores sociales, psicélogos, peda-
gogos, médicos, neuropsicdlogos, enfermeros, fisioterapeuta, técnico de
psicomotricidad, profesores, terapeutas ocupacionales, etc.
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d. Tipo de régimen del centro

Residencial.

e. Duracion del tratamiento

365 dias al afio. Lunes a viernes, de 17.00 a 9.00 h. sabados, domin-
gos, festivos y periodos vacacionales 24 horas.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Plazas concertadas con Institut Mallorqui d’ afers socials del Consell
de Mallorca.

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacioén.
e Servicio de ayuda a domicilio

a. Perfil de personas que se atienden

Entre otros, personas con discapacidad fisica, mayores de 18 afos,
sobrevenida por Dafio Cerebral u otras limitaciones a donde sea necesaria
una atencién socioeducativa, ademas de asistencial.

b. Objetivos de la atencion

El objetivo del servicio es favorecer la vida independiente mediante
los soportes adecuados.

Los servicios que se incluyen son: actividades de la vida diaria, apoyo
a la accesibilidad, programas de autodireccion, atencion social, vida en la
comunidad, vinculos y otros servicios.

¢. Profesionales que forman el equipo

Trabajadores sociales, educadores sociales, psicélogos, pedagogos y
terapeutas ocupacionales.

d. Tipo de régimen del centro

Se establecen dos modalidades de servicio:

a) Apoyo a la vivienda, para personas con discapacidad entre
33% y 64% y necesidades de apoyo intermitente o limitado.

b) Apoyo a la vivienda de alta intensidad, para personas con
discapacidad a partir del 65% y necesidades de apoyo ex-
tenso o generalizado.
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e. Duracion del tratamiento

365 dias al afio. Horario flexible y adaptable a las necesidades de la
persona. Promedio minimo de 6 horas semanales de servicio por persona
usuaria.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Plazas concertadas con Institut Mallorqui d’ afers socials del Consell
de Mallorca.

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacioén.

La alternativa de atencién especifica disponible en la comunidad
autonoma es el Servicio de centro de dia REHACER:

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Dafio Cerebral exclusivamente, que no tengan proble-
mas de conducta graves o estén en estado de minima conciencia o similares.

b. Objetivos de la atencion

La finalidad de REHACER es la mejora de la calidad de vida y la in-
tegracion de las personas con Dafio Cerebral y sus familias, defender sus
derechos, promover la creacidon de recursos para su atencidn y sensibilizar
a la sociedad sobre esta realidad.

¢. Profesionales que forman el equipo

Trabajadores sociales, psicdlogos, neuropsicélogos, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionales, técnicos de atencidn sociosanitaria.

d. Tipo de régimen del centro

Centro de dia: jornada completa o parcial.

e. Duracion del tratamiento

220 dias al afio. 40 horas semanales de servicio en jornada comple-
ta. Posibilidad de recibir el servicio a jornada parcial.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Plazas concertadas con Institut Mallorqui d’ afers socials del Consell
de Mallorca. También posibilidad de plaza privada con un coste maximo
de 300 € mensuales.
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g. Atencion a la familia

Programa de informacién y apoyo a las familias: Primera instancia de
la atencidn a la familia, cuando se establece el contacto con la asociacién
para solicitar informacidn y apoyo sobre la situaciéon que estan viviendo,
sobre los diferentes y mas idéneos recursos de atencion a la persona con
Dafio Cerebral, y sobre el Dafio Cerebral en si. Esta atencidn se ofrece des-
de el primer momento en el que ocurre el dafio, y se continta ofreciendo
en la fase crénica de éste. Estd destinado tanto a nuevos familiares de per-
sonas con Dafio Cerebral, como a los familiares de las personas usuarias
de la asociacion. Desde este servicio se ofrece informacidn, orientacion y
apoyo sobre aspectos relacionados con la discapacidad adquirida a causa
del Dafio Cerebral, su tratamiento, los recursos disponibles y cémo actuar
en las distintas fases del Dafio Cerebral. Se acompafia al familiar en las
gestiones y trdmites que ha de realizar en esos momentos, y se les dota
de la informacidn, conocimientos y habilidades necesarias para aumentar
la comprensién de lo que estdn viviendo, potenciando los recursos y dis-
minuyendo la vulnerabilidad de modo que puedan asumir nuevos roles y
apoyar a su familiar con Dafio Cerebral en el proceso de rehabilitacion e
integracion social.

Atencion familiares centro de dia: El Servicio ofrece atencién a las
familias de las personas usuarias. Esta atencion se ofrece principalmente
desde las areas de trabajo social y psicologia, pero en los casos en los que
es necesario intervienen también el resto de las areas profesionales. Prin-
cipales actuaciones:

e Recoger las necesidades de los familiares.
¢ Informar y orientar sobre los recursos adecuados a las necesidades.

Hacer balance de los resultados obtenidos, elaborar y consensuar
el plan de atencién personal.

Orientar, asesorar y dar ayuda a los familiares para promover la im-
plicacién y ayuda a la autonomia y bienestar de la persona usuaria.

¢ Hacer reuniones periddicas de seguimiento.
Ademas, se ofrece:

e Actividades para conocer las necesidades actuales y futuras de los
familiares y disefar nuevas respuestas o mejorar las actuales.

¢ Actividades de formacidn a familias: Escuela de familias.
¢ Medidas de conciliacién de la vida personal, familiar y laboral.

¢ Medidas para favorecer el intercambio y la ayuda mutua entre dife-
rentes familias: Grupo de ayuda mutua.
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e Actividades de respiro familiar: de forma anual se ofrecen unos
dias de respiro a los familiares organizando desde el centro un via-
je para los usuarios.

¢ Transporte adaptado: destinado a las familias que no puedan acom-
pafiar a su familiar al centro, garantizando la asistencia al usuario, y
ofreciendo respiro a los familiares.

Intervenciones grupales:

e GAM: grupo familiar de ayuda mutua. Destinado a favorecer el au-
tocuidado y la creacién de un espacio en el que poder compartir
sentimientos y experiencias. Busqueda de soluciones, compartir
ideas y temas de interés.

e ESCUELA DE FAMILIAS: formacién en talleres de interés para las
familias de los usuarios. Se ha realizado: taller sobre tutelas y op-
ciones de proteccién legal a personas con discapacidad, taller de
higiene postural y transferencias, taller de autocuidado, sesiones
de Yoga.

Hay otras asociaciones y recursos, ademas de REHACER, que dispo-
nen de plazas concertadas como es el caso de ASPAYM, DACESMA o la
residencia Son Guells. A esta ultima acuden personas muy dependientes
(grados Il y 1l1), con discapacidad fisica y sobre todo personas con Dafio
Cerebral y jévenes (< 65 afos). También hay recursos de insercidn laboral
para discapacidad fisica, de los que se puede beneficiar la persona con
Dafio Cerebral. Lo gestiona PREDIF Baleares (funcionan mds por subven-
ciones, no tanto plazas concertadas).

En la Comunidad Auténoma de Islas Baleares estos servicios [23]
estan regulados por el ACORD DEL PLE DE DIA 8 DE FEBRER DE 2018 PEL
QUAL SAPROVA EL REGLAMENT PEL QUAL ES REGULA EL FUNCIONAMENT
DELS SERVEIS SOCIALS PER A PERSONES AM DISCAPACITAT INCLOSOS A
LA CARTERA INSULAR DE SERVEIS SOCIALS | S’ESTABLEIXEN ELS REQUISITS
D’AUTORITZACIO | ACREDITACIO (BOIB num. 21, de 15 de febrer de 2018).

Las preguntas desde la 24 hasta la 31 han sido abordadas en la intro-
duccién de este documento, en el punto 2.4. Consideraciones Generales,
con caracter general para todas las comunidades.
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3.5. CANARIAS

En Canarias no existe un cdodigo diagndstico especifico para todos
los casos con Dafio Cerebral [1]. Se consideran ictus, trastornos craneoen-
cefalicos (TCE), anoxias, tumores e infecciones dentro de la categoria de
Dafio Cerebral.

ATENCION EN LA FASE AGUDA

Una vez se produce el Daino Cerebral, existen 4 unidades especiali-
zadas de atencién al ictus (i.e., Unidades de Ictus) en los 4 centros hospi-
talarios de 32 nivel del Servicio Canario de la Salud (SCS), ubicados en las
dos islas de mayor poblacién [2]:

¢ Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria (Santa Cruz de
Tenerife)

¢ Hospital Universitario de Canarias (HUC) (Santa Cruz de Tenerife)
¢ Hospital Universitario Insular de Gran Canaria (Gran Canaria)
¢ Hospital Universitario de Gran Canaria Dr. Negrin (Gran Canaria)

Estos hospitales actian como unidades de referencia para el resto
de laisla, repartiéndose el 25% de la poblacién del archipiélago.

Ademas de las Unidades de Ictus, Canarias dispone de Equipos de
Ictus para dar respuesta al Cddigo Ictus en el Hospital Dr. José Molina
Orosa de Lanzarote, y en el Hospital Nuestra Sefiora de Guadalupe, en La
Gomera. En el Hospital General de Fuerteventura se ha desarrollado un
Protocolo de Atencidn al Ictus que ya se aplica a los pacientes con crite-
rios de inclusién en el mismo, y en el resto de las areas de salud. Asi, si
un paciente presenta un ictus, es tratado por los servicios de intensivos y
trasladado, si es necesario, al centro de referencia.

Cuando la etiologia es diferente a un ictus [3], la persona recibe la
atencion necesaria en una Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) o en uni-
dades de neurologia o neurocirugia (segin necesidad), sin existir unida-
des de cardacter especifico. Durante este momento, los objetivos de aten-
cion estan orientados a la supervivencia de la persona. En el caso de un
TCE, los hospitales siguen un protocolo de uso interno de cédigo trauma
del manejo del paciente politraumatizado, lo que implica un traslado al
hospital de referencia lo antes posible y donde el paciente es valorado en
su globalidad.

El tiempo medio de estancia en las Unidades de Ictus es de entre
2-4 dias [4]. No obstante, este tiempo es muy variable y la persona per-
manecerd el tiempo necesario que requiera segun las complicaciones de
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la lesidn y hasta alcanzar la estabilidad clinica, pudiendo llegar a alcanzar
7 dias o incluso un periodo de tiempo mayor. Estas unidades estan inte-
gradas por un equipo multidisciplinar de profesionales, especializado y
entrenado en el cuidado de los pacientes con Ictus. Se compone principal-
mente por médicos especialistas en neurologia (un neurélogo coordina-
dor con experiencia en patologia cerebrovascular y neurdlogo de guardia)
y personal de enfermeria. Ademas, se incluyen profesionales de neuroci-
rugia vascular, cirugia vascular, intensivistas, rehabilitadores, foniatras y
terapeutas ocupacionales [5].

Las unidades se regulan [6] a través de la Guia de Atencidn al Ictus
2014, confeccionada por profesionales del Servicio Canario de la Salud
(SCS), dependiente de la Direccion General de Programas Asistenciales de
la Consejeria de Sanidad del Gobierno de Canarias.

ATENCION EN LA FASE SUBAGUDA

Después de las primeras horas/dias en las Unidades de Ictus [7], una
vez que la persona es estabilizada y ha pasado la situacion de riesgo, la
persona es dada de alta de la Unidad de Ictus y es derivada al servicio
de referencia de su patologia. Normalmente, este servicio suele ser neu-
rologia, cuidados intensivos (p. €j., si necesitase intubacion) o la planta
de rehabilitacion. El servicio encargado de coordinar el paso entre estas
unidades es el servicio de neurologia, actuando como eje del equipo mul-
tidisciplinar [8].

Durante esta etapa se le proporcionan los cuidados necesarios al pa-
ciente, prevencion de complicaciones fisicas e inicio de la rehabilitacion
multimodal. Las necesidades de rehabilitacion de los pacientes se empie-
zan a evaluar tras la estabilizacidn clinica, a través de una interconsulta y
preferentemente en las primeras 24-48 horas. En |la fase aguda se realiza
una primera valoracién de los déficits susceptibles de tratamiento reha-
bilitador, estableciendo un prondstico funcional e identificando los ob-
jetivos terapéuticos. Asimismo, se proporciona informacién y consejo al
paciente y familiares sobre el impacto de la enfermedad en su vida, cuales
son las expectativas, los plazos en los que es esperable la mejoria y qué se
va a hacer en cada etapal[9]. La plantilla de profesionales de rehabilitacion
suele estar compuesta por médicos especialistas en medicina fisica y re-
habilitacion (que suelen funcionar como coordinadores del equipo), fisio-
terapeutas, enfermeros, trabajadores sociales, terapeutas ocupacionales,
logopedas, ortoprotésicos y neuropsicélogos. Cabe destacar que la neu-
ropsicologia es, todavia, la parte menos implantada. Todos ellos estaran
especializados en la atencidn a esta poblacién [10]. La estancia media en
estas unidades variara en funcién de las caracteristicas y las necesidades
de la persona [11].
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En el momento del alta hospitalaria, si los especialistas médicos han
determinado la necesidad de un tratamiento de rehabilitacion, existen
diferentes alternativas de atencién en funcidn del estado y caracteristi-
cas de la persona, y la consideracion de la necesidad de intensidad en
su tratamiento rehabilitador. Esto viene reflejado en el informe de alta
del paciente, con el objetivo de poder garantizar la continuidad del trata-
miento sin interrupciones temporales. Asi, existen servicios de rehabili-
tacion hospitalaria, ambulatoria, rehabilitacién concertada, unidades de
hospitalizaciéon a domicilio o atenciéon domiciliada (como el servicio de
fisioterapia, el cual no esta totalmente enfocado a los pacientes con ictus,
sino que su enfoque es general y mas reducido a la atencion a domicilio).
Si bien la intensidad del tratamiento rehabilitador deberia ser la maxima
gue el paciente pueda tolerar y asumir (en general, 2 horas de fisioterapia
y 1 de terapia ocupacional), esto habra de adaptarse a las circunstancias
del paciente y del servicio de rehabilitaciéon implicado. En la fase suba-
guda, el paciente es valorado para planificar el tratamiento rehabilitador
segln su evolucidn y situacion funcional. El proceso de recuperacion ha
de ser reevaluado periédicamente y si es preciso reajustado a nuevas si-
tuaciones. La duracion del tratamiento rehabilitador no tiene una dura-
cion fija, pudiendo llegar a seis o doce meses, y terminando cuando no
se identifiquen nuevos objetivos terapéuticos a alcanzar o el paciente no
quiera continuar. El neurdlogo en coordinacion con el médico rehabilita-
dor, decide el tipo de rehabilitacion mds apropiado para el paciente [12,
13]. Se contemplan varios tipos de rehabilitacion multidisciplinaria y por
objetivos, en funcidn de la gravedad de la afectacion, la tolerancia al tra-
tamiento y la disponibilidad social y familiar [14, 15], tal y como se descri-
ben a continuacion:

¢ Rehabilitacion hospitalaria:

* Candidatos para rehabilitacion intensiva: ictus agudo, indepen-
dencia en las AVD previa, con discapacidad moderada o grave
en dos o mas areas funcionales, que precisan cuidados de enfer-
meria, y que tienen unas condiciones médicas y cognitivas que
les permiten participar en terapias de alta intensidad con el ob-
jetivo de superar la discapacidad y retornar a su medio habitual.

* Candidatos para rehabilitacién hospitalaria de baja intensidad:
ictus agudo, necesidad de hospitalizacidn, discapacidad mode-
rada o grave en dos o mas areas funcionales (movilidad, AVD,
deglucién, comunicacién) y condiciones médicas y cognitivas
gue no les permitan participar en terapias de alta intensidad.

¢ Rehabilitacién ambulatoria: personas sin deficits cognitivos im-
portantes, con discapacidades leves/moderadas en una o dos areas
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funcionales, en fase no estabilizada (durante primer aio), con ade-
cuado apoyo sociofamiliar y posibilidad de desplazamiento al ser-
vicio de rehabilitacion.

¢ Atencidn domiciliaria: indicada en personas con discapacidad mo-
derada/grave en fase no estabilizada, o cuando hay deterioro pun-
tual después del primer afio, y apoyo sociofamiliar suficiente para
poder estar en casa, con dificultades de desplazamiento al servicio
de rehabilitacién.

¢ Centro o Residencia de larga estancia: personas con discapacidad
en actividades basicas, incapaces de tolerar tratamientos intensos
y sin apoyo sociofamiliar suficiente como para prever el regreso al
domicilio a medio plazo. La ubicacién del paciente puede ir cam-
biando a lo largo de su proceso de rehabilitacién, sin perder la
coordinacién ni la continuidad.

No existe ninguna normativa que regule esta fase de la atencién en
todos los hospitales de la comunidad de las Islas Canarias [16], siendo
documentos de funcionamiento interno de los centros hospitalarios de-
pendientes de la Consejeria de Sanidad del Gobierno de Canarias.

Caracteristicas de la rehabilitacién ambulatoria, hospitalaria y domi-
ciliaria [17]:

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Dafio Cerebral.

b. Objetivos de la atencion

La rehabilitacién es un proceso limitado en el tiempo y orientado
por objetivos que pretende prevenir complicaciones, minimizar el déficit
y conseguir la maxima autonomia personal y |la reintegracion familiar y so-
ciolaboral. La rehabilitacidn ha de ser precoz para optimizar la asistencia,
asi como coordinada y continua a lo largo de las diferentes fases y ambitos
de atencion.

¢. Profesionales que forman el equipo

Equipo multidisciplinar rehabilitador.

d. Tipo de régimen de centro

Se contemplan varios tipos de rehabilitacién en funcién de si es hos-
pitalaria, ambulatoria o domiciliaria (criterios previamente especificados).
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e. Duracion del tratamiento

Depende de la persona en particular y sus necesidades.

f. dela rehabilitacion

La rehabilitacidon es publica, salvo los casos que no se puedan aten-
der que se dirigen a los centros privados con conciertos con la sanidad
publica canaria.

g. Atencion a la familia

Se ofrece educacion a la familia y al paciente, para ensefiarles ejerci-
cios y actividades que deberdn seguir haciendo de manera auténoma en
su hogar.

No se dispone de informacidn sobre la atencién al Dafio Cerebral de
caracter no intensivo, mas allad de la mencionada anteriormente [18].

Una vez finalizada la fase de rehabilitaciéon subaguda, no existe nin-
guna normativa que regule la continuidad sociosanitaria en la Comunidad
de Canarias [19]. Desde los centros de atencion en fase subaguda, en los
casos que se estima necesario, el trabajador social informa y proporciona
ayuda a la familia y al usuario para realizar los trdmites oportunos en los
servicios sociales [20, 21]. Estos también pueden ser informados desde
los servicios sociales de los ayuntamientos, o bien obtener informacion
por iniciativa propia. En esta fase, la persona con Daio Cerebral y su fa-
milia es derivada a los Centros de Valoracién de Discapacidad (CVD) para
su orientacion, por el equipo de valoracién y orientacion (EVO)™, y/o para
la valoraciéon de la dependencia. Actualmente, la valoracién de la depen-
denciay la discapacidad tiene una demora de aproximadamente 1 afo, lo
gue implica que la persona con Dafio Cerebral ha de permanecer en un
recurso privado o acudir a las asociaciones de Dafio Cerebral a la espera
de su valoracién y de que se elabore el Programa Individual mds ajustado
a su caso.

En Canarias no hay centros especificos para Dafo Cerebral desde los
servicios sociales. El Unico recurso especifico de atencién al Dafio Cerebral
en la fase crdnica es la asociaciéon ADACEA, con sus sedes en Gran Cana-
rias y Tenerife. Dentro de los recursos no especificos, los mas habituales
ofrecidos desde los servicios sociales son generales para personas con dis-
capacidad o dependencia. Las principales caracteristicas de cada una de

7. Los EVO se componen de un equipo compuesto por un médico, psicélogo y trabajador social. Se
encargan de realizar la valoracion del grado de discapacidad, con el objetivo de acceder a los recursos
establecidos por la normativa vigente.
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las alternativas de atencidn se detallan a continuacidn por centros o tipos
de recursos [22].

e Recursos de servicios sociales

a. Perfil de personas que se atienden

Mayores de 18 anos, en fase de secuela permanente y con reconoci-
miento de discapacidad.

b. Objetivos de la atencion

Los objetivos de la atencidn varian en funcién del tipo de recurso:

Los CRMF se dirigen a prestar servicios de rehabilitacidn integral y
formacién profesional adaptada. Canarias no dispone de este tipo de re-
curso, teniendo que desplazarse la persona con Dafio Cerebral a la penin-
sula.

Centros ocupacionales (CO), donde segun la secuela psicofisica, se
establecen programas ocupacionales dirigidos a obtener la integracion la-
boral adaptada (en centros especiales de empleo). Nunca tendran cardc-
ter de centros de trabajo.

Los CAMF tienen caracter de centros de dia o residenciales para
personas con discapacidad fisica (sin discapacidad psiquica asociada) con
dependencia de tercera persona para actividades basicas de vida diaria.
Son centros que prestan rehabilitacidon integral de mantenimiento de ca-
pacidades residuales.

Los CAMP: tienen caracter de centros de dia o residenciales para
personas con discapacidad psiquica profunda con o sin discapacidad fisica
asociada. Pueden disponer de fisioterapia de mantenimiento.

¢. Profesionales que forman el equipo

Varian en funcién del tipo de centro o recurso.

d. Tipo de régimen del centro

Depende del perfil del usuario. Dentro de la tipologia de centros aso-
ciados a la discapacidad encontramos:

- Régimen ambulatorio: CRMF y CO.
- Caracter de centro de dia o residencial: CAMF y CAMP.
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e. Duracion del tratamiento

Son centros de larga estancia, una vez existe el dictamen del EVO
respecto al perfil del usuario y tipo de centro. Por ejemplo, en el caso de
los CRMF, una vez completada la formacion profesional, el objetivo es la
integracion laboral, en empleo ordinario o centros especiales de empleo.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

El coste econdmico de los programas de rehabilitacion dependera
del tipo de secuela del usuario y sus recursos (i.e., normalmente existe
el copago del usuario, dependiendo de los ingresos). En todo caso, la ad-
ministracidon dispone de una prestacion vinculada al servicio, en caso de
bajos ingresos.

g. Atencion a la familia

Se da atencidn a la familia en todos los tipos de centro.
e Asociacion ADACEA (Gran Canaria / Tenerife)

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Dafo Cerebral de cualquier etiologia.

b. Objetivos de la atencion

El objetivo principal de la asociacién es el de informacidn y apoyo
a las familias, promocién de la autonomia y rehabilitacion integral en las
areas cognitiva/conductual, del lenguaje/comunicacion vy fisica. Ademas,
se llevan a cabo actividades de ocio y tiempo libre, asesoria juridica, en-
trenamiento en actividades de la vida diaria, programas de voluntariado y
talleres ocupacionales.

¢. Profesionales que forman el equipo

ADACEA GC: equipo multidisciplinar formado por neuropsicélogo,
logopedas, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas y trabajadores so-
ciales.

ADACEA Tenerife: equipo multidisciplinar formado por neuropsicé-
logo, logopeda, trabajador social, técnico en integracién social y psicélogo
clinico para los familiares. A lo largo de los proximos meses se prevé la
incorporacion de un terapeuta ocupacional al equipo.
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d. Tipo de régimen del centro

ADACEA GC: Centro terapéutico (rehabilitacién ambulatoria). No tie-
nen un centro, disponen de 40 plazas de atencién domiciliaria.

ADACEA Tenerife: Atencidn en centros civicos o locales mixtos que les
prestan para dar la atencién (espacios compartidos con otras asociaciones).

e. Duracion del tratamiento

El tiempo de duracidn del tratamiento depende de la fase de reha-
bilitacién en la que se encuentre la persona con Dafio Cerebral. Es muy
variable, y por regla general, las personas suelen permanecer afios acu-
diendo a estos servicios dado su caracter crénico.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

ADACEA GC: disponen de 40 plazas sin coste para el usuario cuyo
acceso es a través del convenio con el cabildo y el servicio de promocion
de autonomia personal.

ADACEA Tenerife: el coste de los recursos es de 50€/afio. También se
puede acceder a estos recursos desde los ayuntamientos, donde se pres-
tan servicios a usuarios en riesgo de exclusién social de manera gratuita
(i.e., coste cero para el usuario).

g. Atencion a la familia

Desde la asociacion se proporciona atencion a la familia en forma de
apoyo psicoldgico y talleres de formacion.

Desde el ambito de los servicios sociales, la normativa basica que re-
gula la atencién al Dafio Cerebral en la fase crdnica es estatal (RD. legisla-
tivo 1/2013), pero al estar transferidas las competencias, existe normativa
autondmica (ORDEN 18 de octubre 2012). Depende de la Consejeria de
Derechos Sociales, Igualdad, Diversidad y Juventud [23].

- Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se
aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos de las
personas con discapacidad y de su inclusién social.

- ORDEN de 18 de octubre de 2012, por la que se determina el proce-
dimiento para la valoracién y calificacion del grado de discapacidad
de las personas en el ambito de gestién de la Comunidad Auténo-
ma de Canarias. - Boletin Oficial de Canarias de 25-10-2012.

Las preguntas desde la 24 hasta la 31 han sido abordadas en la intro-
duccién de este documento, en el punto 2.4. Consideraciones Generales,
con caracter general para todas las comunidades.
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3.6. CANTABRIA

En la Comunidad de Cantabria no existe un cddigo diagndstico es-
pecifico para todos los casos con Dafio Cerebral [1]. Se consideran ictus,
traumatismos craneoencefalicos (TCE), anoxias, tumores e infecciones
dentro de la categoria de Dafio Cerebral.

ATENCION EN LA FASE AGUDA

Una vez se produce el Dafio Cerebral, existe una unidad especializa-
da de atencion al ictus (i.e., Unidad de Ictus) en uno de los centros hospi-
talarios de la comunidad [2]:

¢ Hospital Universitario Marqués de Valdecilla (HUMYV), Santander

La Unidad de Ictus forma parte del servicio de neurologia del hos-
pital y se ubica fisicamente en la Unidad de Alta Resolucidon Hospitalaria
(UARH). La UARH es una unidad destinada a cuidados intermedios (i.e.,
semi-intensivos) con caracteristicas que la diferencian de una planta de
hospitalizacidon convencional: estd dotada con camas de monitorizacion
en las habitaciones, dispone de atencion médica constante, cuenta con
una mayor ratio de enfermeria por paciente y se compone de un equipo
de profesionales altamente especializados. El tipo de etiologia mas co-
munmente tratado en este tipo de unidades son los ictus isquémicos. Sin
embargo, cuando la lesidn implica mayor gravedad, por ejemplo, pacien-
tes que ingresan por un hematoma intracraneal (i.e., ictus hemorragico) o
un ictus isquémico con gran deterioro de conciencia, estos son interveni-
dos desde el servicio de neurocirugia del hospital. El itinerario que siguen
los pacientes pasa por el ingreso en las Unidad de Cuidados Intensivos
(UCls) especificas de politrauma, dentro de cuidados intensivos generales,
las cuales dependen del servicio de Medicina Intensiva y Neurocirugia del
hospital. Este mismo recorrido es el que siguen pacientes que ingresan
en el hospital cuando la etiologia es diferente a un ictus (p. ej., cuando la
persona ingresa a consecuencia de un TCE o una anoxia) [3].

El tiempo medio de estancia en las Unidades de Ictus es de 3 dias
aproximadamente, pudiendo variar en funcién de las necesidades y carac-
teristicas de las personas. En el caso de las UClIs, el periodo puede incluso
ser mayor debido a las mayores secuelas y mayor gravedad asociadas a
este tipo de lesiones [4]. Los profesionales que atienden a estos pacien-
tes en las Unidades de Ictus lo conforma un equipo multidisciplinar al-
tamente especializado y coordinado por el/la neurdlogo/a: profesionales
sanitarios de Atencién Primaria, profesionales del servicio del 061 y de los
servicios hospitalarios de Neurologia, Urgencias, Medicina Interna, Neu-
rorradiologia, Rehabilitacion, Cirugia Cardiovascular, Neurocirugia, Cuida-
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dos Intensivos, Hematologia, personal de Enfermeria y de la Unidad de
Alta Resolucion Hospitalaria (UARH). El personal de UCI estd compuesto
por profesionales de neurologia, enfermeria, auxiliar de clinica y medicina
interna [5].

Las Unidades de Ictus vienen reguladas [6] a través del Plan de Aten-
cion al Ictus del Servicio Cantabro de Salud, Gobierno de Cantabria, Con-
sejeria de Sanidad y Servicios Sociales. Este plan establece la atencién de
todas las personas con ictus en camas de hospitalizacion especificas (con
monitorizacidn, protocolos establecidos y enfermeria entrenada). La ulti-
ma actualizacion de este plan se realizé en el afio 2012. Asimismo, cabe
sefalar la Ley 7/2002, de 10 de diciembre, de Ordenacion Sanitaria de
Cantabria, la cual tiene por objeto regular el Sistema Autondmico de Sa-
lud de Cantabria, estableciendo los derechos y deberes de los ciudadanos
respecto a los servicios sanitarios, asi como los instrumentos que garanti-
zan su cumplimiento.

ATENCION EN LA FASE SUBAGUDA

Después de las primeras horas/dias en las Unidades de Ictus o UCls
[7], la persona puede ser derivada a la planta de neurologia o al servicio
de neurocirugia, en funcién de la etiologia y caracteristicas de la lesion.
El personal de neurologia junto con el de enfermeria son los encargados
de gestionar la coordinacién entra las Unidades de Ictus y los servicios
de neurologia o neurocirugia, y decidir cudl es el mejor itinerario para la
persona afectada [8].

Durante esta etapa se le proporciona a la persona los cuidados ne-
cesarios mediante programas de rehabilitacidn especializada en la planta
de hospitalizacién [9], ddndose en la habitacién del paciente cuando es
posible y también en la sala de tratamiento del hospital destinada para
este fin. El tratamiento rehabilitador comienza en el mismo momento que
se considera que el paciente puede beneficiarse de un tratamiento reha-
bilitador y puede colaborar en el mismo. Los profesionales encargados del
tratamiento rehabilitador son los médicos de rehabilitadores, fisiotera-
peutas, terapeutas ocupacionales, logopedas y neuropsicélogos (este ul-
timo siendo un servicio privado pero concertado por el Servicio Cantabro
de Salud) [10]. La estancia media en estas unidades es dificil de estimar y
se caracteriza por ser altamente variable, en funcién del tipo de lesion, las
complicaciones que puedan llevar asociadas estas lesiones y las propias
condiciones o circunstancias del hospital. Por ejemplo, en los casos de
patologia vascular los tiempos suelen oscilar entre 3-4 semanas, siendo
un periodo de tiempo superior en el caso de los TCE [11].

En el momento del alta hospitalaria, si los médicos han determinado
la necesidad de un tratamiento de rehabilitacidn, existen diferentes alter-
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nativas de atencién en funcién del estado y caracteristicas de la persona
[12]. Se contemplan diferentes recorridos asistenciales en funcion de la
necesidad de intensidad de la rehabilitacion y el médico rehabilitador jun-
to con el trabajador social suelen ser las figuras encargadas de gestionar
los distintos itinerarios de rehabilitacion [13 - 15].

- Por un lado, aquellas personas que no precisan de un tratamiento
rehabilitador o de adaptacion a la nueva situacién tras la lesidn,
obtienen el alta.

- Por otro lado, aquellos pacientes que precisan de un tratamien-
to rehabilitador pueden continuar con su tratamiento de forma
ambulatoria, manteniendo en la medida de lo posible su trata-
miento rehabilitador y los mismos profesionales con los que ha
estado trabajando anteriormente/®. Por el momento, no existe
modelo domiciliario de atencién al alta hospitalaria (se quiere
poner en marcha en el futuro). En todo caso, durante todo el
proceso de rehabilitacion, las familias estan integradas en el tra-
tamiento y reciben informacién por parte de los profesionales
del hospital a través de una guia “Rehabilitacién tras un Ictus.
Una guia para pacientes, cuidadores y familias”, elaborada por
el Servicio Cantabro de Salud del Gobierno de Cantabria, que
contiene informacién sobre la nueva condicion a la que hacer
frente tras el Dafio Cerebral y también sobre los recursos socia-
les disponibles en la comunidad.

- Las personas que tras el alta no pueden volver a su domicilio y
gue precisan de una rehabilitacidn intensiva, son derivadas a cen-
tros de referencia nacional especificos para personas con Dafio
Cerebral. Normalmente, la opcidn publica suele ser la derivacién
al Instituto Guttmann; y la opcién privada el Hospital Aita Menni
(Mondragén).

- Aquellos pacientes que precisan de un tratamiento rehabilitador
intermedio (p. ej., perfil de personas que no reunen criterios de
rehabilitacién integral en centro de referencia de Dafio Cerebral,
paciente fragil anciano o cuidador de otro, que no puede volver al
domicilio de forma inmediata o tiene mas problemas médicos afia-
didos), son derivados a hospitales de convalecencia de subagudos.
En la comunidad de Cantabria la opcidn de convalecencia se da en
el Hospital de Santa Clotilde, un centro privado con plazas concer-
tadas con el Servicio Cantabro de Salud para este tipo de pacientes
y pacientes de paliativos. La rehabilitacién en este tipo de centros

8. Asi, en este momento, se entrega a los pacientes un triptico que incluye informacién de quiénes
son (o continuaran siendo) sus médicos, los teléfonos de contacto, etc., para que puedan mantener la
situacién lo mas similar posible al momento del tratamiento de rehabilitacién hospitalaria.
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incluye: terapia ocupacional, fisioterapia y logopedia, siendo pro-
gramas de rehabilitacién de una intensidad mds baja que en los
centros anteriormente nombrados.

- Finalmente, los pacientes con problemas de tipo social suelen ser
derivados a centros residenciales. En estos casos, la trabajadora
social es quien coordina la derivacién del hospital al centro resi-
dencial. Si el paciente tiene capacidad de mejoria, aunque vaya
a un centro residencial, sigue con el tratamiento ambulatorio del
HUMV. La Residencia geridtrica Vega de Pas es el centro donde sue-
len ser derivadas estas personas. Se trata de un centro de atencidn
a personas dependientes que cuenta con 48 plazas (33 de estas
concertadas con el ICASS del Gobierno de Cantabriay 15 privadas).
Los profesionales de este centro son profesionales de enfermeria,
psicologia, fisioterapia y de ocio y tiempo libre.

La normativa que regula esta fase de atencién [16] es la Ley 7/2002,
de 10 de diciembre, de Ordenacion Sanitaria de Cantabria tiene por objeto
regular el Sistema Autondmico de Salud de Cantabria, estableciendo los
derechos y deberes de los ciudadanos respecto a los servicios sanitarios,
asi como los instrumentos que garantizan su cumplimiento.

Las caracteristicas de la rehabilitacién de cardcter intensivo y no in-
tensivo han sido abordadas en los parrafos anteriores [17, 18].

Una vez finalizada la fase de rehabilitaciéon subaguda, no existe
normativa que regule la continuidad asistencial sociosanitaria en la fase
cronica en la Comunidad de Cantabria [19]. En esta fase, la continuidad
asistencial de las personas con Dafio Cerebral en los recursos ofrecidos
por los servicios sociales se tramita a través de la ley general de la de-
pendencia. Las personas encargadas de derivar al paciente con Dafo
Cerebral a dichos recursos son los trabajadores sociales del hospital,
guienes se encargan de iniciar los trdmites de dependencia. Cuando no
hay la figura del trabajador social, el Instituto Cantabro de Servicios So-
ciales (ICASS) se encarga de valora el perfil y mandar a la persona a un
recurso u otro en funcién de sus necesidades y caracteristicas [20]. En |a
pagina del ICASS del Gobierno de Cantabria (http://www.serviciossocia-
lescantabria.org) se ofrece una cartera de recursos donde los familiares
y personas con Dafio Cerebral pueden buscar el recurso mds apropiado
y sus servicios [21].

En la Comunidad de Cantabria existen dos recursos de atencion es-
pecificos para personas con Dafio Cerebral [22]: Centro de dia Cajal y Cen-
tro de dia Caminando.
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e Centro de dia Cajal:

a. Perfil de personas que se atienden

Centro especializado en la valoracién y asistencia a personas en si-
tuacion de dependencia y/o con discapacidad por padecer un trastorno
neuroldgico, a fin de favorecer su recuperaciéon y mejora de su autonomia
personal y social. La entidad se dirigia principalmente a personas con en-
fermad mental, pero desde hace unos afios inicié un proyecto de atencion
al Dafo Cerebral. Los criterios de acceso son:

- Personas con discapacidad y/o dependencia, con trastorno neuro-
l6gico, que presenten limitaciones de la movilidad y/o que precisen
cuidados sociosanitarios de alta intensidad, para realizar sus activi-
dades de la vida diaria.

- No encontrarse en estado de coma o estado vegetativo persistente.

- No presentar trastornos de conducta (heteroagresividad, conduc-
tas autolesivas, destruccion de objetos, etc.) de tal intensidad y/o
frecuencia, que alteren severamente la convivencia con otras per-
sonas usuarias e impida que éste se beneficie de las atenciones
sociosanitarias del centro.

- No presentar complicaciones de peligro vital ni precisar de atencio-
nes médicas propias de recursos sanitarios.

- Estar inscrito y ser beneficiario de un servicio sanitario de atencidn
primaria.

- Los beneficiarios de las plazas de Centro de Dia Cajal se asignaran
conforme a lo dispuesto por la normativa del Gobierno de Cantabria.

b. Objetivos de la atencion

Servicios dirigidos a la mejora de la salud y calidad de vida de las
personas usuarias, y la de sus familiares.

Objetivos generales:

- Mejora de la autonomia personal del usuario.

- Mejora de la convivencia y ambiente familiar del usuario.
Objetivos especificos con los usuarios y con sus familiares/cuidadores:

- Ayudar al usuario a recuperar el maximo nivel posible de funciona-
lidad e independencia, mediante el desarrollo de sus capacidades y
habilidades fisicas, psicoldgicas y sociales.

- Facilitar una atencién personalizada a las personas con discapacidad
y/o con dependencia por trastorno neuroldgico usuarios del centro.
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- Propiciar la integracién comunitaria de los usuarios.

- Concienciar y potenciar el desarrollo de hdbitos de salud y seguri-
dad, asi como conductas adaptativas a sus circunstancias y a su en-
torno (mantenimiento y mejora de estado fisico, evitar conductas
de riesgo, ajustar la toma de conciencia ante determinadas accio-
nes y comportamientos, ...).

- Apoyar, informar y orientar a las familias para dotarlos de pautas
y recursos que les permitan normalizar su vida diaria, mejorar la
convivencia y desarrollar habilidades de afrontamiento.

- Disminuir el estrés que la conducta del usuario genera en la familia
y la carga familiar que supone la convivencia.

- Incrementar la red de apoyo familiar, en particular, y social, en ge-
neral.

Servicios: Tratamiento neurorrehabilitador para responder a las
necesidades asistenciales de las personas usuarias, facilitando la re-
cuperacion y mejora de sus capacidades funcionales afectadas; Trata-
miento de las funciones motoras, cognitivas, del lenguaje y comunica-
cion, de la deglucidn, etc.; Tratamiento rehabilitador de las alteraciones
funcionales que caracterizan el Dafio Cerebral mediante la aplicacién de
Programas Asistenciales de forma coordinada e intensiva. Para aquellos
usuarios que de forma transitoria no puedan acudir al Centro, como
consecuencia de consecuencia de afecciones que asi se lo impidan se
busca propiciar una continuidad en el proceso asistencial, para lo cual
se visitard al usuario en su domicilio y se le facilitara material que haga
posible la realizacién de actividades rehabilitadoras. A sus familiares y
cuidadores se les asesorara en el apoyo a la realizacién de las activida-
des propuestas al Usuario.

¢. Profesionales que forman el equipo

No se dispone de esta informacioén.

d. Tipo de régimen del centro

Centro de atencion diurna, de lunes a viernes, con horario de 9h a 17h.

e. Duracion del tratamiento

No se dispone de esta informacién.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

20 plazas concertadas con el Gobierno de Cantabria y 8 plazas privadas.
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g. Atencion a la familia

Se ha especificado en los apartados anteriores.

e Centro de dia Caminando

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Dafo Cerebral con posibilidad de rehabilitacién e in-
clusién social. La franja de edad se establece entre los 18 y los 65 afos.

b. Objetivos de la atencion

Rehabilitacién integral fundamentalmente y lo mas pronto posible.

La asociaciéon tiene como objetivo general favorecer la mejora de la cali-
dad de vida de los ciudadanos de Cantabria con Dafio Cerebral y la de sus
familiares. Entre sus objetivos especificos se encuentran:

Informar y ayudar para la rehabilitacion integral, readaptacién a
la sociedad y mejora de la calidad de vida de personas con Dafo
Cerebral.

Promover recursos que son necesarios para atender a las necesida-
des de las personas con Dafio Cerebral como centros y servicios de
rehabilitacién y programas de reinsercidn sociolaboral de las per-
sonas con Dafio Cerebral.

Promover su autonomia personal y prevenir situaciones de depen-
dencia.

Colaborar con las distintas Instituciones y Entidades que intervie-
nen en la atencién de las personas con Dafio Cerebral.

Informar y concienciar a la sociedad de los problemas sanitarios,
humanos y sociales que se derivan de las lesiones cerebrales.

Organizar, promover y participar en campafias informativas y de
concienciaciéon y prevencion, asi como estudios cientificos.

Asesorar, ofrecer apoyo y formacién a los familiares/cuidadores de
personas con Dafio Cerebral.

Dar apoyo y asesoramiento a las personas con Dafio Cerebral, fami-
liares y cuidadores y reinsertarlos socialmente con el fin de tener
una mejor calidad de vida.

Reivindicar los derechos de las personas con Dafio Cerebral y de
sus familiares, ante las Instituciones y Entidades.

Concienciar y sensibilizar a la sociedad y a las instituciones sobre
Dafio Cerebral.
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- Conseguir la colaboracidn personal de voluntariado para la realiza-
cién de los fines de la Asociacion.

- Que las personas con Dafio Cerebral de Cantabria y sus familiares,
reciban las atenciones y ayudas que precisan.
En definitiva, mejorar la calidad de vida de los usuarios mediante el
desarrollo de la autonomia personal y la funcionalidad en su vida
diaria, dotar de estructura y contenido estimulante y enriquecedor
a su vida cotidiana, favorecer la participacion e integracion social
para ampliar la convivencia en su entorno y fomentar la normali-
zacion de su situacion y facilitar el desarrollo y normalizacién de la
vida del sistema familiar.

¢. Profesionales que forman el equipo

Cuentan con los siguientes profesionales: coordinadores, neurop-
sicélogos, psicélogos, logopedas, fisioterapeuta. terapeutas ocupacio-
nales, trabajadores sociales, equipo técnico auxiliar, médicos rehabili-
tadores.

d. Tipo de régimen del centro

Centro de atencién diurna, de lunes a viernes, con horario de 8,30h
a 16,30h. Ofrece servicios de comida y trasporte (ambos incluidos en el
concierto con el ICASS).

e. Duracion del tratamiento

En principio, el tratamiento rehabilitador tiene una duracién de 18
meses, pudiéndose alargar en aquellos casos en los que se puedan valorar
beneficios en el usuario en un periodo mayor de tiempo.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

El Centro cuenta con 32 plazas de centro de dia concertadas con
el ICASS (el concierto de estos centros son plazas concertadas de centro
de dia dentro de ICASS -mismo precio del coste/plaza que para discapa-
cidad fisica) y 2 plazas privadas. Dicho organismo es el que determinada
el copago en funciéon de los bienes econdmicos de los que disponga el
usuario.

g. Atencion a la familia

Objetivos generales: ofrecer atencion a las familias y/o cuidadores
de personas con enfermedades neurodegenerativas y Dafio Cerebral, de
toda la Comunidad Auténoma de Cantabria, preservar su estabilidad fisica
y psicoldgica, tanto de las familias y/o cuidadores como de los usuarios.
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Objetivos especificos:

e Informar, orientar, asesorar y apoyar a las familias y/o cuidadores
de las personas con enfermedades neurodegenerativas, Dafio Ce-
rebral, etc.

¢ Crear un espacio terapéutico y de respiro familiar, que favorezca la
estabilidad tanto fisica como psicoldgica de los familiares de perso-
nas con enfermedades neurodegenerativas y Dafio Cerebral.

¢ Concienciar a los/as familiares y/o cuidadores de personas afecta-
das por enfermedades neurodegenerativas y Dafio Cerebral acerca
de la situacidn que estan atravesando.

e Servir de apoyo y guia a los familiares y/o cuidadores para el cui-
dado de las personas con enfermedades neurodegenerativas y/o
Dafio Cerebral.

La normativa que regula esta atencién es la siguiente [23]:

= Centro de dia Caminando: Se encuentra regulada por el ICASS
(Instituto Cantabro de Servicios Sociales, Consejeria de Empleo
y Politicas Sociales), en base a la Orden EMP/68/2008 de 27 de
agosto.

* Centro de dia Cajal: Se encuentra regulada por el ICASS (Ins-
tituto Cantabro de Servicios Sociales, Consejeria de Empleo y
Politicas Sociales), en base a la Orden EMP/68/2008 de 27 de
agosto. Centro Acreditado siguiendo la Orden EMP/37/2010, de
18 de marzo, de la Consejeria de Empleo y Bienestar Social del
Gobierno de Cantabria.

Las preguntas desde la 24 hasta la 31 han sido abordadas en la intro-

duccién de este documento, en el punto 2.4. Consideraciones Generales,
con caracter general para todas las comunidades.
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3.7. CASTILLA-LA MANCHA

En la comunidad de Castilla-La Mancha no existe un cddigo diagnds-
tico especifico para todos los casos con Dafio Cerebral [1]. Se consideran
ictus, traumatismos craneoencefalicos (TCE), anoxias, tumores e infeccio-
nes dentro de la categoria de Dafio Cerebral.

ATENCION EN LA FASE AGUDA

Una vez se produce el Daio Cerebral, existen 7 unidades especializa-
das de atencidn al ictus (i.e., Unidades de Ictus) distribuidas a lo largo de
los 7 centros hospitalarios representativos de la comunidad auténoma [2]:

e Complejo Hospitalario de Toledo*
e Complejo Hospitalario Universitario de Albacete*

Hospital General La Mancha - Centro, Alcazar de San Juan, Ciudad
Real

Hospital General y Universitario de Ciudad Real

Hospital Virgen de la Luz, Cuenca

Hospital General y Universitario de Guadalajara

Hospital Nuestra Sefiora del Prado, Talavera de la Reina, Toledo

*Estos hospitales, a su vez, son considerados centros de referencia
para tratamiento endovascular.

Cuando la etiologia es diferente a un ictus [3], la persona afectada reci-
be la atencién necesaria en una Unidad de Cuidados Intensivos (UCI). Todos
los hospitales de la comunidad auténoma disponen de este tipo de unidades.

El tiempo medio de estancia en las Unidades de Ictus es de 7-8 dias
[4], y varia en funcidn de las necesidades y caracteristicas de la persona.
Los profesionales que atienen a estos pacientes en estas unidades son
equipos multidisciplinares especializados y entrenados de acuerdo con
la afectacion [5]. Asi, de manera mas concreta, en las Unidades de Ictus
encontramos un equipo de profesionales formado por personal de enfer-
meria especificamente formado y coordinado por neurologia. El objetivo
de este equipo es el diagndstico y tratamiento especifico del ictus, con
una localizacidn geogréfica exclusiva definida dentro del hospital y con
protocolos de actuacidon especificos y servicios diagndstico-terapéuticos
disponibles 24 horas. Las UCls se componen de personal especializado y
entrenado especificamente en las afecciones a tratar.

Las Unidades de Ictus vienen reguladas [6] a través del Protocolo de
Cddigo Ictus 2015, del Servicio de Salud de Castilla-La Mancha (SESCAM).
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ATENCION EN LA FASE SUBAGUDA

Después de las primeras horas/dias en estas Unidades de Ictus o
UCls [7], la persona puede ser derivada a otras plantas o servicios hos-
pitalarios. En el caso de los ictus, normalmente toda la estancia hospi-
talaria se realiza en las Unidades de Ictus o unidades de neurologia con
Equipo de Ictus. Asi, una vez que la persona sale de la Unidad de Ictus,
si el diagndstico es de ictus isquémico, la persona pasara al servicio de
Neurologia, y cabe considerar su ingreso en hospitalizacion a cargo de
otros servicios en funcion de la situacién clinica. En cambio, si el diag-
nostico es de ictus de tipo hemorrdgico o de cualquier otra lesiéon no
relacionada con la patologia cerebrovascular isquémica, se comunicara
al especialista responsable de su ingreso en hospitalizacién. El neurdlo-
go suele ser la figura encargada de gestionar la coordinacion entre estas
unidades y los posteriores servicios o plantas. En el caso de los TCE u
otras etiologias, los pacientes suelen pasar a una planta de neurocirugia
o una planta mas adecuada en funcién de sus necesidades. En los hospi-
tales mas grandes de la comunidad (como el de Toledo o el de Albacete)
muchas veces es la figura del médico rehabilitador la encargada de rea-
lizar las derivaciones [8].

Durante esta etapa el Servicio de Rehabilitacion del hospital le pro-
porciona los cuidados necesarios al paciente mediante programas de re-
habilitacion especializada, la cual puede ser en la misma habitacion o en
el gimnasio del hospital [9]. En aquellos hospitales mas grandes, como
el de Albacete o el de Toledo, la rehabilitacion empieza justo cuando la
persona lo necesita. Sin embargo, en aquellos hospitales mas pequefios,
aunque también se intenta ofrecer este servicio desde el primer mo-
mento, no es siempre posible debido a la saturacion de los servicios. En
cualquier caso, la rehabilitacion se centra exclusivamente en servicio de
fisioterapia y logopedia, destacando el caso del hospital de Talavera de
la Reina donde también se proporciona servicio de neuropsicologia [10].
La estancia media en estas unidades es dificil de estimar y se caracteriza
por ser altamente variable, en funcion del tipo de lesidn, las complica-
ciones que puedan llevar asociadas estas lesiones y las propias condi-
ciones o circunstancias del hospital. Asi, el periodo de hospitalizacién
puede abarcar desde muy pocos dias hasta 2 meses, siendo una media
aproximada de 10 dias para el caso de los ictus y un periodo de tiempo
mas prolongado en el caso de las personas con TCE (aproximadamente
2 meses) [11].

En el momento del alta hospitalaria, si los especialistas médicos han
determinado la necesidad de un tratamiento de rehabilitacién en un cen-
tro especializado de Dafio Cerebral, existen dos posibilidades de atencion:
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el Instituto de Enfermedades Neuroldgicas (IEN)®, situado en Guadalaja-
ra, y el Centro de Referencia Estatal de Atencién al Dafio Cerebral (CEA-
DAC), situado en la comunidad de Madrid. Los profesionales encargados
de decidir el recorrido asistencial que seguird el paciente son el médico
rehabilitador y el neurdlogo, junto con el resto del equipo médico [12].
En cualquier caso, no existen protocolos de derivacidn a estos centros de
rehabilitacién, y que la persona recurra o no a ellos depende del aseso-
ramiento que se haga desde el hospital. Existe una buena coordinacion
profesional que permite que se deriven practicamente la totalidad de los
casos a estos dos servicios especializados.

No se contemplan diferentes recorridos asistenciales en funcién de
la necesidad de intensidad de la rehabilitacion [13-15], ya que todas las
personas tras un Dafio Cerebral en la comunidad de Castilla-La Mancha
tienen algun tipo de rehabilitacion, ya sea en mayor o menor medida o
con una mayor o menor intensidad en funcidn de las necesidades de la
persona. Por ejemplo, en los casos mds severos, como puede ser estados
de minima conciencia, el paciente/familia junto con la ayuda del trabaja-
dor social de su hospital, se encargaran de buscar el recurso que mejor se
ajuste a sus necesidades y posibilidades.

La normativa que regula los centros de rehabilitacidn especializados
anteriormente mencionados es la siguiente [16]:

- Centro de Referencia Estatal de Atencién al Dafo Cerebral (CEA-
DAC), regulado por la Orden TAS/55/2002 de 8 de enero, (BOE de
17 de enero), del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales por la
que se crea el Ceadac.

- Instituto de Enfermedades Neurolégicas (IEN), regulado por la Or-
den de 07/04/2010, de la Consejeria de Salud y Bienestar Social, de
creacion del Instituto de Enfermedades Neuroldgicas de Castilla-La
Mancha. [2010/6711] - Diario Oficial de Castilla-La Mancha, de 26-
04-2010.

Caracteristicas de la rehabilitacion de caracter intensivo [17]: esta se
realiza en los dos centros especializados anteriormente mencionados (IEN
y CEADAC?). A continuacion, se describen las caracteristicas principales
del IEN:

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Dafio Cerebral. Son criterios de inclusion en este centro:

9. Instituto de Enfermedades Neuroldgicas (IEN): centro de rehabilitacion regional para el trata-
miento neurorehabilitador de las personas con Dafio Cerebral.

10. Para consultar las caracteristicas de este recurso se remite al lector al informe de la comunidad
de Madrid.
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e Tener una buena colaboracién en la rehabilitacion. El enfoque re-
habilitador interdisciplinar precisa capacidad de participar activa-
mente en el proceso, por lo tanto, excluye la situacion de estado
vegetativo persistente.

¢ La necesidad de un enfoque rehabilitador integral (ya que necesi-
dades de rehabilitacién fisica como la hemiplejia, sin ninguna otra
necesidad cognitiva, disfagia, etc. pueden ser tratadas por centros
no integrales como, por ejemplo, la URNA, dentro del propio IEN).

e Ser mayor de 16 y menor de 45 afios. Si existe posibilidad real de
recuperacion funcional, teniendo en cuenta la plasticidad cerebral,
se priorizaran pacientes menores de 70 afos.

¢ Capacidad para tolerar un programa rehabilitador de manera ac-
tiva y participativa durante un minimo de dos horas diarias a lo
largo del dia y de realizar tareas orientadas a un propdsito, aunque
precise de ayudas para completarlas.

b. Objetivos de la atencion

La actividad asistencial se realiza mediante programas neurorre-
habilitadores protocolizados, desarrollados por el equipo multidisci-
plinar. Estos programas son especificos para la rehabilitacion integral,
intensiva e individual de las personas con secuelas secundarias al Dafo
Cerebral, a aplicar lo antes posible siempre que el paciente presente
condiciones necesarias para la neurorrehabilitacién, descartdndose
aquellos pacientes en fase crénica o con una menor necesidad de in-
tensidad del tratamiento.

c. Profesionales que forman el equipo

Los profesionales que forman el equipo de rehabilitacién son de las
areas de la fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional, neuropsicologia,
enfermeria y trabajo social.

d. Tipo de régimen de centro

Régimen ambulatorio y de residencia. EI IEN cuenta con 24 plazas
residenciales, de lunes a viernes, y un servicio de centro de dia de rehabi-
litacion ambulatoria conocida como la Urna con 32 plazas.

e. Duracion del tratamiento

La duracién del ingreso en la zona residencial del IEN suele ser de 4
meses. En el centro de dia de rehabilitacién ambulatoria (en la Urna) la
duracién es mas flexible, pudiendo permanecer ahi el tiempo prescrito.
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f. Coste econdmico de la rehabilitacion

La atencién no tiene ningln coste para el usuario, ya que se tratan
de plazas publicas.

g. Atencion a la familia

Se trabaja con la familia en talleres, asesoramiento, atencién neu-
ropsicoldgica, voluntariado, etc. Sin embargo, no ofrece alojamiento o
facilidades relacionadas con este aspecto cuando vienen de fuera e ingre-
san a su familiar.

No se contempla el caso de la atencidn al Daio Cerebral de caracter
no intensivo [18].

Una vez finalizada la fase de rehabilitacion subaguda, no existe nin-
guna normativa que regule la continuidad asistencial sociosanitaria en la
fase cronica en la Comunidad de Castilla-La Mancha [19]. Desde los cen-
tros de atencién en fase subaguda, en los casos que se estima necesario,
el trabajador social, el médico rehabilitador o el equipo de enfermeria
informa y proporciona ayuda a la familia y al usuario para realizar los tra-
mites oportunos en los servicios sociales y les ofrecen informacién sobre
los tipos de recursos apropiados para esta fase [20, 21].

Es importante mencionar, no obstante, que muchas de las delega-
ciones del movimiento asociativo de la comunidad de Castilla-La Mancha
disponen de puntos de informacion en los hospitales publicos, con el ob-
jetivo de que las familias puedan acudir a ellos en caso de necesidad. El
problema es que por la Ley de Proteccién de Datos no pueden acudir di-
rectamente a las familias para informar y muchas de ellas no conocen la
existencia del punto de informacidn. Los puntos informativos disponibles
se indican a continuacién:

¢ Hospital General y Universitario (Ciudad Real) Punto de informa-
cion dentro de la planta de neurologia los viernes por la tarde, en
horario de 15:30 a 19h. Este comenzé en febrero del 2020. Princi-
palmente la persona que informa a las familias en este punto es
la trabajadora social de ADACE, pudiendo acudir, siempre que sea
necesario una jurista y una neuropsicéloga que acude al punto de
informacion una vez al mes. Debido a la pandemia esto esta para-
lizado.

¢ Hospital General La Mancha Centro (Alcazar de San Juan) y Hospital
Nuestra Sefiora del Prado (Talavera de la Reina) pendiente de firmar
los convenios con los hospitales, debido a la situacion de pandemia.
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Las alternativas de atencidn especificas para Dafio Cerebral que exis-
ten en la comunidad de Castilla-La Mancha son las que se describen a
continuacién [22]:

e ADACE CLM (Asociacion de Dano Cerebral Sobrevenido de
Castilla-La Mancha)

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Dafio Cerebral. No hay criterios de inclusion en los cen-
tros de ADACE CLM, salvo la Unica excepcién de si la persona lleva afiadido
consumo de drogas. Cabe destacar que ahora, a consecuencia de la satu-
racién de los centros de rehabilitacion existentes para las fases subagudas
de la lesién, el perfil de los usuarios que acuden a ADACE CLM estd cam-
biando y ahora llegan muchos usuarios en fase subaguda.

b. Objetivos de la atencion

Ofrecer una atencidn profesional, integradora y participativa tanto a
las personas con Daio Cerebral de Castilla-La Mancha como a sus familias.
Su misién es mejorar la calidad de vida de las personas con Dafio Cerebral
de Castilla-La Mancha y sus familias a través de una atencidn profesional,
integradora y participativa, apoyandoles en el ejercicio de sus derechos
de ciudadania y reivindicando y promocionando la existencia de recursos
y servicios necesarios y suficientes para facilitar que cada persona con
Dafio Cerebral tenga el mejor nivel posible de salud e integracién en su
comunidad.

Ademas de los talleres de rehabilitacion, dada la cronicidad de las
personas que atienden a ADACE CLM, se realizan actividades como, por
ejemplo: programas de atencidn comunitaria de ocio, vacaciones, viajes
de fines de semana, tertulia-café, compras u otras actividades de ocio.
Todo esto siempre planificado en conjunto con la persona y en base a
sus intereses. La atencidn puede ser tanto individual como grupal, priori-
zando grupal en fase crénica. A continuacién, se describen en detalle los
servicios que presta ADACE CLM:

1. Programa de Informacidn, Orientacion y Apoyo: Proporciona apo-
yo e informacién a los familiares y personas con Dafo Cerebral
desde el momento del accidente, asi como fomentar la formacion
de los familiares para un mayor conocimiento del Dafo Cerebral.

2. Programa de Centros de Atencidn Directa (CAD): El objetivo a con-
seguir es que las personas sean capaces de organizar las activida-
des de la vida diaria de manera normalizada y con la mayor inde-
pendencia posible.
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3. Programa de Voluntariado: Para hacer participe a la sociedad de
una manera activa de la problemdtica de las personas con Dafo
Cerebral.

4. Programa de Ocio y Vacaciones: Su objetivo es que las personas
con Dafo Cerebral y sus familias puedan disfrutar de jornadas de
ocio y de vacaciones adaptadas a las necesidades del Dafio Cere-
bral.

5. Programa de Formacidn y Empleo, incluyendo actuaciones previas
a empleo con apoyo.

6. Programa de Informacidn Hospitalaria: Apoyo social para paliar la
incertidumbre y desamparo de las familias durante la etapa hospi-
talaria, informando sobre prestaciones o ayudas que se pueden so-
licitar y los recursos sociosanitarios a su disposicion cuando aban-
donen el Hospital.

7. Programa de Prevencidon de Dafio Cerebral: Se realiza un progra-
ma de Prevencidén Vial para menores y jovenes y de Ictus para
adultos.

8. Programa de Alojamiento: Vivienda Tutelada para jovenes entre
18 y 40 aios con Dafio Cerebral para entrenamiento en vida inde-
pendiente.

Se realizan servicios de atencién a domicilio de dos formas diferen-
tes. Una de ellas se realiza para aquellos usuarios que necesitan adapta-
ciones de vivienda, donde la terapeuta ocupacional les ayuda a funcionar
en sus domicilios. Asimismo, aquellos usuarios que no pueden atender a
las delegaciones, se realiza este tipo de servicio.

Asimismo, se dan servicio de logopedia y fisioterapia.

¢. Profesionales que forman el equipo

Los profesionales que forman parte del equipo de atencién son igua-
les en cada una de las delegaciones, variando el nimero de cada uno de
ellos en funcidn del centro y de las necesidades geograficas. Asi, hay un
profesional de Neuropsicologia y de Trabajo Social por provincias. El Te-
rapeuta Ocupacional, Fisioterapeuta y el Logopeda si estdn en todas las
delegaciones.

d. Tipo de régimen del centro

ADACE CLM se compone de delegaciones en todas las capitales de
provincia y también en Alcazar de San Juan, Almansa y Talavera de la Rei-
na (8 centros en total, mediante programas de atencién subvencionadas
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anualmente por la Junta de CLM).

Las 8 delegaciones de ADACE CLM son centros de atencidn directa que lle-
van a cabo rehabilitacion ambulatoria. Se quieren habilitar plazas de centro de
dia, pero de momento estos tramites estan parados a consecuencia del COVID.

Asimismo, ADACE CLM dispone de una vivienda tutelada para jévenes
(entre 18-40 afios) con Dafio Cerebral en la provincia de Albacete y en cola-
boraciéon con la Consejeria de Bienestar Social de la Junta de Comunidades
de Castilla-La Mancha. Esta es coordinada por la terapeuta ocupacional y
dispone de 5 plazas. El objetivo de esta vivienda es potenciar la vida inde-
pendiente del joven, fomentando su vida social y laboral a través de la con-
vivencia fuera del entorno familiar y con el apoyo de profesionales.

e. Duracion del tratamiento

Indefinido (se atiende hasta que no se puede dar mas servicio), ya
gue no pueden dar altas. En este sentido, cuando el usuario ha llegado a
su maxima capacidad rehabilitadora y creen que ADACE CLM ya no es el
recurso apropiado, desde la asociacidn se le busca un nuevo recurso.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

El acceso a las actividades de ADACE CLM, menos las plazas de la
Vivienda tutelada tienen un coste de 3 € las grupales y 5€ las individuales
para todas aquellas personas socias, gracias a la financiacion de la conse-
jeria de Bienestar Social.

Aunque pueden recibir la rehabilitacién personas que no sean socias
a un coste mayor publicitado a través del documento Tarifas y Servicios,
nunca se ha dado el caso, salvo que la persona sea beneficiaria de una
prestacién vinculada al servicio, a través del Servicio de Dependencia,
donde el coste de las sesiones sera el que marque la normativa y, en su
caso, dicho documento del afio en curso.

g. Atencion a la familia

Se ofrece atencidn a la familia al igual que a los usuarios con Dafo Cere-
bral. Por ejemplo, el Programa de Informacidn, Orientacién y Apoyo sirve para
proporcionar apoyo e informacién a los familiares y personas con Dafio Cere-
bral desde el momento del accidente, asi como para fomentar la formacién
de los familiares para un mayor conocimiento del Dafio Cerebral.

e lguala3, Asociacion de Familiares, Amigos y Personas con Dafio
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Cerebral de Castilla-La Mancha

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Daio Cerebral y sus familiares.

b. Objetivos de la atencion

La atencién que se ofrece desde esta asociacion se dirige a cumplir
los siguientes objetivos:

1.

Fomentar la autonomia e independencia de las personas con Dafo
Cerebral de Castilla-La Mancha.

. Potenciar la calidad de vida de las personas con Dafio Cerebral y

el establecimiento de mecanismos que favorezcan su educacion,
formacion y empleo y fomentar sus derechos y participacion en la
comunidad.

. Promover el bienestar de las familias, atender la situacidn de aque-

llas que tengan un familiar con Dafio Cerebral, estén o no en situa-
cion de especial vulnerabilidad o conflicto social.

. Desarrollar programas y actividades en el ambito sociosanitario y

de la salud mental, respetando siempre la libertad y autonomia
frente a los poderes publicos.

. Sensibilizar a la sociedad y hacer visibles las circunstancias especi-

ficas de las personas con Daio Cerebral y sus familias.

. Desarrollar programas de intervencién social y atencion psicolégi-

ca, juridica y sociosanitaria para colectivos de personas mayores
y/o en situacion de dependencia (Parkinson, Alzheimer, Esclerosis
Multiple...), respetando siempre la libertad y autonomia frente a
los poderes publicos.

. Realizar actividades en asociaciones de familiares y enfermos con

patologias crénicas e incapacitantes.

. Colaborar con entidades publicas y sociales en programas de for-

macion, investigacién y evaluacion.

. Reivindicar los derechos de las personas con Dafio Cerebral y sus

familias ante las administraciones publicas y privadas.

Hay dos ejes principales dentro de la labor de esta asociacién:

- Los Servicios de Promocién de la Autonomia Personal (SEPAP)

vienen desarrolldndose desde 2017. Se trata de programas diri-

95



ESTUDIO DE INVESTIGACION FEDACE “MODELOS DE ATENCION AL DANO CEREBRAL EN ESPANA”

gidos a personas con Grado | de Dependencia, con el objetivo de
mantener un nivel de actividades que retrase la pérdida de capa-
cidades funcionales. Disponen de varios equipos, pues gestionan
6 de estos servicios: en Quintanar de la Orden, Los Yébenes, Pue-
bla de Almoradiel, Villa de Don Fadrique, Sonseca y Polan. Estos
equipos cuentan con profesionales de fisioterapia, terapia ocu-
pacional, logopedia, psicologia y neuropsicologia. Mas de 100
personas son atendidas de lunes a viernes en estos programas,
gue dependen de la Direccién General de Atencidn a Personas en
Situacidn de Dependencia, y se apoyan en los Servicios Sociales
de cada municipio.

- Los Programas de Atencién a Personas con Dafio Cerebral en su
entorno natural, dependen de la Direccidon General de Atencién
a Personas con Discapacidad, y también de la Direccién General
de Calidad y Humanizacion de la Asistencia Sanitaria. Estos son
los programas especificos para los que Iguala3 se constituyd, los
gue suponen la atencidn especifica al Dafio Cerebral. Los perfiles
profesionales son trabajo social, pedagogia, psicologia, neuropsi-
cologia, fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia y educacién
social. Son mas de 200 las personas asociadas, entre familiares y
personas con Dafio Cerebral, que reciben atencién individual en
sus domicilios.

¢. Profesionales que forman el equipo

El equipo técnico interdisciplinar cuenta con diversos perfiles pro-
fesionales para atender las necesidades de los usuarios y familias en
cualquier punto de Castilla-La Mancha. En total, cuentan con 6 profe-
sionales de fisioterapia, 2 de terapia ocupacional, 3 de psicologia, 2 de
neuropsicologia, 1 trabajadora social, 1 pedagoga, 1 logopeda y 1 edu-
cadora social.

d. Tipo de régimen del centro

La prestacién de este servicio se realiza en el entorno natural del
usuario y su familia, dentro de Castilla-La Mancha.

e. Duracion del tratamiento

No se dispone de esta informacién.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

No se dispone de esta informacioén.
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g. Atencion a la familia

Se presta atencién tanto a los usuarios con Dafio Cerebral como a
sus familias.

¢ Fundacion Carmen Arias (Residencia de Socuéllamos, Ciudad Real)

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Dafio Cerebral menores de 55 afios.

b. Objetivos de la atencion

Ofrecer los servicios sociosanitarios que necesite la persona.

¢. Profesionales que forman el equipo

El equipo técnico interdisciplinar de la unidad de Dafio Cerebral de-
dicada a los servicios sociosanitarios del centro residencial cuenta con
profesionales de las siguientes areas: fisioterapia, terapia ocupacional,
medicina, enfermeria auxiliar de clinica, animacién sociocultural, trabajo
social, psicologia e integracion social.

d. Tipo de régimen del centro

El Complejo Residencial cuenta con un total de 146 plazas residen-
ciales, de las cuales, 129 son para la atencion a personas mayores, siendo
92 las que estan concertadas con la Junta de Comunidades de Castilla-La
Mancha, y 19 plazas* para atencién a personas con Dafio Cerebral (desde
el aflo 2008). Dispone de 40 plazas de Estancias Diurnas, de las cuales, 7
estan concertadas con la Administracién Regional.

*Como estas plazas suelen estar siempre ocupadas, el resto de los
usuarios que necesitan de un recurso de estas caracteristicas tienen que
acudir a residencias de mayores.

e. Duracion del tratamiento

No se dispone de esta informacioén.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Se trata de un centro residencial cuyo acceso puede ser privado o
por derivacién de servicios sociales. Cuenta con 19 plazas concertadas
para personas con Dafio Cerebral a través de la Consejeria de Salud y Bien-
estar Social de la Junta de Comunidades de Castilla-La Mancha contando
con el apoyo y asesoramiento de la asociacién ADACE CLM en cuanto a la
atencién de las personas con Dafo Cerebral que se encuentran ingresadas
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en el médulo especifico de Dafio Cerebral.

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacioén.

Finalmente, cabe destacar las 2 plazas en Centros de Dia en el Com-
plejo Residencial “El Carmel” (Talavera de la Reina), pensadas para per-
sonas con Dafo Cerebral mayores de 55 afios. Estas plazas se gestionan
desde ADACE CLM en colaboracién con la Consejeria de Bienestar Social
de la Junta de Comunidades de Castilla-La Mancha. Su tramitacién se hace
a través de los Servicios Sociales de Zona.

Las preguntas desde la 24 hasta la 31 han sido abordadas en la intro-
duccién de este documento, en el punto 2.4. Consideraciones Generales,
con caracter general para todas las comunidades.
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3.8. CASTILLA Y LEON

El Conjunto Minimo Basico de Datos (CMBD) de Altas Hospitalarias
de Castilla y Ledn sigue la clasificacion de referencia para la codificacion
de datos clinicos en el RAE-CMBD, que es la CIE-10-ES, modificacién clinica
de la Clasificacion Internacional de Enfermedades de la CIE-10. En dicha
clasificacion no existe un cadigo especifico para Dafo Cerebral, por lo que
éste no se codifica como tal [1].

Asi, los casos se identifican en el ingreso hospitalario por la causa
gue motiva el Dafo Cerebral, siendo las siguientes las mas habituales de
Dafio Cerebral, con cddigos diagndsticos CIE-10 asociados:

¢ Los accidentes cerebrovasculares isquémicos o hemorragicos: 161.9
ACVA hemorragico; 163.50 ACVA isquémico; 163.40 ACVA embodlico;
160.9 hemorragia subaracnoidea; G45.9 accidente isquémico tran-
sitorio.

e Traumatismo craneoencefalico con o sin politraumatismo asocia-
do: S06.9X9a traumatismo craneoencefalico; S06.369A hemorragia
cerebral postraumatica; FO7.81 Encefalopatia postraumatica.

¢ G93.1 Encefalopatia anodxica.

e K72.91 Encefalopatia hepatica.

¢ G93.41 Encefalopatia metabdlica no especificada.
e (G21.0 Sindrome neuroléptico maligno.

e G40.901 Convulsiones (especialmente el estado de mal epiléptico
generalizado G40.301).

e Meningoencefalitis.

e Postoperatorio neurocirugia (lesiones ocupantes de espacio, aneu-
rismas, etc.).

ATENCION EN LA FASE AGUDA

Una vez se produce el Daio Cerebral, existen cinco unidades espe-
cializadas de atencidn al ictus (i.e., Unidades de Ictus), cuatro en los cen-
tros hospitalarios de nivel 3 y uno en un hospital de nivel 2, presentes en
la comunidad auténoma [2]:

¢ Hospital Universitario de Burgos

Hospital Universitario de Leén

Hospital Universitario de Salamanca
Hospital Clinico Universitario de Valladolid
Complejo Asistencial de Segovia
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Ademas, existe Equipo de Ictus en el Complejo Asistencial de Soria.

Esta Red de asistencia se conforma a través de Unidades de Ictus,
Centros de Referencia y Equipos de Ictus.

e Las Unidades de Ictus (Ul) suponen la disponibilidad de un espacio
fisico especifico con camas y personal entrenado para la asistencia
al ictus agudo, contando con guardia de neurologia de presencia
fisica para la valoracién neurolégica y la indicacion del tratamiento
de reperfusion.

¢ Los Centros de Referencia en Ictus o Centros Terciarios (CTl) ademas
de Unidad de Ictus, disponen de atencidn neuroquirurgica y trata-
miento endovascular (TEV) en régimen 24/7. Son el CAU de Burgos, el
CAU de Ledn y el HCU de Valladolid. EI CAU de Salamanca dispone de
atencion neuroquirdrgica en régimen 24/7 y TEV en el tramo horario
de 8h-15. En el resto del horario el TEV de las zonas dependientes de
Salamanca (SA, AV y ZA) es asumido por el HCUV.

e Los Equipos de Ictus (El) son centros que en su cartera de servicios
ofrecen en régimen 24/7 la realizacion del protocolo de neuroima-
gen de cddigo ictus, la valoracidn neuroldgica urgente (presencial
o remota a través del Teleictus) y la capacidad de aplicar el tra-
tamiento trombolitico endovenoso tras la indicacién por parte de
neurologia, estando priorizada y estandarizada a través de un pro-
tocolo y circuito hospitalario bien definido la atencién a los pacien-
tes con cddigo ictus. Dispone de equipo de ictus (El) por atencion
neuroldgica presencial el CA de Soria. Se dispone de equipos de
ictus (El) a través de Teleictus en cuatro hospitales mas de la co-
munidad: Complejo Asistencial de Avila, Complejo Asistencial de
Zamora, Hospital Universitario de Palencia y Hospital Santos Reyes
(Aranda de Duero, Burgos).

El Proyecto de Telemedicina de la Gerencia Regional de Salud ha im-
plementado nuevos dispositivos de Teleictus en el CA de Avila, el CA de
Zamora y el CA de Palencia, conectdndolos con sus centros de referencia
Salamanca y Valladolid respectivamente. En 2021 se renovara con estos
nuevos dispositivos la prestacidn Teleictus ya existente del Hospital San-
tos Reyes de Aranda de Duero y el Hospital de Medina del Campo.

La atencion al ictus en Castilla y Ledn se lleva a cabo a través de una
Red de Asistencia al Ictus conformada por 4 Nodos de Ictus:

1. NODO DE ICTUS CAU DE BURGOS: incluye el CAU de Burgos, el CA
de Soria y el H Santos Reyes de Aranda de Duero. Por cercania geo-
grafica, los pacientes del Hospital Santiago Apdstol de Aranda de
Duero se atienden en el HU de Alava.
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2. NODO DE ICTUS CAU DE LEON: incluye el CAU de Ledn con el H El
Bierzo y el H de Benavente.

3. NODO DE ICTUS CAU DE SALAMANCA: incluye el CAU de Salaman-
ca con el CA de Avila y el CA de Zamora.

4. NODO DE ICTUS HCU DE VALLADOLID: incluye el HCU de Valladolid,
el HU Rio Hortega de Valladolid, el CAU de Palencia, el CA de Sego-
viay el H de Medina del Campo.

Para la atencion de las personas con Dafio Cerebral de etiologias di-
ferentes al ictus, asi como para el paciente con ictus complicado, existen
Unidades de Cuidados Neurocriticos, Neurocriticos Neurotraumatoldgicos
y Neurocriticos Neuroquirurgicos en los cinco hospitales de referencia de
nivel 3 de la comunidad (CAU de Burgos, CAU de Ledn, CAU de Salamanca,
HU Rio Hortega de Valladolid y HCU de Valladolid) [3].

La atencion del paciente con Dafio Cerebral que precisa de cuidados
criticos se lleva a cabo en las Unidades de Cuidados Intensivos (UCI), con
estancias medias globales de 12 dias, dependiendo de la patologia que lo
haya originado, con un rango entre los 3 y los 25 dias [4]. El tiempo medio
de estancia en las Unidades de Ictus es de 24 - 72 horas.

En la Comunidad de Castilla y Ledn el procedimiento para coordinar
la atencién de paciente que sufre un ictus fuera del hospital es el “Cédigo
Ictus Extrahospitalario” implantado desde el afio 2009, estableciéndose el
traslado prioritario de los pacientes susceptibles de tratamiento a un Cen-
tro Util en Ictus con el objetivo de reducir las latencias en el acceso al tra-
tamiento. Estd implantado en todas las areas de salud de la comunidad y
es coordinado y gestionado desde la Gerencia de Emergencias Sanitarias.

Ademas del Cdédigo Ictus Extrahospitalario cada centro hospitalario
tiene implantado un Cddigo Intrahospitalario para la atencidn rapida y
coordinada de los pacientes a su llegada al hospital (realizacién de prue-
bas de imagen, analitica, derivacion a otro centro si precisa). Actualmente
se estd elaborando la “Estrategia de Atencidn al ictus en Castilla y Ledn.
Atencidn en fase aguda”, con el objetivo de estandarizar a nivel regional
el proceso asistencial extra e intrahospitalario y los criterios de indica-
cion del tratamiento e ingreso en las Unidades de Ictus, coordinando las
actuaciones de todos los profesionales y Equipo Multidisciplinar que in-
tervienen en el circuito asistencial del paciente con cddigo ictus activado
(Emergencias Sanitarias, Atencion Primaria, Urgencias, Radiologia, Neuro-
logia, Cuidados Intensivos y Medicina Interna, segun los casos) [5 y 6]. La
figura del Coordinador de Ictus ya esta establecida en todos los centros
para liderar y coordinar las actuaciones entre los profesionales del propio
centro, asi como con los centros de referencia para conseguir los estanda-
res establecidos.
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ATENCION EN LA FASE SUBAGUDA

Tras el alta en las Unidades de Ictus los pacientes son transferidos a
la planta de neurologia [7] por coordinacién entre los correspondientes
profesionales [8] y planificando la atencién y necesidades del paciente.
Los pacientes con Dafo Cerebral al alta de las UCls son derivados, segun
la etiologia y la gravedad, a planta de neurologia cuando el origen es in-
feccioso o metabdlico, a la Unidad de Ictus, o a la planta de neurocirugia
si la causa es tumoral o traumatica, a través de la coordinacion de los
respectivos profesionales.

Para la rehabilitacion del paciente con Dafio Cerebral, en funcion de
los déficits encontrados y del estado funcional previo, se establecen unos
objetivos de tratamiento, inicidndose en la propia habitacién del paciente
o en la sala de fisioterapia si la situacion lo permite, y programandose
para su continuidad al alta hospitalaria citdndose en general de forma
preferente en los Servicios de Rehabilitacion. En muchos centros esta re-
habilitacion, en las esferas de fisioterapia, rehabilitacion respiratoria y de-
glucion comienzan en la UCI [9].

La duracién del ingreso en planta de estos pacientes depende de la
causa, tipo de paciente y grado de solucion de la patologia, con estancias
medias de 6,5 dias, habituales entre 10 y 15 dias, y minimas de 3 semanas
en pacientes neuroquirdrgicos. Las estancias habituales de ictus isquémicos
son de 7-10 dias; en infartos lacunares e ictus minor 4-7 dias; en infartos
extensos de gran vaso 10-14 dias y en ictus hemorragicos 15-20 dias [11].

Al alta hospitalaria los pacientes con Dafio Cerebral reciben un in-
forme médico conjunto de sus responsables clinicos de los servicios de
neurologia y rehabilitacion que incluye su situacion clinica, cognitiva y de
comportamiento (colaboracién), pautas de rehabilitacion y prondstico
funcional [12].

Al alta hospitalaria existen circuitos establecidos de derivacion a los
respectivos recursos, pero no protocolos especificos consensuados a tal
efecto, definiéndose éstos por las recomendaciones de los profesionales
de cada centro [13]. El criterio especifico para determinar si una perso-
na se beneficia de una rehabilitaciéon al alta es su posibilidad de mejoria
y su estado cognitivo, siendo sus responsables clinicos quienes deciden
la atencién que se proporciona [14, 15]. Al mismo tiempo, el trabajador
social realiza informe conjunto clinico y social del paciente, para decision
de centro de destino mas adecuado al alta del paciente, proporcionando
también informacion sobre los recursos sociosanitarios y otros tipos de
ayuda a los familiares.

No existe ninguna normativa que regule esta fase de atencién en
todos los hospitales de la comunidad de Castillay Ledn [16].
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Los pacientes que al alta hospitalaria vuelven a su domicilio y tienen
capacidad para poder desarrollar un programa de rehabilitacién ambula-
toria, reciben prescripcién de la rehabilitacion en régimen diario o alterno
segln las necesidades y situacién clinica del paciente, con revisiones pe-
riédicas por el médico rehabilitador que va ajustando los objetivos y tra-
tamiento segun la evolucién hasta el estacionamiento clinico, pudiendo
durar desde las 3 semanas hasta los 6-8 meses, siendo el ultimo periodo
mencionado el mas habitual, continudndose mientras exista ganancia de-
tectable y medible en déficit y funcidn, teniendo en cuenta el ictus como
patologia mas frecuente) [16].

Los objetivos del tratamiento rehabilitador estan orientados a:

e Minimizar los déficits y, por consiguiente, reducir la discapacidad resi-
dual, intentando recuperar la funcionalidad y autonomia previa.

¢ Prevenir las complicaciones derivadas de la lesion cerebral o sus
secuelas.

e Preservar las estructuras y funciones para conseguir alcanzar la
maxima capacidad fisica y funcional posible en cada caso, en parti-
cular de la marcha.

¢ Informar, formar y entrenar a la familia en los cuidados del pacien-
te.

e Conseguir el mayor nivel de inclusién social posible y contribuir a
mejorar la calidad de vida de las personas con Dafio Cerebral y sus
familias.

Los centros asistenciales disponen de profesionales implicados en
la rehabilitacidn del paciente con ictus y Dafio Cerebral en las areas de
fisioterapia, terapia ocupacional y psicologia clinica; la prestacion de lo-
gopedia se ofrece en todas las dreas de salud, con medios propios o con-
certados. En 4 centros (LE, SA, Bierzo y ZA) se da la prestacion con medios
propios, y en el resto de los casos se ofrece a través de un concierto con
las Gerencias de Salud de Area.

Aquellos pacientes que pueden afrontar un programa de rehabilita-
cion intensiva y tienen necesidades de institucionalizacién tienen acceso
a los centros de referencia del sistema nacional de salud, el Instituto Gu-
ttmann o el Centro de Referencia Estatal de Atencidn al Daio Cerebral
(CEADAC) siguiendo los criterios establecidos por los centros, o al Hospital
Nacional de Parapléjicos de Toledo si fuera el caso.

En Salamanca se cuenta con una unidad polivalente de Cuidados Su-
bagudos en el Hospital los Montalvos (Salamanca), donde se presta aten-
cién por un Equipo Multidisciplinar integrado por Rehabilitacidon, Neuro-
logia y Medicina Interna.
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En Valladolid existe un centro privado, Centro Hospitalario Benito Men-
ni, que dispone de una Unidad de Dafio Cerebral, que ofrece la prestacion de
neurorrehabilitacion integral en régimen de hospitalizacidon y ambulatorio.

Con respecto a la rehabilitacidon no intensiva, las actuaciones por parte
de los servicios de rehabilitacion de los centros asistenciales son paliativas,
seglin objetivos a conseguir, tales como el tratamiento de disfagia, infiltra-
ciones con toxina botulinica para evitar contracturas y facilitar la movilidad y
los cuidados, necesidades ortoprotésicas, ayudas técnicas para domicilio, con
objetivos de atencidn claros, comprensibles, realistas y acordados con la fa-
milia, sin criterios especificos acordados para la comunidad, pero aplicdndose
en pacientes sin limitaciones previas. Existe asesoramiento y entrenamiento
para las familias seguin disposicién, y apoyo psicoldgico segun los centros [18].

En el caso de personas que no se puedan beneficiar de programas
de rehabilitacion intensiva [18], pueden cursar ingresos en recursos socio-
sanitarios, regulados en el Decreto 59/2003, de 15 de mayo, por el que se
aprueba el Il Plan Sociosanitario de Castilla y Ledn.

En aquellos casos en los que la persona con Daio Cerebral no pueda
volver a su residencia habitual tras el alta en el sistema sanitario, y tiene
capacidad de recuperacion funcional, existe el acceso por prioridad social a
los servicios de atencidn asistencial. Asi, se dispone de Servicios de atencidn
residencial con cuidados sociales y sanitarios para personas en situacion de
convalecencia (Cddigo 29.6 del catdlogo de servicios sociales), cuyas condi-
ciones generales y sistema de acceso estd regulado en el Convenio de Cola-
boracién entre la Gerencia Regional de Salud y la Gerencia de Servicios So-
ciales para la gestion conjunta de Unidades de Convalecencia Sociosanitaria
en Centros Residenciales para personas mayores, de titularidad de la Geren-
cia de Servicios Sociales, existiendo actualmente 15 recursos asistenciales
en la comunidad, al menos uno por provincia, comprendiendo los cuidados
sanitarios de larga duracién, la atencién sanitaria a la convalecencia, la reha-
bilitacion a las personas con déficit funcional recuperable y la atencién sani-
taria a las personas con problemas de salud secundarios a su discapacidad.

Contenido

Servicio que garantiza la calidad de vida y la atencidn integral, conti-
nuada y adaptada a las necesidades de las personas en situacién de con-
valecencia, promoviendo su autonomia y potenciando sus capacidades,
en un entorno normalizado y accesible.

Comprende las siguientes actuaciones:

e Atencidn en el ambito de la salud, promoviendo su recuperacién y
el restablecimiento de las funciones alteradas por la enfermedad,
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mediante los adecuados cuidados sanitarios, el control de la admi-
nistraciéon de medicacién y una alimentacion saludable.

¢ Alojamiento, manutencidn, limpieza y lavanderia.

e Atencidn a las necesidades cotidianas de manera que se fomente
la autonomia personal, mediante el apoyo en las actividades de
la vida diaria, tanto en las basicas como en las instrumentales, el
consejo sobre pautas de autocuidado y control del entorno, y el
acompafamiento.

¢ Prevencion de las situaciones de dependencia o de su agravamiento.

® Promocién de la autonomia personal en funcién de las necesida-
des personales mediante actuaciones de rehabilitacién y terapia
ocupacional, estimulacién cognitiva, promocién, mantenimiento y
recuperacion de la autonomia funcional.

¢ Deteccién de posibles barreras a la autonomia y riesgos de acci-

dente en el entorno habitual, y provision de los productos de apo-
yo que necesita cada persona.

e Atencidn personalizada a través de profesionales de asistencia per-
sonal que seran su referencia para los cuidados y actividades de la
vida diaria.

¢ Informacién y orientacién tanto a la persona atendida en el centro
como a su familia.

Perfil de persona beneficiaria

Personas con dependencia causada por enfermedad crénica o en fase
de convalecencia y con necesidad de cuidados sanitarios de baja intensidad.

Requisitos y condiciones de acceso

Sin perjuicio de lo establecido en la normativa reguladora, los princi-
pales requisitos y condiciones de acceso son:

¢ Encontrarse en alguna de las siguientes situaciones sanitarias:

= Personas con incapacidad funcional severa establecida que di-
ficulta las actividades basicas de la vida diaria, independiente-
mente de la causa, y que precisan cuidados médicos y/o de en-
fermeria de mayor intensidad que los prestados en el domicilioy
cuyo periodo de estancia estimado no supere los 4 meses.

= Personas con incapacidad funcional secundaria a procesos neu-
roldgicos, traumatoldgicos, reumatoldgicos, cardiopatias o neu-
mopatias susceptibles de mejora con tratamiento rehabilitador.
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e Presentar siempre necesidades sociales.

e Encontrarse en situacion de dependencia de forma transitoria o
definitiva, que por razones de cardcter social no pueden ser dados
de alta o no se puede garantizar la continuidad de los cuidados en
su domicilio por las siguientes causas:

* La intensidad de los cuidados que requiere la persona excede la
capacidad de la persona que le cuidador.

* La persona que le cuida no puede seguir atendiéndolo por en-
fermedad / fallecimiento/ claudicacion.

* La vivienda presenta barreras arquitectonicas que impiden la
accesibilidad y/o hacen imposible la prestacion de cuidados o
se encuentran en situacidn deteriorada o ruinosa que impide la
habitabilidad.

Intensidad minima

2 meses ampliables por periodos no superiores al mes hasta comple-
tar un total de 4 meses.

Nivel de atencidén social y régimen de compatibilidad

Nivel Il. Es compatible, durante 30 dias al afio, con la prestacion eco-
ndmica de cuidados en el entorno familiar.

Una vez finalizada la fase de rehabilitacion subaguda, no existe nin-
guna normativa que regule la continuidad sociosanitaria en la Comunidad
de Castilla y Ledn [19]. Desde los centros de atencion en fase subaguda,
en los casos que se estima necesario, el trabajador social informa y pro-
porciona ayuda a la familia y al usuario para realizar los tramites opor-
tunos en los servicios sociales [20, 21]. No suele haber una evaluacién
integral desde el &mbito hospitalario. Dentro del proceso de valoracidn de
la dependencia, el profesional asignado a cada caso informara a la familia
sobre las alternativas de atencién posibles en su caso.

Durante la fase crdnica, la atencion a estas personas se lleva a cabo
a través del reconocimiento del nivel de dependencia. El problema prin-
cipal es que, aunque no se trata de un procedimiento demasiado largo
(unos 4 meses para recibir las prestaciones por dependencia y algo mas
para la asignacion de plazas concertadas), la persona con Dafio Cerebral
y su familia deben asumir ese coste. También hay muchas ocasiones en
las que las propias entidades proveedoras de servicios, lo proporcionan
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sin cobrar al usuario a sabiendas de que se le va a abonar posteriormente
esta cuantia.

No existen alternativas de atencidn especificas para el Dafio Cere-
bral. La persona podra beneficiarse de todos los recursos asociados a su
nivel de dependencia que se recogen dentro del Catalogo de Servicios
Sociales de Castilla y Ledn [22]. No obstante, se han recogido los tres mas
significativos para las personas con Dafio Cerebral:

e Servicio de atencidn residencial o en vivienda para personas con
discapacidad

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con discapacidad que no pueden continuar viviendo en su
entorno natural y siempre que sea el recurso adecuado para su ciclo vital.

Sin perjuicio de lo establecido en la normativa reguladora, los princi-
pales requisitos y condiciones de acceso son:

¢ No padecer enfermedad que requiera atencién de forma continua-
da en dispositivos sanitarios.

¢ Alcanzar la puntuacién minima exigida en cada momento para el
ingreso en el centro solicitado conforme a la normativa de acceso
en vigor.

e Tener reconocida la situacidn de dependencia o susceptibles de ser
valorado y calificada con discapacidad.

Es esencial para las personas en situacién de dependencia de grado Il y Il

b. Objetivos de la atencion

Servicio que garantiza la calidad de vida y la atencidn integral, con-
tinuada y adaptada a las necesidades de las personas con discapacidad
fisica, intelectual o causada por enfermedad mental, promoviendo su
autonomia y potenciando sus capacidades segun el rol social de su ciclo
evolutivo, en un entorno normalizado y accesible.

¢. Profesionales que forman el equipo

La atencidon comprende:

¢ Alojamiento, manutencién, limpieza y lavanderia.

¢ Atencidn a las necesidades cotidianas de manera que se fomente
la autonomia personal, mediante el apoyo en las actividades de
la vida diaria, tanto en las basicas como en las instrumentales, el
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consejo sobre pautas de autocuidado y control del entorno, y el
acompafamiento.

e Apoyo para la elaboracion del proyecto de vida, y para su desa-
rrollo tanto mediante actividades individuales como a través de la
participacidn en actividades grupales y en la vida comunitaria.

e Prevencion de las situaciones de dependencia o de su agravamien-
to.

¢ Promocidn de la autonomia personal en funcion de las necesidades
personales mediante actuaciones de habilitacién y terapia ocupa-
cional, estimulacién cognitiva, promocién, mantenimiento y recu-
peracién de la autonomia funcional, habilitacién psicosocial para
personas con enfermedad mental o discapacidad intelectual.

e Deteccién de posibles barreras a la autonomia y riesgos de acci-
dente en el entorno habitual, y provisidn de los productos de apo-
yo que necesita para cada persona.

¢ Atencidn personalizada a través de un profesional de asistencia
personal que es su referencia para los cuidados y actividades de la
vida diaria.

e Informacidn y orientacion tanto a la persona atendida en el centro
como a su familia.

¢ Valoracion continuada de las necesidades y elaboracién del plan
de apoyos.

d. Tipo de régimen del centro

Residencial. Para personas en situacién de dependencia, la intensi-
dad del servicio estara en funcién de los servicios del centro que precisa
la persona.

e. Duracion del tratamiento

Indefinido (con las revisiones periddicas pertinentes del nivel de de-
pendencia).

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Se puede financiar de manera directa o indirecta, habiendo un por-
centaje de aportacién de la persona usuaria.

g. Atencidn a la familia

No se dispone de esta informacién.

Nota: este servicio dispone de acceso urgente, como ya se han men-
cionado anteriormente.
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e Servicio de atencidén en centros de dia para personas con
discapacidad

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con discapacidad (Nivel || de dependencia).

Sin perjuicio de lo establecido en la normativa reguladora, los princi-
pales requisitos y condiciones de acceso son:

e Alcanzar la puntuacidon minima exigida en cada momento para el ingreso
en el centro solicitado conforme a la normativa de acceso en vigor.

¢ Tener reconocida la situacién de dependencia o ser susceptible de
ser valorado y calificado con discapacidad.

b. Objetivos de la atencion

Comprende fundamentalmente las siguientes actuaciones:

¢ Promocidn de la autonomia personal que permitan sus potencialidades.

e Prevencion del agravamiento de la dependencia de los beneficia-
rios, garantizando a éstos la cobertura de las necesidades relacio-
nadas con las actividades basicas de la vida diaria, facilitando la
realizacion de las mismas.

¢ Integracién social.

e Facilitacion de la permanencia de las personas dependientes en su
entorno habitual.

¢ Colaboracién en el mantenimiento o mejora del nivel de salud de
los usuarios.

e Apoyo social y asistencial a las familias que colaboran a mantener
en su medio a las personas dependientes.

¢ Asesoramiento a las familias en la adquisicion de las habilidades
necesarias para la realizacién de las tareas de cuidado.

e Desarrollo de las habilidades ocupacionales, laborales y sociales
gue faciliten su integracién sociolaboral.

¢. Profesionales que forman el equipo

No se dispone de esta informacioén.

d. Tipo de régimen del centro

Para personas en situacion de dependencia, la intensidad del servi-
cio estard en funcién de los servicios del centro que precisa la persona.
Como minimo: 15 horas semanales.
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e. Duracion del tratamiento

Indefinido (con las revisiones periddicas pertinentes del nivel de de-
pendencia).

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Se puede financiar de manera directa o indirecta, habiendo un por-
centaje de aportacién de la persona usuaria.

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacién.

También se dispone de Servicio de Promocion de la Autonomia Perso-
nal, que se tratan de un conjunto de actuaciones que tienen por finalidad
desarrollar y mantener la capacidad personal de controlar, afrontar y tomar
decisiones acerca de cémo vivir de acuerdo con las normas y preferencia pro-
pias y facilitar la ejecucién de las actividades basicas de la vida diaria, incluidas
en los servicios de teleasistencia, ayuda a domicilio, centros de dia y centros
de atencion residencial, y en algunos casos en servicios de Apoyo técnico.

En funcién del servicio en el que se incluya podra tener las siguientes
actuaciones:

¢ Habilitacidn y terapia ocupacional.
e Estimulacién cognitiva.

e Promocién, mantenimiento y recuperacion de la autonomia fun-
cional.

¢ Habilitacién psicosocial para personas con enfermedad mental o
discapacidad intelectual.

Este servicio estd destinado para personas que necesitan apoyo para
garantizar la autonomia como personas, ya sea por motivos circunstan-
ciales o por encontrarse en una situaciéon de dependencia o con riesgo de
padecerla.

Este servicio dispone de una serie de modalidades:

¢ Apoyo para el plan de vida y la toma de decisiones.

¢ Inclusién social y participacion en la vida comunitaria.

¢ Servicio de apoyo para la elaboracion del proyecto de vida.
e Servicio de habilitacién y terapia ocupacional.

¢ Servicio de habilitacidn psicosocial para personas con enfermedad
mental y discapacidad intelectual.
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e Servicio de estimulacién cognitiva.

¢ Servicio de promocion, mantenimiento y recuperacion de la auto-
nomia funcional.

Fuera del Catalogo de los servicios sociales existen en la Comuni-
dad una serie de recursos especificos de atencién al Daino Cerebral, tanto
dentro del movimiento asociativo de FEDACE: ASDACE (Salamanca), Ca-
mino (Valladolid) y ADACEBUR (Burgos), como fuera de él: ICTIA- Aspaym
(Valladolid y Avila) y Unidad de atencién al Dafio Cerebral en Asprodes
(Vitigudino, Salamanca) que mantiene algunas plazas para la atencidn al
Dafio Cerebral).

Estos recursos especificos tienen las siguientes caracteristicas:

¢ ASDACE (Asociacién Salmantina de Dafio Cerebral Adquirido),
e CAMINO (Asociacion de Dafio Cerebral Adquirido de Valladolid)
e ADACEBUR (Asociacion de Dafio Cerebral de Burgos).

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Dafio Cerebral.

b. Objetivos

e Ayudar a la persona con Dano Cerebral y a su familia a mejorar
la calidad de vida y la aceptacién de la discapacidad en el nucleo
familiar.

e Fomentar la integracién social y comunitaria de las personas con
Dafio Cerebral.

¢ Sensibilizar a la sociedad y a las instituciones de la realidad de las
personas con Daio Cerebral.

e QOrientar, Informar y Asesorar a las familias y personas con Dafio
Cerebral.

¢ Promocionar los servicios sociales adecuados para cubrir las nece-
sidades de las personas con Daino Cerebral.

¢ Defender los derechos e intereses de las personas con Dafio Cerebral
y sus familiares.

e Apostar por un servicio de rehabilitacién integral que cubra las ne-
cesidades de las personas con Dafio Cerebral.

e Promover la autonomia personal de las personas con Daio Cerebral.

e Facilitar la permanencia de las personas con Dafo Cerebral en su
entorno habitual.
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¢. Profesionales que forman el equipo

Fisioterapia (externalizado en ASDACE y no disponible en Camino),
terapia ocupacional, trabajo social, psicologia-neuropsicologia y logope-
dia (externalizado en Camino).

d. Tipo de régimen del centro

Centro con caracter ambulatorio.

e. Duracion del tratamiento

Dependera de las necesidades que presente cada persona con Dafio
Cerebra

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Privado. Las asociaciones se financian a través de las cuotas de los
socios y con el apoyo de instituciones como la Gerencia de Servicios Socia-
les, Diputacion, Ayuntamiento y ayudas obtenidas de entidades privadas
y de eventos con cardacter solidario organizados por las propias entidades.

g. Atencion a la familia

Grupos de informacidn y formacién psicoeducativa; grupos de au-
toayuda y apoyo psicoldgico individualizado.

e ICTIA- Aspaym (Valladolid y Avila)

a. Perfil de personas que se atienden

Personas, tanto adultos como nifios, que padecen alteraciones sen-
soriales, motoras, cognitivas, emocionales, sociales y comunicativas a
consecuencia de algun tipo de Dafio Cerebral u otras patologias del siste-
ma nervioso.

b. Objetivos

Fomentar la participacién social de los usuarios promoviendo su
desarrollo personal y autonomia, atendiendo siempre a las necesidades
particulares de cada paciente.

¢. Profesionales que forman el equipo

Fisioterapia, terapia ocupacional, psicologia clinica y logopedia.

d. Tipo de régimen del centro

Centro de dia y rehabilitacién ambulatoria.
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e. Duracion del tratamiento

No se dispone de esta informacién.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Privado.

g. Atencion a la familia

Charlas informativas-formativas y atencion individual psicoldgica.
La normativa referente a esta fase de atencién no aparece recogida [23].

Las preguntas desde la 24 hasta la 31 han sido abordadas en la intro-
duccién de este documento, en el punto 2.4. Consideraciones Generales,
con caracter general para todas las comunidades.
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3.9. CATALUNA

En la Comunidad de Catalufia no existe un cddigo diagndstico especi-
fico para todos los casos con Dafio Cerebral [1]. Se consideran ictus, trau-
matismos craneoencefalicos (TCE), anoxias, tumores e infecciones dentro
de la categoria de Dafio Cerebral.

ATENCION EN LA FASE AGUDA

Una vez se produce el Dafio Cerebral, existen 28 centros hospita-
larios repartidos por la comunidad dirigidos a dar atencidn sanitaria en
fase aguda al ictus [2]. Estos se distribuyen en funcién del tipo de servicio
o atencién prestada, resultando en 14 hospitales comarcales de la red
Teleictus, 8 centros hospitalarios de referencia primarios y 6 centros ter-
ciarios de ictus. A continuacidn, se especifican las caracteristicas de cada
tipo de centro y se enumeran los hospitales que forman parte de cada
uno de ellos:

- Centros Comarcales de la red Telecitus. Un total de 14 hospita-
les distribuidos por todo el territorio disponen de sistema Teleic-
tus. Este sistema permite disponer de un neurdlogo experto a
distancia para dirigir la evaluacién inicial del paciente y adminis-
trarle tratamiento trombolitico endovenoso cuando el paciente
estd ubicado en dreas distantes a un hospital de referencia. El
paciente puede permanecer en el hospital comarcal o ser tras-
ladado al de referencia segln su estado clinico y la opinién del
neurélogo experto.

* Hospital de Figueres — Fundacié Salut Emporda (Gerona)
* Hospital de Palaméds (Gerona)

* Hospital de Matard (Consorci Sanitari del Maresme) (Barcelona)
* Hospital General de Granollers (Barcelona)

= Consorci Hospitalari de Vic (Barcelona)

* Hospital de la Cerdanya (Gerona)

* Hospital Comarcal del Pallars (Lérida)

* Fundacié Sant Hospital de la Seu d’Urgell (Lérida)

* Hospital d’Igualada (Barcelona)

* Hospital Comarcal de I'Alt Penedés (Barcelona)

= Consorci Sanitari Garraf (Barcelona)

* Hospital Comarcal de Mdra d’Ebre (Tarragona)

* Hospital d’Olot i Comarcal de la Garrotxa (Gerona)

* Hospital de Campdevanol (Gerona)
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- Centros Primarios de Ictus (Centros de Referencia). Existen 8 cen-
tros hospitalarios con Unidades y Equipos de Ictus, capacitados
para administrar tratamiento trombolitico, ingresar el paciente en
una unidad de ictus y, en algunos de ellos, realizar tratamientos
neuroquirurgicos de baja complejidad.

* Consorci Corporacioé Sanitaria Parc Tauli de Sabadell (Barcelona)
* Hospital Universitari Mutua Terrassa (Barcelona)

* Hospital de Sant Joan Despi Moisés Broggi (Barcelona)

* Centre Hospitalari de Manresa — Fundacio Althaia (Barcelona)

* Hospital Universitari Arnau de Vilanova (Lérida)

* Hospital Joan XXIII (Tarragona)

* Hospital de Tortosa Verge de la Cinta (Tarragona)

- Centros Terciarios de Ictus. A los centros Primarios de Ictus se afia-
den 6 centros hospitalarios con capacidad de realizar tratamientos
altamente especializados, como son la trombectomia mecanica o
intervenciones neuroquirdrgicas complejas, 24 horas/7 dias a la
semana.

* Hospital del Mar — Parc de Salut Mar (Barcelona)
* Hospital de la Santa Creu i Sant Pau (Barcelona)
* Hospital Clinic (Barcelona)

* Hospital Universitari Vall d’"Hebron (Barcelona)

* Hospital Germans Trias i Pujol (Barcelona)

* Hospital de Bellvitge (Barcelona)

Cuando la etiologia es diferente a un ictus [3], la persona afectada
recibe la atencidn necesaria bien desde la Unidad de Cuidados Intensivos
(UCl) o bien desde el servicio de neurotraumatologia, perteneciente al
servicio de neurocirugia. En el caso de los TCE existe el “Cddigo Politrau-
ma” para pacientes con politraumatismo grave. Segun este cédigo, una
vez identificada la gravedad del paciente se prioriza, en funcién de las
necesidades de tratamiento especificas, y se traslada a los centros dpti-
mos para dar respuesta definitiva. El itinerario que siguen las personas
con este tipo de lesidn suele ser neurocirugia. Actualmente el cédigo estd
operativo en el drea metropolitana de Barcelona y proximamente se ird
ampliando en las zonas de referencia de otros hospitales. Asimismo, me-
rece la pena destacar otros cédigos implantados en la comunidad como
son el “Cddigo Corazdén Parado”, el cual activa los mecanismos necesarios
para recibir en el hospital receptor (Hospital Clinico de Barcelona) a los
pacientes que tras haber sufrido una parada cardiorrespiratoria no recu-
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peran sus funciones vitales (activo en la ciudad de Barcelona y parte de la
Metropolitana Sur); y el “Cédigo IAM” para pacientes con infarto agudo
de miocardio (funciona en toda Catalufia).

El tiempo medio de estancia en las Unidades de Ictus es muy varia-
ble, siendo la media de 48-72 horas y pudiendo ser superior (de 7 a 10
dias) en funcidn de la complejidad del caso y hasta lograr la estabilidad
del paciente [4]. Estas unidades estan formadas por un grupo moévil inter-
disciplinario de profesionales [5], dirigido por un neurdlogo que trabaja
de manera conjunta para asegurar la mejor atencidn al paciente en cada
momento. El nimero de profesionales que integra este equipo varia en
funcién del grado de complejidad del hospital y su composicion varia a lo
largo de la enfermedad para adaptarse a las necesidades del paciente en
la fase aguda y durante el proceso de rehabilitacion.

Las Unidades de Ictus se regulan [6] a través del Cddigo Ictus, estable-
cido en el afio 2006 para todo el territorio bajo la Instruccién 01/2013 del
Servicio Cataldn de la Salud (CatSalut), aprobada el 6 de marzo de 2013,
sobre la ordenacion y configuracion del modelo organizativo y dispositivos
para la atencion inicial a la persona paciente con ictus isquémico agudo,
que regula la actuacion ante un paciente con ictus y establece los hospita-
les de referencia para la atencion del paciente y su sectorizacion. Asimismo,
tanto el Cédigo Ictus como el resto de los cddigos de activacidn y coordina-
cién entre niveles asistenciales mencionados anteriormente pertenecen al
Sistema de Emergencias Médicas (SEM) del sector publico CatSalut, adscri-
to al Departamento de Salud de la Generalidad de Cataluiia.

ATENCION EN LA FASE SUBAGUDA

Después de las primeras horas/dias en las Unidades de Ictus o UCls
[7], una vez que el paciente estd estabilizado neurolégicamente, puede
ser trasladado a la planta de neurologia convencional o de neurorreha-
bilitacién, en funcién de sus necesidades. El neurélogo es el profesional
encargado de gestionar la coordinacion entra las Unidades de Ictus y las
Unidades de Neurologia. Cabe destacar que en dos hospitales de la co-
munidad (Centre Hospitalari de Manresa — Fundacié Althaia y Hospital de
Sant Joan Despi Moisés Broggi, ambos ubicados en la provincia de Barce-
lona) son los profesionales de la UCI los encargados de derivar al paciente
a la planta de neurologia convencional [8]. Dentro de la planta o unidad de
neurorrehabilitacion, el médico rehabilitador se encarga de valorar a los
pacientes y de coordinar el equipo interdisciplinario, formado por enfer-
meria, fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia, neuropsicologia, psi-
cologia soporte familiares y paciente, trabajo social (otros profesionales
como neurélogos, neurocirujanos, internistas o psiquiatras actuarian de
interconsultores si fuera necesario).
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Durante esta etapa, y una vez que la persona se encuentra estable,
se le proporciona los cuidados necesarios al paciente mediante progra-
mas de rehabilitacién especializada en la planta de hospitalizacién o en
el propio gimnasio del hospital. Siempre que sea posible, la rehabilitacion
se inicia de forma precoz en la Unidad de Ictus a las 24-48 horas del inicio
del proceso [9]. La rehabilitacion incluye las areas de fisioterapia, terapia
ocupacional y logopedia. La figura del neuropsicdlogo esta presente en
algunos casos puntuales en algunos de los hospitales, y suelen enfocarse
principalmente en el diagndstico y tratamiento [10]. La estancia media en
estas unidades es muy variable, oscilando desde los 7-8 dias hasta las 2-3
semanas, y en funcidn del caso puede ser considerado un periodo supe-
rior de tiempo [11].

En el momento de alta hospitalaria el objetivo principal es que los
pacientes puedan volver a sus domicilios. No obstante, cuando esto no
sea posible, si los especialistas médicos han determinado la necesidad de
un tratamiento de rehabilitacion, existen diferentes alternativas de de-
rivacién y coordinacién con diversos recursos, los cuales se seleccionan
en funcién del estado y caracteristicas de la persona y la necesidad de
intensidad del tratamiento [12]. En este sentido, se consideran diferentes
recorridos asistenciales en funcién de este ultimo criterio (i.e., intensi-
dad del tratamiento): aquellos pacientes que precisan de un tratamiento
rehabilitador de mayor intensidad recibirdn rehabilitacién ambulatoria,
domiciliaria o de ingreso hospitalarios. En cambio, los pacientes con Dafio
Cerebral cuya necesidad de intensidad del tratamiento es menor, suelen
ser derivados a centros de larga estancia (i.e., residencias) [13, 14]. Los
profesionales encargados de gestionar el tipo de atencidn que necesita la
persona y derivarle a un tipo de recurso u otro suele ser los profesionales
del drea de rehabilitacién y/o trabajo social, quienes han de gestionar las
solicitudes y comenzar los trdmites necesarios [15].

A continuacion, se exponen de manera mas detallada los diferentes
tipos de recursos disponibles, en funcién de las necesidades de la perso-
na, al alta hospitalaria:

- Rehabilitacion domiciliaria: disponible en aquellos casos en que la
persona puede volver a su domicilio al alta. Se lleva a cabo con una
empresa (Fisiogestiéon) que cubre todo el territorio ofreciendo ser-
vicios de fisioterapia, logopedia y terapia ocupacional. Esta modali-
dad de rehabilitacion suele tener una duracién aproximada de 1-2
meses y la intensidad del tratamiento va a depender de las necesi-
dades de la persona. Una vez que el recurso termina (i.e., cuando
han pasado los dos meses), la trabajadora social es |la encargada de
planificar a qué centro puede ser derivada a continuacién la perso-
na con Dafio Cerebral.
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- Rehabilitacion ambulatoria: recurso destinado a pacientes que
viven en su domicilio y que acuden a un centro de rehabili-
taciéon ambulatorio, como puede ser el hospital o algin otro
centro concertado, a recibir las sesiones de rehabilitacion. La
intensidad de este tipo de rehabilitacién es de 3 dias a la se-
mana y durante unos 2-3 meses. Las areas incluidas en esta
modalidad de rehabilitacién son logopedia, terapia ocupacio-
nal y fisioterapia.

- Ingreso hospitalario: esta modalidad se destina a aquellas personas
gue por sus caracteristicas no pueden volver a su domicilio tras el
alta hospitalaria. Dentro de esta opcién podemos encontrar las si-
guientes opciones:

* Unidades especializadas de rehabilitacidn intensiva en el trata-
miento del Dafo Cerebral. Este tipo de unidades son asignadas
en funciéon del lugar de residencia y de la adecuacién de las
caracteristicas de la persona a los criterios que cada centro es-
tablece, buscando asi el recurso que mejor convenga a la per-
sona y su familia. Cabe destacar tres unidades, todas ellas con-
sideradas de referencia en la comunidad para programas de
rehabilitacion intensiva y programas especiales: la Unidad de
Dafio Cerebral del Instituto Guttmann, la Unidad de NeuroRe-
habilitacion Vall d’"Hebron y la Unidad de NeuroRehabilitacion
del Hospital de la Esperanza. Todas ellas se dirigen a la reha-
bilitacion especializada integral e intensiva de los pacientes,
llevando a cabo un seguimiento y tratamiento del paciente a lo
largo de todas las fases (aguda, subaguda y crénica). Mas ade-
lante en el documento se profundizara en las caracteristicas de
este tipo de unidades.

= Centros de convalecencia adheridos a la red publica de hospita-
les. Este tipo de centros suponen un alargamiento de la hospita-
lizacion, siendo utiles en aquellos casos en los que la persona no
puede volver a su domicilio justo tras recibir el alta hospitalaria.
Aqui permanecen durante un tiempo aproximado de 1-2 meses,
y una vez terminado ese periodo de tiempo la persona suele
retornar a su domicilio. Los centros de convalecencia estan dis-
ponibles para cualquier tipo de paciente que lo necesite.

= Centros publicos de larga estancia dirigidos a pacientes que pre-
cisen de cuidados paliativos. En estos centros, la persona suele
estar de por vida (suelen ser centros residenciales), ya que se
trata de pacientes paliativos con alguna enfermedad terminal
o necesidad de tratamiento para el dolor. Son recursos disponi-
bles para cualquier tipo de paciente que asi lo precise.
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Todos estos centros se regulan por el Plan Director Sociosanitario
(PDSS) del Departamento de Salud, el cual determina las lineas directri-
ces para impulsar, planificar y coordinar las actuaciones a desarrollar en
los dmbitos de la atencidon de la salud a personas que necesiten atencion
geriatrica, cuidados paliativos, que sufran la enfermedad de Alzheimer y
otras demencias, asi como personas con otras enfermedades neuroldgi-
cas que puedan cursar con discapacidad [16].

Caracteristicas de la rehabilitacidon en las unidades especializadas
anteriormente mencionadas [17]:

e [nstituto Guttmann

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Dafio Cerebral, una lesion medular o del sistema ner-
vioso periférico de cualquier etiologia que genere una severa alteracion
de la capacidad. El criterio empleado es el prondstico de mejoria, existien-
do limite con respecto a la edad. Asimismo, tendran prioridad de ingreso
los pacientes con una lesion reciente y, especialmente, los procedentes
de UCI. El objetivo es que permanezcan aqui hasta completar el proceso
terapéutico rehabilitador que permita su continuidad asistencial en otro
dispositivo del sistema sanitario publico de manera mas ecoldgica, cerca-
na a su domicilio y eficiente.

Criterios de ingreso hospitalario:

¢ Persona, adulta o infantil, con Dafio Cerebral severo de origen neu-
roldgico (LM, TCE, Ictus, enfermedades neurodegenerativas, PCl,
Guillain-Barré...).

¢ Que tenga las condiciones adecuadas para beneficiarse del trata-
miento intensivo y de corta duracion que proporciona el Institut
Guttmann (en general menores de 70 afios y, especialmente, de
60 en el caso del Ictus de acuerdo con lo que prevé el “Plan Direc-
tor de Enfermedad Vasculocerebral de Catalunya”. Los pacientes
de edades mas avanzadas, por las potencialidades y los objetivos
terapéuticos, son principalmente tributarios de una rehabilitacion
de menor intensidad en un centro sociosanitario adecuado).

e Que cuente con un estado de conciencia (respuesta cognitiva) ca-
paz de participar activamente en el proceso rehabilitador. Se valo-
raran los pacientes en estado de minima respuesta (los estados de
vigilia sin respuesta no tienen criterio de ingreso).

e Que esté estable hemodindmicamente (preferencia los pacientes
salientes de UCI) y que las lesiones asociadas y/o la comorbilidad
no le impidan o desaconsejen seguir el tratamiento intensivo de
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nuestros planes terapéuticos (se estudiaran individualmente los
casos de pacientes con aislamiento respiratorio dado que, en esas
circunstancias, no son tributarios de nuestros programas terapéu-
ticos).

e Que esté en fase critica o aguda (maximo tres meses después de
instaurada la lesidn). Se valorara en los casos subagudos, de acuer-
do con el lugar de procedencia para no interferir en un proceso
rehabilitador que ya se esta realizando.

¢ Que el dispositivo altamente especializado que significa el Instituto
Guttmann dentro de la cartera de servicios asistenciales publicos
sea el mas idéneo para el paciente en funcién del prondstico de
recuperacion y su posterior reinsercion social.

¢ Prondstico de recuperacidn: Basicamente depende de la etiologia
de la lesidn, la severidad, el tiempo desde la lesién y la edad del
paciente.

¢ Prondstico de reinsercidon social: Ademas de los factores clinicos,
un tratamiento intensivo y especializado de estas caracteristicas
solo consigue todo su potencial y equidad cuando cuenta con un
entorno familiar dispuesto igual que el paciente a “empezar una
nueva vida”.

Criterios de priorizacion:

¢ Personas con Dafio Cerebral, una lesion medular o del sistema ner-
vioso periférico de cualquier etiologia que genere una severa alte-
racién de la capacidad.

¢ Pacientes que proceden directamente de los hospitales de agudos
(UCl o servicios de neurologia, neurocirugia...), contra antes mejor
para el resultado final.

e Pacientes con un nivel de respuesta cognitiva suficiente para par-
ticipar en el programa terapéutico (equivalente a un Rancho Los
Amigos Cognitive Functioning Scale de 3).

e Pacientes con ausencia de comorbilidad severa (insuficiencia car-
diaca grave, aislamiento respiratorio, tratamientos de quimiotera-
pia, EPOC severa...) que interfieran en el programa de rehabilita-
cion, tanto en el aspecto fisico como cognitivo.

¢ Pacientes con edad <70 afios en cualquier etiologia excepto en el
caso del ictus en que el limite se ha establecido en <60 afios por el
equipo de expertos en rehabilitacion del Plan Director de Enferme-
dad Vasculocerebral de Cataluiia.

¢ Pacientes con un entorno sociofamiliar favorable, o con un previo
compromiso en firme de plaza en un centro sociosanitario o social.

121



ESTUDIO DE INVESTIGACION FEDACE “MODELOS DE ATENCION AL DANO CEREBRAL EN ESPANA”

b. Objetivos de la atencion

Atencidn integral neurorrehabilitadora especializada e intensiva.
La atencidn se da de manera holistica, no solo en la persona afectada
si no en toda la unidad familiar. El objetivo Ultimo del proceso rehabi-
litador es acompafiar a la persona y a su familia hasta lograr el mayor
grado de autonomia funcional posible, la recuperacién de la autoesti-
ma y una inclusién social activa, normalizadora y satisfactoria. Este es
un proceso en el que el Instituto Guttmann tiene un papel fundamental
en los primeros meses posteriores a la instauracion de la lesién neuro-
Iégica, que son los de mayor potencial terapéutico para la recuperacion
de las funciones afectadas.

¢. Profesionales que forman el equipo

El Instituto Guttmann cuenta con los profesionales, equipamien-
tos y tecnologias mas iddneas para atender a las personas con disca-
pacidad sobrevenida de origen neuroldgico durante las fases criticas,
agudas y subagudas. Los profesionales de los que disponen son:

¢ Dentro del area de medicina: medicina interna, medicina rehabili-
tadora, neurologia, drea de diagndstico, medicina digestiva y respi-
ratoria, dermatologia, oftalmologia, cirugia plastica.

¢ Neuropsicologia y psicologia clinica.
¢ Trabajo social.
e Enfermeria y auxiliares, de enfermeria.

Rehabilitacién funcional: fisioterapia, terapia ocupacional, musico-
terapia, danzaterapia, integradora social.

¢ Logopedia.

¢ Gente de investigacidn cuyo trabajo también tiene un gran impacto
en el proceso rehabilitacion.

d. Tipo de régimen de centro

El equipo facultativo, tras analizar la informacién y evaluar los obje-
tivos rehabilitadores propuestos, determinara si procede el tratamiento
para la persona en el hospital y si éste debe ser mediante ingreso del pa-
ciente o bien de forma ambulatoria.

e. Duracion del tratamiento

No se dispone de esta informacién.
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f. Coste econdmico de la rehabilitacion

El Instituto Guttmann forma parte del Sistema Nacional de Salud,
esta concertado con el Servicio Cataldn de la Salud para la atencién de las
personas beneficiarias del Sistema Sanitario Publico; asimismo, tiene es-
tablecidos convenios con las principales Mutuas de Accidentes de Trabajo,
con Entidades de Seguros y con las mas importantes Entidades Privadas
de Asistencia Sanitaria.

g. Atencion a la familia

Soporte psicoldgico para las familias de las personas con Dafo Ce-
rebral, grupos focales con la participacidn de los profesionales para las
familias, talleres y grupos psicoeducativos.

e Unidad de Neurorrehabilitacion Vall d’Hebron

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Dafio Cerebral de origen vascular o traumatico (i.e.,
ictus o TCE).

b. Objetivos de la atencion

Rehabilitacién especializada integral e intensiva. La valoracion y el
tratamiento de rehabilitacion se inicia siempre de forma precoz en el pe-
riodo agudo del Dafio Cerebral de origen vascular o traumatico (funda-
mentalmente ictus y traumatismos craneoencefalicos), y se va adaptando
segun el momento evolutivo de la enfermedad y la situacion del paciente.
Desde esta unidad se lleva a cabo un seguimiento y tratamiento del pa-
ciente a lo largo de todas las fases (aguda, subaguda y crdnica).

Las personas con Dafio Cerebral que cumplen criterios de ingreso
para la realizacion de tratamiento en régimen de hospitalizacion se inclu-
yen en programas de rehabilitacion de alta intensidad: Programa Reha-
bilitacién Intensiva (PRI) y Programas Especiales (PE). Ambos programas
estan avalados por el Plan Director de la Enfermedad Vasculo-Cerebral
(EVC) del Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya para cuyos
PE somos el Unico centro de referencia en toda Catalunya junto con Insti-
tuto Guttmann. En el TCE se siguen las directrices del Grupo de Trabajo so-
bre Intervenciones de Rehabilitacion en traumatismos craneoencefalicos:
consenso multidisciplinar. Agencia de Informacién, Evaluacién y Calidad
en Salud. Plan director sociosanitario. Departament de Salut. Generalitat
de Catalunya; 2010.

Asimismo, en la unidad se ofrecen otras actividades como son el
Gabinete de neuroespasticidad-Intervencionismo eco-guiado y el Gabi-
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nete de neuroortopedia. El primero se realiza en la consulta externa de
Neuro-Rehabilitacion, donde se efectua la valoracién de los pacientes con
espasticidad secundaria a ictus, TCE, esclerosis multiple o heredoataxia,
y la indicacion de tratamiento para la espasticidad, tanto farmacoldgico
VO (Lioresal, tizanidina) como con infiltracién de Toxina Botulinica (TB).
El Gabinete de neuroortopedia realiza una valoracién conjunta de los
pacientes con espasticidad secundaria a ictus, TCE, esclerosis multiple o
heredoataxia, y deformidades articulares estructuradas para la propuesta
terapéutica quirdrgica, sea alargamientos tendinosos o correccion ésea.
El tratamiento quirurgico de estas deformidades esta integrado en el pro-
ceso rehabilitador.

¢. Profesionales que forman el equipo

Unidad multidisciplinar formada por los profesionales del equipo
de rehabilitacion que son necesarios: médico rehabilitador, enfermeria
de rehabilitacién, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, logopedas y
médico foniatra, neuropsicdlogo y trabajador social. Los diferentes pro-
fesionales se van incorporando progresivamente en el tratamiento segun
las necesidades del paciente.

d. Tipo de régimen de centro

La unidad tiene capacidad para dar atencién a los pacientes con
Daio Cerebral en diferentes ambitos:

- Unidades de hospitalizacién de los diferentes servicios o unidades:
Unidad de Ictus, Servicio de Neurologia, Neurocirugia y unidad de
Neurotraumatologia. En estas unidades, el médico responsable del
paciente realiza la interconsulta a la unidad de neurorrehabilita-
cion y entre las 24-48h post-lesion vascular o traumatica el pacien-
te es valorado por el médico rehabilitador pautando el tratamien-
to, en general, de fisioterapia y progresivamente se incorporan
otras disciplinas terapéuticas segun las necesidades del paciente.
Los pacientes hospitalizados en estos servicios y unidades inician
el tratamiento de fisioterapia en la propia unidad de hospitaliza-
cién y cuando esté indicado, pueden realizar el tratamiento en un
area terapéutica de fisioterapia que dispone del utillaje necesario.
El médico rehabilitador participa en la gestion del alta del paciente
y valora el ambito de tratamiento mas adecuado para proseguir el
tratamiento de neurorrehabilitacidn del paciente al alta, debiendo
asegurarse del continuum asistencial del paciente y su seguimiento
posterior si fuera necesario.

- Unidad de hospitalizacién de Neurorehabilitacién con camas pro-
pias. Esta unidad cuenta con 12-15 camas reservadas para pacien-
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tes con Dafio Cerebral agudo (ictus o TCE), en fase subaguda con
discapacidades moderadas/graves en dos o mas areas funcionales
gue precisan tratamiento multidisciplinar con fisioterapia, terapia
ocupacional, logopedia y/o neuropsicologia, sin antecedentes de
discapacidad significativa previa, con capacidad cognitiva y situa-
cion clinica suficiente para participar en un programa de tratamien-
to 23h diarias, 5 dias por semana, y que precisan atencién médicay
de enfermeria de forma continuada. Los pacientes pueden precisar
dos tipos de programas: PRI y PE.

- Hospital de Dia de Neurorrehabilitacién, disefiado para atender
personas con Dafio Cerebral de origen vascular o traumatico que
requieren tratamiento integral e intensivo (PRI, 23h diarias, 5 dias
por semana), clinicamente estables con discapacidad moderada,
comorbilidad baja/moderada, que pueden ser dados de alta a
domicilio y con necesidad de control médico y cuidados de en-
fermeria diarios, pero sin precisar vigilancia médica y de enfer-
meria continuada. Se aplican diferentes disciplinas terapéuticas:
fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia y tratamiento de los
trastornos de deglucién y neuropsicologia. Los pacientes estan en
su domicilio y acuden al Hospital de Dia de lunes a viernes, de las
9h a las 16h, y reciben tratamiento con las disciplinas terapéuticas
gue necesiten segln sus déficits. También se aplica tratamiento
con realidad virtual utilizando el Rehabilitation Gaming System
(RGS) para el tratamiento de los déficits motores de la extremidad
superior en pacientes que han presentado un ictus. En este espa-
cio también se realiza el tratamiento de logopedia y/o trastornos
de la deglucidn de los pacientes hospitalizados en la unidad de
neuro-Rehabilitacion.

- Area de tratamiento ambulatorio de fisioterapia y terapia ocupa-
cional, destinado para pacientes médicamente estables, sin déficits
cognitivos importantes, con discapacidad leve/moderada en una
o dos areas funcionales, con adecuado apoyo sociofamiliar y po-
sibilidad de desplazamiento al servicio de rehabilitacion desde el
domicilio por la inclusidn en programa de tratamiento de mediana
intensidad (fisioterapia, terapia ocupacional y/o logopedia de <3
horas / dia y < 4 dias / semana).

e. Duracion del tratamiento

No se dispone de esta informacioén.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Al ser un recurso publico no conlleva coste econémico para el pa-
ciente y su familia.
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g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacién.
¢ Unidad de Neurorrehabilitacidn del hospital de la Esperanza

La unidad de neurorrehabilitacidn intensiva hospitalaria situada en
el Hospital de la Esperanza es una unidad hospitalaria donde las personas
gue han sufrido un ictus ingresan en fase postaguda inmediata para trata-
miento rehabilitador intensivo. Se caracteriza por una corta duracidn, alta
intensidad, intervencion de un equipo multidisciplinario experto y dispo-
nibilidad de tecnologia adecuada (andlisis de marcha y equilibrio, técnicas
interactivas, robdtica, etc.).

No se hace referencia a la atencion al Dafio Cerebral de caracter no
intensivo, mas alla de los mencionados anteriormente [18].

Una vez finalizada la fase de rehabilitacion subaguda, no existe nin-
guna normativa que regule la continuidad sociosanitaria en la Comunidad
de Cataluiia [19]. Desde los centros de atencién en fase subaguda, en los
casos que se estima necesario, el trabajador social informa y proporciona
ayuda a la familia y al usuario para realizar los trdmites oportunos en los
servicios sociales [20, 21]. No suele haber una evaluacion integral desde el
ambito hospitalario. El plazo de tiempo desde que una persona solicita el
reconocimiento del nivel de dependencia hasta que se le concede depen-
de del nimero de solicitudes y de la zona (hay unas zonas muy pobladas
y otras rurales donde hay un menor nimero de peticiones). De una ma-
nera aproximada, el plazo para la valoracion va de los 2 meses hasta un
afo. El tiempo hasta que la persona accede al propio recurso que se le ha
asignado también cambia en funcidn de la zona y del recurso en concreto,
siendo mucho mas rapido, en general, un recurso de centro de dia que
una residencia de mayores, especialmente en zonas urbanas.

Las alternativas de atencién en el Dafo Cerebral para la fase crénica
son las siguientes [22]:

Recursos de los Servicios Sociales: la cartera de servicios sociales de-
termina el conjunto de prestaciones de servicios, econdmicas y tecnolégi-
cas de la Red de Servicios Sociales de Atencién Publica y es el instrumento
gue asegura el acceso a las prestaciones garantizadas de la poblacién que
las necesite. Este documento define cada tipo de prestacidn, asi como la
poblacién a la que va dirigida, el establecimiento o equipo profesional que
lo ha de gestionar, los perfiles y las ratios de profesionales, los estdndares
de calidad y los criterios de acceso.
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A continuacién, se sefalan los recursos disponibles para las perso-
nas con Dafio Cerebral dentro de la cartera de recursos de los servicios
sociales. Si bien es cierto que estos recursos no son especificos para Dafo
Cerebral, desde los servicios sociales se atiende a la poblacién con Dafo
Cerebral en funcién del perfil de discapacidad derivado de la lesidn. Asi,
servicios destinados a perfiles de personas con discapacidad fisica o inte-
lectual suelen ser los mas frecuentes.

e Centros de dia para personas con discapacidad fisica e intelectual:

a. Perfil de personas que se atienden

Personas en situacion de dependencia y con graves discapacidades,
de entre 18 y 65 afios.

b. Objetivos de la atencion

Ofrecer atencién individual a las personas con graves discapacida-
des, para conseguir el maximo grado de autonomia personal y de integra-
cién social, y favorecer, asi, el mantenimiento en el domicilio, a través de
funciones como:

- Apoyo a la familia.

- Rehabilitacidn-habilitacion.

- Llevar a cabo los programas y tratamientos individuales.
- Desarrollar las actividades del grupo.

- Atenciodn a las actividades de la vida diaria.

- Acogida y convivencia.

¢. Profesionales que forman el equipo

Director/a responsable, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas,
psicélogos y monitores especializados.

Ratios de profesionales: 1 Director/a responsable por cada 64 usua-
rios, 1 responsable higiénico por cada 128 usuarios, 1 terapeuta ocupacio-
nal por cada 128 usuarios, 1 fisioterapeuta por cada 128 usuarios, psicélo-
go 3 h/semana, 1 monitor especializado por cada 6 usuarios.

d. Tipo de régimen del centro

Servicio de centro de dia de atencidn especializada temporal o per-
manente para personas con discapacidad intelectual/fisica.
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e. Duracion del tratamiento

No se dispone de esta informacién.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

No se dispone de esta informacioén.

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacién.

*Cabe destacar que, dentro de este tipo de recursos se realizaron
tres experiencias piloto (i.e., tres recursos mas especificos) dirigidos a
poblacién con trastorno de conducta y pérdidas cognitivas. Estos centros
son: la Asociacion de Parapléjicos y Discapacitados Fisicos de Lérida (As-
pid), Mifas (Gerona) y la Fundacidn Pere Mitjans (Barcelona).

e Servicio de apoyo a la autonomia en el propio hogar para personas
con discapacidad fisica e intelectual

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con discapacidad intelectual/fisica, de entre 18 y 65 afios.

b. Objetivos de la atencion

Ofrecer orientacidn y apoyo a las personas con discapacidad psiqui-
ca, fisica y/o personas sordociegas con necesidades de apoyo que viven
solas, en pareja o bien conviven con otras personas (con un nimero maxi-
mo de cuatro), y que, en algunos aspectos, plantean necesidades o tienen
carencias que no pueden satisfacer por si mismas.

Contribuir al desarrollo de la persona en las actividades de la vida
diaria, tanto en su hogar como en la comunidad, posibilitando su auto-
nomia.

Apoyar a la persona en las actividades de autocuidado, domésticas
y comunitarias, a fin de mejorar la autogestion y la vida independiente.
Apoyar a la persona para planificar y gestionar su hogar, sus asuntos ad-
ministrativos y financieros, su salud y la utilizacién de los recursos de la
comunidad, entre otros. Las demds funciones establecidas por el ordena-
miento juridico vigente.

¢. Profesionales que forman el equipo

Director/a responsable, psicélogos o pedagogos - psicopedagogos,
educadores sociales, trabajadores sociales.

128



MODELOS DE ATENCION AL DANO CEREBRAL CATALUNA

Ratios de profesionales: Debera disponer de un equipo de profesio-
nales formado, como minimo, por un psicélogo o pedagogo, un trabajador
social y un educador; y se garantizara una atencién media por persona
usuaria que no sera inferior a 14 horas semanales en computo mensual.

d. Tipo de régimen del centro

No se dispone de esta informacién.

e. Duracion del tratamiento

No se dispone de esta informacioén.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion
- Coste de referencia Pendiente de desarrollo normativo.

- Mddulo social Pendiente de desarrollo normativo.

- Copago Pendiente de desarrollo normativo

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacioén.

e Servicios de centros de dia de terapia ocupacional (STO) para
personas con discapacidad intelectual y fisica

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con dependencia y/o riesgo social, de entre 18 y 65 afios.

b. Objetivos de la atencion

Facilitar a las personas destinatarias una atencion diurna de tipo re-
habilitador para que puedan alcanzar, dentro de las posibilidades de cada
usuario / a, su maxima integracién social y laboral.

Conseguir la potenciacidn y mantenimiento de las capacidades de
las personas atendidas en relacién con la obtencién de su maxima integra-
cién social y laboral, en su caso.

Ajuste personal. Empleo terapéutico. Las demas funciones estableci-
das por el ordenamiento juridico vigente.

¢. Profesionales que forman el equipo

Director/a responsable, monitores, terapeutas ocupacionales o educa-
dores sociales, psicélogos o pedagogos, trabajadores sociales y personal es-
pecializado en la realizacion de los programas individuales de rehabilitacién.
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Ratios de profesionales Monitor especializado, terapeuta ocupacio-
nal o educador social: 1 por cada 8 usuarios; psicélogo o pedagogo: 1 jor-
nada completa cada 40 usuarios (la atencidn de un de estos profesionales
debe mantenerse también cuando el centro no llegue a ese numero de
usuarios, si bien en jornada proporcional a las horas globales de estancia
de los usuarios, por encima de los 40 usuarios se incrementara proporcio-
nalmente también la presencia de los técnicos citados); trabajador social:
1 por cada 80 usuarios.

d. Tipo de régimen del centro

Centro de dia de terapia ocupacional (STO) para personas con disca-
pacidad intelectual/fisica.

e. Duracion del tratamiento

No se dispone de esta informacioén.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion
- Coste de referencia Pendiente de desarrollo normativo.

- Mddulo social Pendiente de desarrollo normativo.

- Copago Pendiente de desarrollo normativo

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacién.

e Servicio de centro de dia ocupacional de insercién (SOI) para
personas con discapacidad intelectual y fisica

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con dependencia y/o riesgo social, de entre 18 y 65 afios.

b. Objetivos de la atencion

Facilitar una atencién diurna de tipo rehabilitador para que puedan
alcanzar, dentro de las posibilidades de cada usuario/a, su maxima inte-
gracioén laboral.

Potenciar y conservar las capacidades laborales para que el usuario
de este servicio esté en disposicion de integrarse a la actividad laboral
cuando las circunstancias lo permitan, previendo también la orientacion
hacia el servicio de terapia ocupacional cuando las necesidades de aten-
cion del usuario lo requieran.

Funciones Ajuste personal y social. Actividades prelaborales. Las de-
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mas funciones establecidas por el ordenamiento juridico vigente.

¢. Profesionales que forman el equipo

Perfiles profesionales: Psicdlogos, trabajadores sociales, monitores.

Ratios de profesionales Psicdlogo: 1 a jornada completa por cada
100 usuarios. Cuando el servicio abarque mds o menos usuarios se estara
proporcionalmente la dedicacidn de estos tipos de profesionales. Trabaja-
dor social: 1 a jornada completa por cada 100 usuarios. Cuando el servicio
abarque mas o menos usuarios se estard proporcionalmente la dedicacion
de estos tipos de profesionales. Monitor: 1 a jornada completa, hasta 14
usuarios. La dedicacion de este tipo de profesional deberd incrementarse
proporcionalmente por cada fraccidon correspondiente a 3 usuarios mas.

d. Tipo de régimen del centro

Régimen diurno.

e. Duracion del tratamiento

No se dispone de esta informacioén.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

- Coste de referencia Pendiente de desarrollo normativo.
- Mddulo social Pendiente de desarrollo normativo.
- Copago Pendiente de desarrollo normativo

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacioén.

e Servicios de acogida residencial para personas con discapacidad
intelectual/fisica: abarcan tres tipos diferentes de recursos.

e Servicio de hogar con apoyo para personas con discapacidad inte-
lectual/fisica con necesidad de apoyo intermitente.

¢ Servicios de hogar residencia temporal o permanente para perso-
nas con discapacidad intelectual/fisica.

e Servicios de centro residencial temporal o permanente para perso-
nas con discapacidad intelectual/fisica.

Cabe hacer una apreciacidn con respecto a la atencién a la familia en

este tipo de recursos recogidos dentro de los ofrecidos por los servicios
sociales. Si bien es cierto que este aspecto no se contempla como tal de

131



ESTUDIO DE INVESTIGACION FEDACE “MODELOS DE ATENCION AL DANO CEREBRAL EN ESPANA”

manera especifica en cada una de las fichas que describen los servicios
prestados y sus caracteristicas, si que es cierto que la figura del trabajador
social garantiza la atencidn a las familias de los servicios mencionados.

Asimismo, existe el Servicio de Orientaciéon y Acompafiamiento a las
Familias (SOAF) que, de manera auténoma e independiente de la atencidn
diurna o residencial, ofrece atencidn, apoyo y orientacién a las familias
en general, garantizando que se haga de manera integrada, desde una
perspectiva sistémica y de manera coordinada con los servicios de los di-
ferentes dmbitos y niveles de intervencidn, especialmente a la hora de
garantizar el continuum de atencién entre los servicios ofrecidos en el
sistema de salud y de servicios sociales.

Finalmente, cabe destacar también los Centros especializados en
trastornos de conducta. Este tipo de recursos no son suficientes como
para formar parte de la cartera de servicios, pero existen con modalidad
de residencia para personas con discapacidad fisica y trastornos graves
psiquidtricos y de conducta.

Para profundizar en las caracteristicas de los recursos pertenecientes
a la cartera de servicios de los servicios sociales se remite al lector al
siguiente enlace:

https://treballiaferssocials.gencat.cat/ca/ambits_tematics/
serveis_socials/la_cartera_de_serveis_socials/acces-a-laplicatiu/index.
html#googtrans(ca%7Ces).
e Asociacion TRACE: Asociacion Catalana de Traumatismos

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Dafio Cerebral.

b. Objetivos de la atencion

Tienen un programa pedagdgico y rehabilitador donde cada dia tie-
nen diferentes actividades normalizadas, con unos objetivos terapéuticos
concretos. Cada persona tiene asignado un tutor que le marca un plan de
trabajo compartido con el usuario y la familia, asi como un plan de desa-
rrollo personal con unos objetivos concretos a trabajar y el seguimiento
de la persona.

¢. Profesionales que forman el equipo

Profesionales especificos formados especificamente en Dafio Cere-
bral. Tiene atencidn neuropsicoldgica, fisioterapia neurolégica y neurolo-
gopedia.
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d. Tipo de régimen del centro

Centro de neurorrehabilitacion. En la actualidad atienden a 80 per-
sonas. Cuando se da neurorrehabilitacion en grupo, estos no suelen ser
superiores a 10 personas, con dos profesionales (i.e., 1 profesional por
cada 5 personas).

e. Duracion del tratamiento

No hay duracién maxima establecida, depende del caso y la persona
y su objetivo de evaluacion.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Son plazas privadas, no estan concertadas. La familia tiene que pagar
por el servicio, aunque se trata de un precio muy reducido y adaptado a
las circunstancias personales.

g. Atencion a la familia

Si, se da atencion a las familias.

Asimismo, ademas de TRACE, existen otras asociaciones de pacien-
tes cuyo objetivo es promover la participacién y ofrecer asesoramiento,
acogida, apoyo y orientacién a las personas con Dafo Derebral y sus fami-
liares. Se trata de asociaciones privadas, entre las cuales se encuentran:

e ’Associacié Superar I'lctus Barcelona

¢ Associacié de Malalts i Familiars d’Ictus de Lleida
e Asociacion Ictus Girona

e Sobreviure a I'lctus

¢ Asociacién de Hemiparesia Infantil — Hemiweb

La normativa que regula los recursos para la atencion en la fase cré-
nica se sefiala a continuacion [23]:

- Orden BSF/130/2014, de 22 de abril, por la que se establecen los
criterios para determinar la capacidad econdmica de las personas
beneficiarias de las prestaciones de servicio no gratuitas y de las
prestaciones econdmicas destinadas a la atencion a la situacion de
dependencia establecidas en la Cartera de servicios sociales, y la
participacion en la financiacion de las prestaciones de servicio no
gratuitas.

- Decreto 142/2010, de 11 de octubre, por el que se aprueba la Car-
tera de Servicios Sociales 2010-2011.
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- Ley 4/2017, de 28 de marzo, de presupuestos de la Generalidad
de Cataluiia para 2017, mediante la que se prorroga la Cartera de
servicios sociales aprobada por el Decreto 142/2010, del 11 de oc-
tubre).

- Decreto 284/1996, de 23 de julio, del sistema cataldn de servicios
sociales.

- Real Decreto 504/2007, de 20 de abril, por el que se aprueba el
baremo de la situacion de dependencia establecido por la Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de promocion de la autonomia perso-
nal y atencion a las personas en situacion de dependencia.

- Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia.

- Decreto 394/1996 de 12 de diciembre, por el que se establece el
régimen de contraprestaciones de los usuarios en la prestacion de
servicios sociales y se aprueban los precios publicos para determi-
nados servicios sociales prestados por la Generalitat de Catalunya.

- Orden ASC/432/2007, de 22 de noviembre, por la que se regulan de
los precios publicos y el régimen de participacion de las personas
beneficiarias en la financiacion de los servicios del Sistema para la
Autonomia y la Atencion a la Dependencia (SAAD) en el dmbito te-
rritorial de Catalufia.

- ORDEN BES/6/2002, de 10 de enero, por la que se establece el Pro-
grama de apoyo a la autonomia en el propio hogar, se abre convo-
catoria y se aprueban las bases para la concesion de ayudas a per-
sonas naturales para programas del Departamento de Bienestar
Social en materia de servicios sociales.

- Decreto 279/1987, de 27 de agosto, por el que se regulan los cen-
tros ocupacionales para disminuidos.

- Decreto 336/1995, de 28 de diciembre, por el que se regula el Ser-
vicio Ocupacional de Insercion en los centros ocupacionales para
personas con disminucion.

Las preguntas desde la 24 hasta la 31 han sido abordadas en la intro-

duccién de este documento, en el punto 2.4. Consideraciones Generales,
con caracter general para todas las comunidades.
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3.10. EXTREMADURA

En la comunidad de Extremadura no existe un cddigo diagndstico
especifico para todos los casos con Dafo Cerebral [1]. Se consideran ictus,
traumatismos craneoencefalicos (TCE), anoxias, tumores e infecciones
dentro de la categoria de Dafio Cerebral.

ATENCION EN LA FASE AGUDA

Se dispone de dos unidades especializadas de atencidn al ictus (i.e.,
Unidades de Ictus) en los dos centros hospitalarios de referencia de cada
una de las provincias de la comunidad auténoma [2]:

¢ Hospital San Pedro de Alcantara (Caceres)
¢ Hospital Infanta Cristina (Badajoz)

También hay cuatro hospitales que disponen de Equipo de Ictus:
Hospital Virgen del Puerto (Plasencia), Hospital de Mérida, Hospital de
Don Benito (opcidn alternativa/afiadida: Hospital de Talarrubias), Hospital
de Llenera (opcion alternativa/afiadida: Hospital de Zafra).

Los requisitos minimos de las Unidades de Ictus son: existencia de
camas especificas, neurélogo especializado, cddigo ictus intrahospitalario,
neurdlogo de guardia, programa de trabajo coordinado con otros especia-
listas, protocolos, monitorizacidn multiparametro no invasiva, equipo de
enfermeria especializado con protocolos, laboratorio de neurosonologia,
acceso a neurocirugia, Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) disponible,
rehabilitacién, trabajador social, registro de ictus y programas de investi-
gacion y formacidn. Por su parte, en los Equipos de Ictus es suficiente con
gue se disponga de: un equipo de ictus (coordinado idealmente por un
neurdlogo), protocolos clinicos de actuacién, protocolos de derivacién in-
terhospitalarios, Tomografia Computarizada cerebral las 24 horas del dia
y rehabilitacion.

Ademas, existe el servicio de Teleictus, que consiste en una red de
conexidn de hospitales comarcales y hospitales de alta especializacion.

Cuando la etiologia es diferente a un ictus [3], la persona afectada
recibe la atencién necesaria en una UCI o unidades de neurocirugia (se-
gln necesidad), sin existir unidades de caracter especifico. No se dispone
de un cddigo trauma especifico para esta poblacién.

El tiempo medio de estancia en las Unidades de Ictus es muy va-
riable y se puede prolongar desde los 4 a 5 dias hasta un mes [4], y los
profesionales [5] que atienden a estos pacientes en estas unidades son los
miembros que componen el equipo ictus. La composicion minima de los
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profesionales de estas unidades ya ha sido mencionada anteriormente.
Estos profesionales estdn altamente especializados en la atencion a esta
patologia.

Las Unidades de Ictus se regulan [6] a través del Plan de Atencion al
Ictus en Extremadura, aprobado por el Servicio Extremefio de Salud. Estd
pendiente de que se publique una actualizacion de este plan a lo largo de
este afo.

ATENCION EN LA FASE SUBAGUDA

En los casos de ictus, la persona sigue recibiendo atencion desde el
ingreso hasta el momento del alta en las Unidades de Ictus [7, 8]. En el res-
to de las etiologias, como el TCE, la persona pasa tras las primeras horas o
dias en la UCI o unidad de neurocirugia a una cama en planta.

Durante esta etapa, los tratamientos rehabilitadores que se consta-
ta que estan disponibles a nivel hospitalario son los referidos a la esfera
fisica (i.e., fisioterapia) pero no a la cognitiva como en el caso de la neu-
ropsicologia [9, 10].

En el momento del alta hospitalaria, existe un recurso monografico
de rehabilitacion intensiva ubicado en la Ciudad de Mérida, llamado Ca-
saverde. El neurdlogo, junto con el resto de personal del equipo hospita-
lario, son los encargados de derivar a esta unidad cuando se cumplen los
requisitos para ello, existiendo una buena coordinacién entre ambos tipos
de recursos. Existe una comisidon autondmica en Mérida que se encarga
de la coordinacién y del proceso de derivacidén [12 - 15].

Si que se reconocen diferentes vias de atencién, en funcion de la
capacidad de beneficiarse de este proceso de rehabilitacion [13, 14]. Para
poder recibir atencién intensiva en el centro de rehabilitacién Casaverde
se deben de cumplir los siguientes criterios: 1) ser menos de 80 afios, 2)
haber tenido el Dafo Cerebral hace menos de un mes o mes y medio, 3)
tener un buen prondstico de rehabilitacién y 4) un buen estado funcional
previo al dafio, entre lo que se incluye no haber tenido otro dafio previa-
mente. Este recurso es un centro monografico con 100 camas. Dispone de
plazas concertadas a través del convenio para personas con Dafo Cerebral
reversible a través de la Consejeria de Salud y Politica Social de la Junta
de Extremadura. El acuerdo contempla la cobertura de 60 plazas (de las
cuales 5 son pediatricas) en régimen de unidad hospitalaria de neurorre-
habilitacion.

No existe ninguna normativa que regule esta fase de la atencion,
pero si que se dispone del concierto de plazas especificas que se ha men-
cionado anteriormente [16].
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Caracteristicas del Centro de Rehabilitacion Casaverde [17]:

a. Perfil de personas que se atienden

Ya se ha especificado el perfil de las personas atendidas.

b. Objetivos de la atencion

Favorecer la recuperacién funcional de las personas con Dafio Cere-
bral en las esferas cognitiva, motora, conductual y emocional.

¢. Profesionales que forman el equipo

Los profesionales que prestan atencion son: logopedas, terapeutas
ocupacionales, fisioterapeutas, neuropsicdlogos, psicélogos clinicos, tra-
bajadores sociales y un neurdlogo (dos horas o tres horas en semana).

d. Tipo de régimen de centro

Hospitalizacion. También dispone de una modalidad de atencidn
ambulatoria con 15 plazas publicas a la que solamente pueden acceder
las personas del drea de salud de Mérida.

e. Duracion del tratamiento

La duracion de estancia en hospitalizacidon dura desde los 9 hasta
18 meses, siendo los tiempos medios de estancia de unos 8 o 9 meses.
También hay situaciones excepcionales en las que la persona puede per-
manecer mas de 18 meses. El alta estd motivada por un estancamiento en
los hitos de mejora logrados en el proceso de rehabilitacion.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

La atencién no tiene ningln coste para el usuario, ya que se tratan
de plazas publicas. Un miembro de la familia tiene la opcién de quedarse
alli durante el tiempo que la persona con Daiio Cerebral reciba atencion
rehabilitadora en régimen de hospitalizacién. Dicha estancia es el Unico
concepto que tiene un gasto asociado.

g. Atencion a la familia

El psicélogo clinico y el trabajador social estdn en contacto continuo
con la familia. Ademas de existen grupos de autoayuda.

Para dar atencidn a los casos de Dafio Cerebral con necesidades no
intensivas de rehabilitacion [18], esto es, aquellos que no cumplen los
criterios para recibir atencion en el centro de rehabilitacion de Casaverde,
se utilizan las camas Tipo 1, Tipo 2 y Tipo 3 que se regulan a través del
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Plan Marco de Atencion Socio-Sanitaria en Extremadura (2005-2010) de la
Consejeria de Sanidad y Consumo y Consejeria de Bienestar Social.

Las T1 son Unidades de Cuidados Intensivos Continuados (CIC) sue-
len ubicarse en unidades independientes pero integradas dentro de un
hospital de agudos o un hospital de apoyo en las que se atiende a: a) pa-
cientes con Dafio Cerebral (entre otras patologias); b) que necesitan uno
de estos servicios: cuidados de enfermeria superiores a media hora diaria,
todos los dias de la semana, incluyendo curas de ulceras, sueroterapia in-
tensiva, aspiracion de secreciones, etc., ventilacion mecdnica o nutricion
parental; c) resulta imposible prestar estos cuidados en el domicilio. El
personal que incluye es: médico, enfermero, auxiliar de enfermeria, psi-
cologo, trabajador social y fisioterapeuta.

Las T2 son Unidades de Asistencia Sanitaria a la Dependencia (ASD) ubi-
cadas en centros residenciales (dotados de unidades separadas) para pacien-
tes que cumplan los siguientes criterios: a) Barthel igual o inferior a 50; b) uno
de los siguientes requisitos: necesidad de medicacion parental o nutricidn en-
teral, presencia de curas con cargas de enfermeria inferior a media hora diaria,
necesidad de oxigenacién continua o aspiracion intermitente de secreciones
0 una o varias ostomias; c) imposibilidad de prestar cuidados a domicilio. El
personal que presta atencion es: médico, enfermero, auxiliar de enfermeria,
psicélogo, trabajador social, terapeuta ocupacional y fisioterapeuta.

Las T3 son Cuidados Personales y de la Dependencia situados en
centros residenciales para asistidos en los que se atiende a personas que
requieren cuidados dirigidos a paliar su dependencia, con intervencion
sanitaria puntual (similar, desde el punto de vista sanitario, a cualquier
persona en su domicilio).

Todas estas camas en unidades T1, T2 y T3 se gestionan a través del
concierto de plazas y son gratuitas para la persona con Dafio Cerebral que
recibe la atencién.

Una vez finalizada la fase de rehabilitacion subaguda, no existe nin-
guna normativa que regule la continuidad sociosanitaria en la Comunidad
de Extremadura [19]. Desde los centros de atencién en fase subaguda, en
los casos que se estima necesario, el trabajador social informa y propor-
ciona ayuda a la familia y al usuario para realizar los tramites oportunos
en los servicios sociales [20, 21]. Dentro del proceso de valoracién de la
dependencia, el profesional asignado a cada caso informara a la familia
sobre las alternativas de atencién posibles en su caso.

Durante la fase crdnica, la atencién a estas personas se lleva a cabo a
través del reconocimiento del nivel de dependencia. El problema principal
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es que es un procedimiento mds o menos largo en funcién de la zona de
salud de la comunidad en la que se encuentren (pudiendo llegar hasta los
18 meses maximo).

No existen alternativas de atencion especificas para Dafio Cerebral
en la fase crénica. Las alternativas de atencién general que se reconocen
dentro de la ORDEN de 30 de noviembre de 2012 por la que se estable-
ce el catdlogo de servicios y prestaciones econémicas del Sistema para la
Autonomia y Atencidn a la Dependencia, la intensidad de los servicios y el
régimen de compatibilidades, aplicables en la Comunidad Auténoma de
Extremadura de la Consejeria de Salud y Politica Social son [22]:

e Servicio de centro de dia

a. Perfil de personas que se atienden

Personas que tienen reconocido el nivel de dependencia en grado |,
o lll.

b. Objetivos de la atencion

El Servicio de Centro de Dia ofrece una atencidn integral durante el
periodo diurno a las personas en situacidon de dependencia, con el objeti-
vo de mejorar o mantener el mejor nivel posible de autonomia personal y
apoyar a las familias o cuidadores. En particular, cubre, desde un enfoque
biopsicosocial, las necesidades de asesoramiento, prevencion, rehabilita-
cion, orientacion para la promocién de la autonomia, habilitacion o aten-
cion asistencial y personal.

¢. Profesionales que forman el equipo

No se dispone de esta informacioén.

d. Tipo de régimen del centro

Segun el grado de dependencia, la intensidad del servicio sera la si-
guiente:

e Grados Il y lll. La intensidad del Servicio de Centro de Dia estara
en funcion de los servicios del centro que precisa la persona en
situacidn de dependencia, de acuerdo con su Programa Individual
de Atencion.

¢ Grado |. Dependencia moderada: minimo 15 horas semanales para
el nivel 1y 25 horas semanales para el nivel 2.
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e. Duracion del tratamiento

Indefinido (con las revisiones periddicas pertinentes del nivel de de-
pendencia).

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

La determinacién del importe de la prestacién econémica que pu-
diera corresponder a los beneficiarios que tengan reconocida la condicion
de persona en situacidon de dependencia se determinara de acuerdo con
los criterios establecidos por la normativa autondmica aplicable, confor-
me a lo dispuesto en la Resolucién de 13 de julio de 2012, de la Secretaria
de Estado de Servicios Sociales e Igualdad, por la que se publica el Acuer-
do del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia para la mejora del sistema para la autonomia y atencién a
la dependencia.

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacién.
e Servicio de atencién residencial

a. Perfil de personas que se atienden

Personas que tienen reconocido el nivel de dependencia en grado
o lll.

b. Objetivos de la atencion

El Servicio de Atencién Residencial ofrece una atencién integral y
continuada, de caracter personal, social y sanitario, que se prestara en
centros residenciales, publicos o acreditados, que precise la persona. Pue-
de tener cardcter permanente, cuando teniendo en cuenta la naturaleza
de la dependencia, grado de la misma e intensidad de cuidados el centro
residencial sea la residencia habitual de la persona, o temporal, cuando
se atiendan estancias temporales de convalecencia o durante vacaciones,
fines de semana y enfermedades o periodos de descanso de los cuidado-
res no profesionales.

¢. Profesionales que forman el equipo

No se dispone de esta informacioén.

d. Tipo de régimen del centro

La intensidad del Servicio Atencién Residencial estard en funcién de
los servicios del centro que precisa la persona en situacién de dependen-
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cia, de acuerdo con su Programa Individual de Atencidn.

e. Duracion del tratamiento

Indefinido (con las revisiones periddicas pertinentes del nivel de de-
pendencia).

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Igual para todos.

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacioén.
e Servicio de ayuda a domicilio

a. Perfil de personas que se atienden

Personas que tienen reconocido el nivel de dependencia en grado |, ll o lll.

b. Objetivos de la atencion

El Servicio de Ayuda a Domicilio lo constituye el conjunto de actua-
ciones llevadas a cabo en el domicilio de las personas en situacién de de-
pendencia con el fin de atender sus necesidades de la vida diaria e in-
crementar su autonomia, posibilitando la permanencia en su domicilio el
mayor tiempo posible.

Este Servicio comprende la atencién personal en la realizacién de las
actividades de la vida diaria y la cobertura de las necesidades domésticas,
mediante las siguientes actuaciones:

a) Servicios relacionados con la atencidn personal en la reali-
zacién de las actividades de la vida diaria, acompafiamien-
to, apoyo psicosocial y desarrollo de habitos saludables.

b) Servicios relacionados con la atencion de las necesidades
domésticas o del hogar: limpieza, lavado, cocina u otros. Es-
tos servicios sélo podran prestarse conjuntamente con los
sefialados en el apartado anterior.

¢. Profesionales que forman el equipo

No se dispone de esta informacioén.

d. Tipo de régimen del centro

El Servicio de Ayuda a Domicilio comprende la atencion personal en
la realizacién de las actividades de la vida diaria y la cobertura de las ne-
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cesidades domésticas, mediante los servicios previstos en el articulo 23
de Ley 39/2006, de 14 de diciembre, y los que en su desarrollo puedan
establecerse por la Comunidad Auténoma de Extremadura.

La intensidad del Servicio de Ayuda a Domicilio se establecera en el
Programa Individual de Atencién, en que se determinara el nimero de ho-
ras mensuales de servicios asistenciales, segun el grado de dependencia,
en funcién de los intervalos siguientes:

e Grado lll. Gran dependencia. Horas de atencion: entre 46 y 70 ho-
ras mensuales.

¢ Grado Il. Dependencia severa. Horas de atencidn: entre 21 y 45
horas mensuales.

e Grado |. Dependencia moderada. Horas de atencién: maximo 20
horas mensuales.

e. Duracion del tratamiento

Indefinido (con las revisiones periddicas pertinentes del nivel de de-
pendencia).

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Igual para todos.

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacién.

En la Comunidad Auténoma de Extremadura el reconocimiento del
nivel de dependencia [23] esta regulado por el Decreto 1/2009, de 9 de
enero, por el que se regula el procedimiento para el reconocimiento de
la situacion de dependencia y del derecho a las prestaciones del Sistema
para la Autonomia y Atencion a la Dependencia en la Comunidad Autdno-
ma de Extremadura.

Las preguntas desde la 24 hasta la 31 han sido abordadas en la intro-
duccién de este documento, en el punto 2.4. Consideraciones Generales,
con caracter general para todas las comunidades.

Se incluye a modo de resumen la siguiente tabla sobre el sistema
de clasificacion y atencién que se dispone para las personas con Dafio
Cerebral:
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Clasificacion de los pacientes con DCS

EXTREMADURA

Tipo

Definicion

Gravedad trastorno
fisico/cognitivo

Conducta
agresiva grave

Subtipo

Destino

Estado vegetativo persistente o estado de minima conciencia

Cama sociosanitaria T,-T, con posibilidades de
rehabilitacion.

Domicilio con posibilidad de asistencia sanitaria
y técnica.

DCS grave

Grave en uno de ellos y
grave o moderado en el
otro

Centro monogréfico de Neurorrehabilitacion
(CMN).

24

CMN previa estabilizacion por neurologia /
psiquiatria.

Si no se consigue la estabilizacion, valorar
ingreso en CMN, en unidad de transtorno
conductual grave.

DCS moderado

Moderado o grave en uno
y ausente o leve en otro

Moderado en ambos

3

Rehabilitacion ambulatoria (si el grado maximo
del transtorno fisico o cognitivo es moderado en
uno de ellos).

CMN (si es transtorno motor o cognitivo es
grave en cualquiera de ellos 0 moderado en
ambos).

30

Rehabilitacién ambulatoria, previa estabilizacion
por neurologia/psiquiatria

Si no se consigue estabilizacion, valorar el
ingreso en alguno de los siguientes:

=CMN, en unidade de transtorno conductual
grave

=Recurso residencial, con posibilidad de
aislamiento

=Recurso de la red de salud mental (con
traslado diario a rehabilitacion cuando sea
posible en estos dos Ultimos casos).

DCS leve

Fisico leve
Cognitivo ausente o leve

42

Rehabilitacion ambulatoria.

4

Rehabilitacion ambulatoria previa estabilizacion
por neurologia / psiquiatria.

Si no se consigue estabilizacion, valorar ingreso
en recurso residencial con posibilidad de
aislamiento o en recurso de la red de salud
mental, con traslado diario a rehabilitacion
cuando sea posible.

Trastorno neuro-
conductual

Fisico ausente
Cognitivo ausente o leve

5a

Recursos de la red de salud mental.
Domicilio tras estabilizacion por neurologia /

psiquiatria.
Valorar estimulacion cognitiva.

Fase de deficiencias estables

Asignacion de recursos para atencion a la
dependencia, integracion social y laboral.
Valorar necesidad de continuar con medidas

rehabilitadoras.
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3.11. GALICIA

En Galicia no existe un cédigo diagndstico especifico para todos los
casos con Dafio Cerebral [1]. Se consideran ictus, traumatismos craneoen-
cefalicos (TCE), anoxias, tumores e infecciones dentro de la categoria de
Dafio Cerebral.

ATENCION EN LA FASE AGUDA

Una vez se produce el Dafio Cerebral, existen 3 unidades especializadas
de atencidn al ictus (i.e., Unidades de Ictus) en 3 centros hospitalarios [2]:

e Hospital Alvaro Cunqueiro (Vigo)
¢ Hospital Clinico Universitario de Santiago-CHUS
e Complejo Hospitalario Universitario A Corufia (CHUAC)

Ademas, existen dos hospitales que disponen de Equipo de Ictus:

¢ Hospital Universitario Lucus Augusti (HULA)

e Complexo Hospitalario Universitario de Ourense (CHUO) — Unidad
de Ictus pendiente

Por ultimo, existe un centro de atencién al ictus (CAl) para atender
por via telematica los enfermos de ictus que estdn en hospitales sin uni-
dad para trombectomia (teleictus). El servicio de Telemedicina estara cen-
tralizado para toda la comunidad en un CAl, el cual consiste en una unidad
de referencia rotativa entre hospitales con unidades ICTUS y se encargard
de asesorar y monitorear a todos aquellos pacientes para los que su ser-
vicio en hospitales gallegos. EI CAl estd activo las 24 horas del dia, los 365
dias del afio, con acceso directo a videoconferencia entre los centros y
utiliza la historia clinica electrénica de Sergas como elemento integrador
de la informacion.

Por tanto, se establece una diferenciacién entre:

a. Hospitales sin Equipo de Ictus ni neurologia de guardia (hospita-
les comarcales) (nivel 1).

b. Hospitales con Equipo de Ictus (nivel 2). Los requisitos de personal
qgue deben cumplir son: coordinador de Equipo de Ictus (neurdlo-
go con formacion especifica en enfermedades cerebrovasculares),
otros neurdlogos, médico rehabilitador, fisioterapeuta y enfermeria
especializada. Deben proporcionar atencion las 24 horas y disponer
de especialistas consultores (p. e.g. radidlogos, cardidlogos, etc.).
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c. Hospitales con Unidades de Ictus (nivel 3). Los requisitos que se
deben cumplir son: existencia de camas especificas, disponer de
un neurdlogo coordinador especializado, programas de trabajo
coordinado con otros especialistas (cirugia vascular, neurorra-
diologia, cardiologia, rehabilitacién, geriatria, etc.), neurdlogo
de guardia las 24 horas del dia, protocolos de diagndstico-te-
rapéuticos, monitorizacién multi-parametro no invasiva, equipo
especializado de enfermeria con protocolo, laboratorio y prue-
bas DCT y ECC.

Cuando la etiologia es diferente a un ictus [3], la persona afectada
recibe la atencién necesaria en una UCI o unidades de neurologia o neu-
rocirugia (segun necesidad), sin existir unidades de caracter especifico.

El tiempo medio de estancia en las Unidades de Ictus es de 5 a 7 dias
[4] y los profesionales que atienden a estos pacientes dependen del nivel
asistencial en el que nos encontremos [5].

Las unidades de ictus se regulan [6] a través del Plan de Asistencia
Ao Ictus en Galicia (Plan Ictus) de la Conselleria de Sanidade de la Xunta
de Galicia.

ATENCION EN LA FASE SUBAGUDA

En el caso de los ictus normalmente toda la estancia hospitalaria se
realiza en las Unidades de Ictus o unidades de neurologia con equipo de
ictus [7, 8]. Si se encuentran en un hospital con planta de hospitalizacién
de Rehabilitacién, el ingreso en fase subaguda se alarga en el tiempo una
media de 3-6 semanas (dependera del drea sanitaria). En el caso de las
personas con TCE, se suelen ubicar en planta de neurocirugia tras su paso
por la Unidad de criticos, si el ingreso asi lo ha requerido, y tras estabi-
lizacién en planta, se trasladan a planta de Rehabilitacion si el hospital
dispone de camas o alta hospitalaria. Las contingencias de origen laboral
o accidentes de trafico suelen asumir los cuidados las mutuas/asegurado-
ras. Otras etiologias como las anoxias pueden ingresar en otros servicios
como Medicina Interna, Cardiologia, etc.

Durante esta etapa se le proporciona los cuidados necesarios al pa-
ciente mediante programas de rehabilitacion especializada en la planta de
hospitalizacion [9] que lleva a cabo el Servicio de Rehabilitacién del hos-
pital. La rehabilitacion incluye servicio de fisioterapia, y en algunos casos
puntuales logopedia. Esta rehabilitacién se lleva a cabo en la habitacidn
y, cuando es posible, en el gimnasio del que dispone el hospital [10]. La
estancia media total en las Unidades de Ictus suele oscilar entre 5y 7 dias,
como ya se ha mencionado anteriormente, aunque en funcién del caso
puede ser considerado un periodo superior de tiempo [11]. En el caso de
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los pacientes con anoxia suelen estar ingresados, de media, unos 7 a 10
dias y este tiempo se prolonga especialmente para las personas con TCE.

En el momento del alta, existen diferentes posibilidades de atencidn:
unidades de rehabilitacién hospitalaria o atencién ambulatoria. El médico
rehabilitador y el neurdlogo, junto con el resto del equipo de ictus, son los
profesionales encargados de decidir el recorrido asistencial del paciente
[12]. El problema principal en este momento es la ausencia de recursos
asistenciales de media- larga estancia.

Si que se contemplan diferentes recorridos asistenciales en funcion
de la necesidad de intensidad en la rehabilitacion [13-15], asi existen re-
cursos mas intensivos a través de la rehabilitacién hospitalaria y atencion
ambulatoria y recursos de menor intensidad como la Unidad de Dafio Ce-
rebral en el Hospital Quirdnsalud (Pontevedra) de caracter privado, pero
con un concierto con la consejeria para la derivacidn de pacientes.

No existe ninguna normativa que regule esta fase de la atencién en
todos los hospitales de la comunidad gallega [16]. De manera que existen
muchas diferencias de atencién entre las distintas Areas Sanitarias exis-
tentes en la comunidad auténoma.

Caracteristicas de la rehabilitacién ambulatoria y hospitalaria [17]:

Existen unidades de rehabilitacidon hospitalaria en el drea sanitaria
de Vigo (Hospital Alvaro Cunqueiro), en el drea sanitaria de A Corufia (Hos-
pital Maritimo de Oza) en el drea Sanitaria de Pontevedra (CHOP) y una
nueva unidad en el Hospital Clinico Universitario de Santiago. El nimero
de camas en estos servicios es muy variable entre 5 y 36 camas, depen-
diente del centro, habiendo areas sanitarias sin camas de rehabilitacion.

La rehabilitacion ambulatoria estd presente en todos los hospitales
de nivel Il y lll, pero no siempre se dispone de los mismos recursos.

a. Perfil de personas que se atienden

El criterio empleado es el prondstico de mejoria, no existiendo li-
mite con respecto a la edad. Concretamente los criterios de inclusién en
las unidades de rehabilitacion hospitalaria son: Dafio Cerebral moderado
a severo, que afecte a mas de dos areas, ranking previo de dependen-
cia menor de 3, comorbilidad compatible con tratamiento rehabilitador,
capacidad cognitiva minimamente conservada para participar de manera
activa en el tratamiento. Otras escalas valorables, pero no siempre exclu-
yentes: Indice Barthel menor de 80, NIHSS de 1 a 16 y escala de categorias
de marchade 0, 1 6 2. En el caso del TCE, se exige un ranking previo de 0,
escala de Glasgow de 17 a 23, DRS entre 1y 21 y edad menor de 75 afios
sin ser factor excluyente.
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b. Objetivos de la atencion

La rehabilitacién es un proceso limitado en el tiempo y orientado
por objetivos que pretende prevenir complicaciones, minimizar el déficit
y conseguir la maxima autonomia personal y la reintegracion familiar y so-
ciolaboral. La rehabilitacidn ha de ser precoz para optimizar la asistencia,
asi como coordinada y continua a lo largo de las diferentes fases y ambitos
de atencion.

¢. Profesionales que forman el equipo

Los profesionales que forman el equipo de rehabilitacién son los si-
guientes: médicos rehabilitadores, fisioterapeutas, logopedas, terapeutas
ocupacionales, neuropsicélogos, psiquiatrias y trabajadores sociales.

En el caso de la rehabilitacion que se lleva a cabo de manera ambu-
latoria suelen contemplarse todas las dreas menos la neuropsicologia, en
la que solamente se Ilevan a cabo evaluaciones, pero no intervenciones.

d. Tipo de régimen de centro

Se dispone de tratamiento en régimen residencial y tratamiento en
régimen ambulatorio.

e. Duracion del tratamiento

La estancia media en planta de hospitalizacidn de neurorrehabilita-
ciéon es muy variable y puede oscilar entre las 3 semanas y los 6 meses
(por ejemplo, en el caso de TCE en personas jovenes y con buen pronds-
tico funcional).

La rehabilitacion que se lleva a cabo de manera ambulatoria se man-
tiene mientras existan objetivos y posibilidades de mejoria. La media de
tratamiento recibido suele ser de 1,5 horas diarias.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

La atencién no tiene ningln coste para el usuario, ya que se tratan
de plazas publicas.

g. Atencion a la familia

La atencidn a la familia la hace el trabajador social. Depende del re-
curso, el trabajador social ve a todas las personas o solamente a aquellas
especialmente sensibles, socialmente hablando. No se desarrollan grupos
de apoyo o escuelas de familias. Las asociaciones de FEDACE tienen pues-
tos de informacién en muchos de los hospitales gallegos.

148



MODELOS DE ATENCION AL DANO CEREBRAL GALICIA

Caracteristicas de la Unidad de Neurorehabilitacion Compleja
para Dafio Cerebral en el Hospital Miguel Dominguez del Quirénsalud
(Pontevedra) [18]:

a. Perfil de personas que se atienden

Los criterios para la derivacidn a la esta unidad son los siguientes:

e Pacientes con duraciéon de estado de coma inferior a 1 mes.

¢ Pacientes en estado de vigilia sin respuesta o estado de minima
conciencia de mas 15 de dias.

e Ausencia de comorbilidad.
Edad menor o igual a 50 afios.

Lesién de origen traumadtica u exclusién de enfermedades progre-
sivas del sistema nervioso (infecciones, tumores, degenerativas,
etc.).

Sin lesién estructural del tronco cerebral ni del tadlamo.

b. Objetivos de la atencion

No se dispone de esta informacién.

c. Profesionales que forman el equipo

Los profesionales que forman el equipo son los siguientes: auxiliares
de clinica, enfermeros, fisioterapeutas, logopedas, médicos rehabilitado-
res, neurélogos, neuropsicologos, terapeutas ocupacionales y trabajado-
res sociales.

d. Tipo de régimen de centro

Dispone de tratamiento solamente en régimen de ingreso.

e. Duracion del tratamiento

La duracién del tratamiento es de tres meses cerrados.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

La atencién no tiene ningln coste para el usuario, ya que se tratan
de plazas concertadas en un centro privado.

g. Atencidn a la familia

Realizacién de sesiones formativas con las familias.
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Una vez finalizada la fase de rehabilitacion subaguda, no existe nin-
guna normativa que regule la continuidad sociosanitaria en la Comunidad
de Galicia [19]. Desde los centros de atencién en fase subaguda, en los
casos que se estima necesario, el trabajador social informa y proporciona
ayuda a la familia y al usuario para realizar los trdmites oportunos en los
servicios sociales [20, 21]. No suele haber una evaluacion integral desde el
ambito hospitalario. Dentro del proceso de valoracién de la dependencia,
el profesional asignado a cada caso informara a la familia sobre las alter-
nativas de atencion posibles en su caso.

Es importante mencionar, no obstante, que muchas de las entida-
des del movimiento asociativo disponen de puntos de informacién en los
hospitales publicos, con el objetivo de que las familias puedan acudir a
ellos en caso de necesidad. El problema es que por la Ley de Proteccion
de Datos no pueden acudir directamente a las familias para informar y
muchas de ellas no saben del punto de informacién. Puntos informativos
disponibles:

e Area Sanitaria de Santiago & Punto de informacién en el Hospital
Clinico Universitario de Santiago- CHUS 1 dia a la semana. También
hay puntos informativos en el Ayuntamiento de Arzua, Centro de
Atencion Primaria A Estrada y en Hospital Comarcal de Ribeira/Bar-
banza.

e Area Sanitaria de Lugo @ Punto de informacién en el Hospital Uni-
versitario Lucus Augusti.

Las alternativas de atencién especificas para Dafio Cerebral que se
reconocen dentro del DECRETO 149/2013, de 5 de septiembre, por el que
se define la cartera de servicios sociales para la promocion de la autono-
mia personal y la atencién a las personas en situacion de dependencia y
se determina el sistema de participacion de las personas usuarias en la
financiacién de su coste de la Conselleria de Politica Social de la Xunta de
Galicia son [22]:

e Servicios de atencion diurna

a. Perfil de personas que se atienden

Personas que dependientes con Dafio Cerebral de grado |, Il y lIl. Las
personas con dependencia de grado | y nivel | tienen acceso al servicio
desde el afio 2013.
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b. Objetivos de la atencion

Servicio de atencion diurna para personas dependiente con Daio
Cerebral que, residiendo en sus propios hogares, precisen de una serie de
cuidados y atenciones de cardcter personal, social y terapéutico, orienta-
das principalmente a la rehabilitacién de las capacidades fisicas, psiquicas
o sensoriales, y a la promocién de la autonomia personal de los usuarios.
Las prestaciones comprendidas en este servicio podran ser prestadas tan-
to en las infraestructuras de centros especificos como en otras infraes-
tructuras comunitarias, cubriendo todo el espectro de prestaciones que
puede requerir el colectivo para la mejora de la calidad de vida.

¢. Profesionales que forman el equipo

Los profesionales que forman parte del equipo de atencién son: cui-
dadores, terapeutas ocupacionales, animadores socioculturales o educa-
dores sociales, logopedas, psicélogos y neuropsicélogos.

d. Tipo de régimen del centro

Centro de dia.

e. Duracion del tratamiento

Indefinido (con las revisiones periddicas pertinentes del nivel de de-
pendencia).

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Para el cdlculo de los ratios de personal, se ha partido de las ratios
exigidas para el afio 2011 (ratios de plantilla), establecidas en el Acuerdo
sobre Criterios comunes de acreditacion para garantizar la calidad de los
centros y servicio del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Depen-
dencia (SAAD), incluidas en la resolucién de 2 de diciembre de 2008 por
la que se establece que el ratio para el colectivo de discapacidad fisica
(incluido paralisis cerebral y Dafo Cerebral) en régimen de centro de diay
de noche es de 0.28 para dependencia moderada, 0.29 para dependencia
severa y 0.30 para gran dependencia. La participacién en este coste de las
personas usuarias se hace en funcién de su capacidad econdmica y del
coste de los servicios.

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacioén.
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e Servicio de atencidn residencial terapéutica

a. Perfil de personas que se atienden

Personas dependientes con Dafio Cerebral de grado Il y Ill.

b. Objetivos de la atencion

Servicio de atencidn residencial para personas dependientes con
Dafio Cerebral, que precisen de una serie de cuidados y atenciones de
caracter personal, social y terapéutico, orientadas principalmente a la
rehabilitacién de las capacidades fisicas, psiquicas o sensoriales, y a la
promocién de la autonomia personal de los usuarios. Las prestaciones
comprendidas en este servicio podran ser prestadas tanto en las infraes-
tructuras de centros especificos como en otras infraestructuras comuni-
tarias, cubriendo todo el espectro de prestaciones que puede requerir el
colectivo para la mejora de la calidad de vida.

¢. Profesionales que forman el equipo

Los profesionales que forman parte del equipo de atencién son: cui-
dadores, terapeutas ocupacionales, animadores socioculturales o educa-
dores sociales, logopedas, psicélogos y neuropsicélogos, médicos, ATS/
DUE/apoyo de auxiliares de enfermeria.

d. Tipo de régimen del centro

La prestacion de este servicio se garantiza todos los dias de afio y las
24 horas del dia.

e. Duracion del tratamiento

Indefinido (con las revisiones periddicas pertinentes del nivel de de-
pendencia).

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Para el calculo de los ratios de personal, se ha partido de las ratios
exigidas para el afio 2011 (ratios de plantilla), establecidas en el Acuerdo
sobre Criterios comunes de acreditacién para garantizar la calidad de los
centros y servicio del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Depen-
dencia (SAAD), incluidas en la resolucién de 2 de diciembre de 2008 por
la que se establece que el ratio para el colectivo de discapacidad fisica
(incluido paralisis cerebral y Dafio Cerebral) en régimen de residencia es
de 0.61 para dependencia severa y 0.64 para gran dependencia. La parti-
cipacion en este coste de las personas usuarias se hace en funcién de su
capacidad econdmica y del coste de los servicios.
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g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacién.

Existen cinco centros especificos de atencidn al Dafio Cerebral (den-
tro del movimiento asociativo, algunos de los cuales tienen plazas concer-
tadas con la consejeria, segun las caracteristicas que se acaban de especi-
ficar y que son los siguientes:

ADACECO (A Coruia): Todavia no disponen de plazas concertadas
por el momento. Atienden a 98 usuarios de manera ambulatoria y en
centro de dia. Disponen de dos centros separados fisicamente: (i) el que
presta atenciéon terapéutica ambulatoria vy (ii) el que presta atencion de
centro de dia, al que todas las personas usuarias asisten de forma privada.
Tiene una capacidad de 20 plazas de centro de dia a jornada completa,
gue esta a la espera de ser concertadas con la administracién autondmica.
También se dispone de atencidn domiciliaria para fisioterapia y terapia
ocupacional, mediante un programa denominado TIN (Terapias Intensivas
en Neurorrehabilitacién).

ADACE Lugo: Centro de dia que atiende a 20 personas en régimen de
media jornada. De esas 20, 10 acuden mediante plazas publicas concer-
tadas con la Consejeria de Politica Social. Las otras 10, lo hacen de forma
privada. Ademas, cuenta con programas y servicios de atencién terapéu-
tica ambulatoria, programas de informaciéon y apoyo a familias, asi como
de ocio e inclusion social.

Alento (Vigo): Centro de dia con 57 plazas concertadas de media
estancia de las 97 personas que atienden. Disponen de una residencia
terapéutica con capacidad para 29 personas y con 15 plazas concertadas,
pendientes de concierto de los 14 restantes.

Renacer (Ourense): No cuenta con centro de dia. Presta servicios de
rehabilitacién terapéutica ambulatoria, ademas de programas de infor-
macion y apoyo a familias; y de ocio e inclusién social. Atiende a una me-
dia de 52 personas usuarias por mes, que acuden algunos de los servicios
de rehabilitacion.

Sarela (Santiago de Compostela): Centro de dia con 29 plazas con-
certadas en régimen de jornada completa de cardcter indefinido. Centro
de rehabilitacién para fase subaguda en el que se atiende a mas de 50 per-
sonas mediante servicios de atencidn terapéutica ambulatoria. También
atienden a menores con Dafio Cerebral. Se dispone de un programa de
orientacidn y apoyo a familias y de un centro de orientacién laboral. Aqui
la persona puede pasar en torno a 12 o 18 meses.

Ademas de los recursos que se han mencionado anteriormente, me-
rece la pena destacar la existencia de un Centro de Promocion de la Auto-
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nomia Personal (CPAP) en Bergondo (A Corufia) que dispone de una uni-
dad especifica para personas con Dafio Cerebral de cardcter residencial.

Perfil de usuario

Personas con Dafo Cerebral, y que padeciendo secuelas fisicas y /o
neuropsicoldgicas, presenten posibilidades razonables de recuperacion y
puedan beneficiarse de un tratamiento rehabilitador interdisciplinar.

Los beneficiarios de esta Unidad podran encontrarse en la fase subaguda
o crénica posterior al Dafio Cerebral, siempre en una etapa post- hospitalaria.

Otros requisitos:

e Capacidad para tolerar un programa de rehabilitacidn con activida-
des estructuradas diarias.

¢ Actitud de colaboracién e interés en su propia recuperacion, com-
prometiéndose a la participacién activa en los programas desarro-
llados por el Centro.

e No deben presentar trastornos psiquiatricos o alteraciones con-
ductuales severas que interfieran de forma significativa en la con-
vivencia en el centro.

Objetivos

La misién fundamental del CPAP es proporcionar los recursos ade-
cuados para la rehabilitacién global de las personas con discapacidad fi-
sica y/o Dafio Cerebral, dirigida a su recuperacion profesional, si ésta es
factible, su autonomia personal y alcanzar la mayor integracién e inde-
pendencia posible.

Dotado de los ultimos avances tecnoldgicos, el CPAP cuenta con
las ayudas e instalaciones técnicas necesarias para garantizar su objetivo
fundamental: la rehabilitacién global de la persona, potenciando sus ca-
pacidades y proporcionandole las herramientas necesarias para lograrlo,
como son la formacidn y la re-adaptacion profesional.

Profesionales

Médicos rehabilitadores, fisioterapeutas, logopedas, terapeutas
ocupacionales, neuropsicélogos, psicdlogos, atencion social, formacién y
capacitacidon, médicos generales, enfermeros y auxiliares.

Las preguntas desde la 24 hasta la 31 han sido abordadas en la intro-
duccién de este documento, en el punto 2.4. Consideraciones Generales,
con caracter general para todas las comunidades.
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3.12. LARIOJA

En la Comunidad de La Rioja no existe un cddigo diagndstico especi-
fico para todos los casos con Dafio Cerebral [1]. Se consideran ictus, trau-
matismos craneoencefalicos (TCE), anoxias, tumores e infecciones dentro
de la categoria de Dafio Cerebral.

ATENCION EN LA FASE AGUDA

Una vez se produce el Daio Cerebral, existe 1 unidad especializada
de atencion al ictus (i.e., Unidad de Ictus) en un centro hospitalario de la
comunidad auténoma [2]:

¢ Hospital San Pedro (Logrofio)

Esta unidad dispone de 4 camas para dar atencién a la poblacion de
La Rioja y cuenta con la acreditacién de Unidad de Ictus de la Sociedad
Espafiola de Neurologia.

Cuando la etiologia es diferente a un ictus [3] la persona afectada re-
cibe la atencidn necesaria en una Unidad de Cuidados Intensivos (UCl) y, en
funcion de la etiologia, se derivan a distintos servicios (segin necesidad).
Por ejemplo, los pacientes con anoxia ingresan en Cuidados intensivos (UCI)
en la fase aguda y después pasan a la planta de neurologia. Los pacientes
con TCE leve (aquellos que no necesitan cuidados intensivos o neurociru-
gia) se quedan en el hospital San Pedro, pero los mas graves (suelen ser la
mayoria de los casos) se trasladan en fase aguda a otro hospital con servicio
de neurocirugia y UCI neuroldgica (habitualmente al Hospital Santiago de
Vitoria o al Complejo Hospitalario de Navarra) y después vuelven a ser tras-
ladados de nuevo a la planta de neurologia del Hospital San Pedro cuando
no necesitan mas esos servicios especificos. Los casos de tumores suelen
ser derivados a Navarra o Burgos, a servicios de neurocirugia que el propio
Hospital San Pedro tiene concertado con estos otros hospitales.

El tiempo medio de estancia en las Unidades de Ictus es de 24-72
horas. En el caso de las Unidades de Cuidados Intensivos, el tiempo medio
de estancia es muy variable, pudiendo oscilar desde pocos dias a varias
semanas [4]. Los profesionales que les atienen en las Unidades de Ictus
son especialistas en neurologia y personal de enfermeria con experiencia
en patologia vascular cerebral, apoyados por el resto de los profesionales
de la seccion de neurologia [5].

Las Unidades de Ictus estan reguladas a través del plan de ictus de la
comunidad auténoma de La Rioja, y las Unidades de Cuidados Intensivos
dependen del Sistema Publico de Salud de La Rioja (Servicio Riojano de
Salud, SERIS), Gobierno de La Rioja [6].
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Cabe destacar que la atencién y ayuda a la familia se inicia en la
fase aguda desde el ingreso. Asi, una vez que ingresa el familiar con Dafo
Cerebral en la planta de neurologia se desarrollan sesiones informativas/
educativas a los familiares un dia a la semana (los jueves).

ATENCION EN LA FASE SUBAGUDA

Después de las primeras horas/dias en las Unidades de Ictus o UCls
[7], la persona afectada puede ser derivada a otras plantas o servicios
hospitalarios. Como se indicaba anteriormente, en el caso del ictus la
persona suele ser derivada a la planta de neurologia; en el caso de TCE,
suele ser derivada a neurocirugia o el servicio mds conveniente segun la
afectacidn. El equipo de profesionales de la Unidad de Ictus es el encar-
gado de gestionar la coordinacidn entre estas unidades y los posteriores
servicios o plantas [8].

Durante esta etapa se proporciona los cuidados necesarios al pa-
ciente mediante programas de rehabilitacion especializada en la plan-
ta de hospitalizacién [9] que lleva a cabo el Servicio de Neurorrehabi-
litacion del hospital. Este servicio comienza con una primera visita en
la Unidad de Ictus, donde los pacientes son valorados a través de una
primera interconsulta y dénde se analiza y valora el primer dia que se
puede comenzar a trabajar o rehabilitar (valoracidn para la rehabili-
tacion — se solicita nada mas ingresar a la Unidad de Ictus). La reha-
bilitacion en este momento incluye fisioterapia, terapia ocupacional
y logopedia. La neuropsicologia se da para realizar las valoraciones,
pero esto es en tratamiento ambulatorio. Estos profesionales suben
a la planta cuando se considera necesario, y cuando el ingreso de un
paciente se alarga mas de lo esperado es cuando se le baja al gim-
nasio a recibir estos servicios [10]. El tiempo medio de duracién de
la hospitalizacion de este tipo de pacientes es dificil de estimar, y se
caracteriza por ser altamente variable, en funcién del tipo de lesién,
las complicaciones que puedan llevar asociadas estas lesiones y las
propias condiciones o circunstancias del hospital. Asi, la estancia es de
dias aproximadamente, aunque en funcién del caso puede ser consi-
derado un periodo superior de tiempo [11].

En el momento de alta hospitalaria, si los especialistas médicos han
determinado la necesidad de un tratamiento de rehabilitacion, solamente
existe la posibilidad de realizar rehabilitacion ambulatoria en el hospital.
Cuando se considera apropiado y el paciente es joven, se pide derivacion
al Instituto Guttmann o al Centro de Referencia Estatal de Atencion al
Dafio Cerebral (CEADAC). Esta derivacion se realiza con muy pocos casos
al afio (p. €j., 3-4 a lo largo del afio a Guttmann, en funcidon de la edad) y,
como estos tipos de centros tienen una amplia lista de espera, mientras
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tanto los pacientes reciben rehabilitacién ambulatoria en el Hospital San
Pedro [12, 13].

Los criterios empleados para determinar la atencion en el Hospital
San Pedro son trabajados de forma coordinada con el servicio de rehabili-
tacion, derivandose Unicamente a centros como el Guttmann o el CEADAC
aquellos casos en los que se considera que el tratamiento deber ser mas
intensivo (y que reunen los requisitos de ingreso de estos). Asi, todos los
pacientes que cognitivamente puedan colaborar y tengan capacidad de
entendimiento son candidatos para rehabilitacion ambulatoria. Y cuando
el paciente tenga afasia global o cognitivamente esté muy afectado, como
habitualmente suele acompafarse de una afectacion fisica importante, es
derivado a convalecencia(11)— concierto con una clinica cerca del hospital
(solo hay servicio de fisioterapia). El paciente no se pierde desde el punto
de vista médico y se le cita con el servicio de rehabilitacién del hospital
para valorar si hay cambios y mejoras. En caso de que haya mejoria, el
paciente serd candidato para entrar de nuevo al hospital a recibir terapia
y logopedia [14]. Los profesionales que se encargan de determinar esta
atencién son los rehabilitadores, neurdlogos y trabajadores sociales, en
conjunto [15].

No se especifica la normativa que regula la atencidon ambulatoria,
depende de Sanidad (Servicio Riojano de Salud (SERIS), Consejeria de Sa-
nidad). La normativa que regula los centros de rehabilitacion especializa-
dos anteriormente mencionados es la siguiente [16]:

- Centro de Referencia Estatal de Atencién al Dafo Cerebral (CEA-
DAC), regulado por la Orden TAS/55/2002 de 8 de enero, (BOE de
17 de enero), del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales por la
gue se crea el Ceadac.

- Instituto Guttmann - Hospital de Neurorrehabilitacion: forma par-
te del Sistema Nacional de Salud — SISCAT, y esta acreditado como
Hospital de Referencia por el Departamento de Salud de la Gene-
ralitat de Catalunya y también como Centro de Referencia Nacional
—CSUR- para el tratamiento del Lesionado Medular complejo por el
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

Caracteristicas de la rehabilitacion intensiva en el Hospital San Pe-
dro [17]. Para mas informacidn sobre las caracteristicas del CEADAC o del
Instituto Guttmann se remite al lector al informe de Madrid o Catalufia,
respectivamente.

11. La Rioja hay 3 centros de convalecencia, distribuidos por zonas geograficas: 1) El Hospital Viamed
Valvanera (Rioja Media); 2) Unidad de Viamed Los Jazmines en Haro para Rioja Alta; y 3) Viamed
Nuestra Sefiora Virgen del Carmen de Calahorra para Rioja Baja. Mas informacién en https://www.
viamedsalud.com/hospital-viamed-valvanera-reconocimiento-los-pacientes-familias-nuestra-uni-
dad-convalecencia/
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a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Daio Cerebral de cualquier edad y con capacidad cog-
nitiva y comprension del lenguaje suficiente como para que le permita
seguir un tratamiento rehabilitador activo.

b. Objetivos de la atencion

Conseguir maximo grado de recuperacién funcional.

¢. Profesionales que forman el equipo

Médicos rehabilitadores, neuropsicélogos, trabajadores sociales, fi-
sioterapeutas, terapeutas ocupacionales y logopedas. Cuando es preciso
se colabora con neurdlogos.

d. Tipo de régimen del centro

Rehabilitacién ambulatoria (aunque se inicia durante el ingreso en
neurologia).

e. Duracion del tratamiento

Variable en funcién de objetivos terapéuticos, desde pocos meses y
en casos seleccionados incluso mas de un afio.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

En la rehabilitacion realizada en el hospital y en los centros a los que
se deriva (CEADAC o Guttmann) no hay costo econédmico para el paciente
ni para su familia.

Las plazas concertadas son para centro de convalecencia donde los
pacientes realizan fisioterapia, si precisan otros tratamientos se trasladan
de forma ambulatoria al hospital.

g. Atencion a la familia

Los familiares pueden entrar cuando es necesario a las terapias,
siendo altamente recomendable. Ademas, en cada consulta se valora al
paciente y se presta atencién a los cuidadores como parte fundamental
del proceso.

Caracteristicas de la rehabilitacion de caracter no intensivo [18] en
las Unidades de convalecencia.
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a. Perfil de personas que se atienden

Las personas con Dafo Cerebral con alteracién en la comprension
o déficit cognitivo grave que impida la colaboraciéon en un programa de
rehabilitacidn acuden a las unidades de convalecencia. Sus casos son re-
visados en consulta periddicamente, para que si mejoran puedan iniciar
tratamiento activo. En estas unidades la edad no es un limite. A estas uni-
dades también acuden aquellas personas que no pueden volver a su do-
micilio tras el alta hospitalaria.

b. Objetivos de la atencion

Principalmente rehabilitacion de fisioterapia, con el fin de evitar las
complicaciones por la inmovilidad, detectar la disfagia y tratarla con los
medios adecuados, prescribir los productos de apoyo necesarios para el
manejo y transporte del paciente, instruir a la familia/cuidadores de los
cuidados que deben ofrecerse al paciente.

Centros de convalecencia: espacio hospitalario especialmente desti-
nado a enfermos de media estancia que, una vez superada la fase aguda
de la enfermedad, requieren de unos cuidados que no pueden recibir en
su domicilio. La mayor parte de los pacientes son personas que necesitan
un periodo mas largo de convalecencia o rehabilitacion. En La Rioja hay 3
centros de convalecencia, distribuidos por zonas geograficas: 1) El Hospi-
tal Viamed Valvanera (Rioja Media); 2) Unidad de Viamed Los Jazmines en
Haro para Rioja Alta; y 3) Viamed Nuestra Sefiora Virgen del Carmen de
Calahorra para Rioja Baja.

¢. Profesionales que forman el equipo

Médicos rehabilitadores, trabajadores sociales y los terapeutas que
sean necesarios pudiéndose incluir en la instruccion familiar las tres te-
rapias comentadas previamente. Los neuropsicdlogos habitualmente no
pueden realizar valoraciones dada la grave afectacidn de estos pacientes.

d. Tipo de régimen del centro

Este tipo de tratamiento se suelen realizar durante el ingreso en
neurologia, no continua en régimen ambulatorio salvo que haya objetivos
claros y realistas.

e. Duracion del tratamiento

Hasta que los objetivos planteados se han conseguido.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

No se dispone de esta informacioén.
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g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacién.

Una vez finalizada la fase de rehabilitacion subaguda, no existe nin-
guna normativa que regule la continuidad sociosanitaria en la Comunidad
de La Rioja [19]. En los casos en que la persona necesite unos cuidados
especificos o seguimiento por el servicio de rehabilitacién de la parte sani-
taria (p. ej., espasticidad, dolor, disfagia o necesidad de productos de apo-
yo), este sera vigilado periddicamente en consulta. En el momento en que
la persona es dada de alta, se les indica que ante cualquier duda o cambio
su médico de atencidn primaria (MAP) puede derivarlo nuevamente al
servicio de sanidad para una nueva valoracién. En esta fase cronica, la
atencién a las personas con Dafio Cerebral ofrecida desde los servicios
sociales se tramita mediante el reconocimiento del nivel de dependen-
cia y discapacidad, el cual se puede solicitar a los 6 meses. Desde la fase
sanitaria se realizan intentos para recomendar al paciente que, llegado el
momento del alta hospitalaria, solicite este tipo de valoraciones.

Desde los centros de atencion en fase subaguda (tanto hospitales
como centros de convalecencia), en los casos que se estima necesario, los
médicos rehabilitadores, en colaboracidn con los trabajadores sociales, pro-
porciona ayuda a la familia y al usuario para realizar los tramites oportunos
en los Servicios Sociales y les ofrecen informacidn sobre los tipos de recur-
sos apropiados para esta fase [20, 21]. El acceso a este tipo de recursos se
hace bajo peticién del interesado, y el modelo de solicitud se facilitara en
los Servicios Sociales de Base Municipales, en el Centro de Valoracién de la
Discapacidad y Dependencia y en la Direccién General de Servicios Sociales.
La solicitud se podra presentar en cualquiera de las Oficinas de Atencidn al
Ciudadano del Gobierno de La Rioja, en el registro auxiliar de la Consejeria
de Salud y Servicios Sociales, o en cualquiera de las formas establecidas en
el articulo 38.4 de la Ley 30/1992, de 26 de noviembre, de Régimen Juridico
de las Administraciones Publicas y Procedimiento Administrativo Comun,
asi como en el articulo 6 del Decreto 58/2004, de 29 de octubre, por el que
se regula el Registro en el dmbito de la Administracion General de la Comu-
nidad Auténoma de La Rioja y sus Organismos Publicos. Aqui se valora la
idoneidad de la persona para acceder a los recursos y plazas ofertadas en
funcion de su grado de discapacidad y dependencia, y del diagndstico. Una
vez se publica la resolucién de la concesidn, el usuario puede acceder a una
plaza vacante o a la lista de espera del recurso mds apropiado.

Asi, las alternativas de atencién que existen en La Rioja dentro de la
fase crdnica para las personas con Dafio Cerebral son las siguientes [22]:
Centros de Dia, ocupacionales y residenciales para personas con pardlisis

160



MODELOS DE ATENCION AL DANO CEREBRAL LA RIOJA

cerebral (ASPACE), el Centro de Recuperacion de personas con discapaci-
dad fisica del Imserso en Lardero — CRMF Lardero (Logrofio, La Rioja) y, de
manera mas especifica para este colectivo, la Asociacién Riojana de Dafio
Cerebral (ARDACEA). Desde el ambito privado se puede atender a las per-
sonas con esta etiologia desde Aita Menni (Pais Vasco).

e Centros de dia, Ocupacionales y Residenciales pertenecientes a la
cartera de servicios de los Servicios Sociales de La Rioja: desde los
Servicios Sociales se les ofertan a las personas con Dafio Cerebral
plazas de Centro de Dia, ocupacional y residencial para personas con
paralisis cerebral o afines.

a. Perfil de personas que se atienden

= Centros de dia/ocupacionales: personas de entre 18 y 60 afios
con dependencia y discapacidad reconocida (igual o superior al
33%) que residan en La Rioja. No han de padecer trastornos gra-
ves y continuados de conducta o comportamientos y tienen que
tener un diagndstico que pueda ser atendido en alguna de las
plazas reguladas en la normativa.

= Centros residenciales: personas de entre 18 y 60 afios con dis-
capacidad, gran dependencia y dependencia severa, del Sistema
Riojano para la Autonomia Personal y la Dependencia. Han de
tener reconocida situacién de dependencia en grado Il (gran
dependencia) o grado Il (dependencia severa) y la discapacidad
reconocida (igual o superior al 33%). No han de padecer trastor-
nos graves y continuados de conducta o comportamientos y tie-
nen que tener un diagndstico que pueda ser atendido en alguna
de las plazas reguladas en la normativa.

b. Objetivos de la atencion

Los objetivos de este tipo de recursos son atender las necesidades
biopsicosociales de las personas usuarias, proporcionarles un programa
de atencidn personalizado y realizar un seguimiento. De manera mas es-
pecifica, cada uno de los centros lleva a cabo unos objetivos atencionales
diferentes, tal y como se especifica a continuacién:

¢ Centros de dia/ocupacionales: cuidado, atencién e incluso tera-
pias rehabilitadoras. El objetivo es mejorar o mantener el mejor
nivel posible de autonomia personal y de dependencia y de apoyar
a las familias o cuidadores. Atienden desde un enfoque biopsico-
social, las necesidades de asesoramiento, prevencion, rehabilita-
cion, orientacidn para la promocidn de la autonomia, habilitacién o
atencidn residencial y personal.
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¢ Centro residencial: ofrecer una atencion personalizada, integral y
continuada de caracter social que fomente el desarrollo de la per-
sona, mejore la autonomia, la participacién social y la calidad de
vida, teniendo en cuenta la condicién de la persona dependiente,
la naturaleza de la dependencia, el grado y nivel de esta, la intensi-
dad de los cuidados que precise y el diagndstico de la discapacidad.
Las plazas se clasifican en funcidn del grado y nivel de dependen-
cia, y del diagndstico de la discapacidad.

¢. Profesionales que forman el equipo

En funcién del tipo de recurso los profesionales son auxiliares, psi-
cologos, fisioterapeutas, trabajadores sociales, terapeutas ocupacionales.

d. Tipo de régimen del centro

Los centros de dia/ocupacionales son centros de atencion diurna, de
tipo ambulatorio. Las residencias de tipo residencial.

e. Duracion del tratamiento

La duraciéon en los recursos ofertados por los servicios sociales es
indefinida, ya que se trata de plazas con caracter indefinido.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

¢ Centros de dia/ocupacionales: Las plazas publicas para personas
con discapacidad del Sistema Riojano para la Autonomia Personal
y la Dependencia, se clasifican en funcién del grado y nivel de de-
pendencia (gran dependencia, dependencia severa o dependencia
moderada), y del diagnéstico de la discapacidad (plazas de servicio
de centro de dia o plazas de servicio de centro ocupacional). Estas
plazas son compatibles con las de residencia.

¢ Los usuarios o sus representantes legales estaran obligados al pago
de un precio publico por el coste de la plaza que ocupen, de con-
formidad con lo establecido en la normativa de precios publicos
vigente en cada momento

https://www.larioja.org/servicios-sociales/es/entidades-centros-
servicios/personas-discapacidad/alojamientos/centros/servicio-

centro-dia-servicio-centro-ocupacional-personas-di). En la
actualidad, los usuarios hacen una aportacion de un 25% de sus
ingresos.

Las plazas ofertadas en el Centro de Dia de ASPACE son 45. En el
centro ocupacional de ASPACE son 29 plazas.
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e Centro residencial: Los usuarios o sus representantes legales esta-
ran obligados al pago de un precio publico por el coste de la plaza
gue ocupen, de conformidad con lo establecido en la normativa de
precios publicos vigente en cada momento. En la actualidad, los
usuarios hacen una aportacion de un 75% de sus ingresos

Red de plazas publicas del servicio de atencién residencial
(incluidas las de servicio de estancias temporales residenciales)
del Sistema Riojano para la Autonomia Personal y la Dependencia
(https://www.larioja.org/servicios-sociales/es/entidades-centros-
servicios/personas-discapacidad/alojamientos/centros/servicio-
atencion-residencial-personas-discapacidad-gran-de).

Las plazas ofertadas a nivel residencial en ASPACE son 18.

g. Atencion a la familia

Desde este tipo de recursos se ofrece atencién y seguimiento a las
familias, asi como la implicacién de estas en los programas de atencion de
las personas usuarias. No obstante, la atencién a las familias se realiza en
mayor medida desde las asociaciones.

e ARDACEA (Asociaciéon Riojana de Daiio Cerebral)

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Dafio Cerebral mayores de 16 afios y capaces de cola-
borar y participar con las actividades que se desarrollan en el centro.

b. Objetivos de la atencion

Ofrecen terapias rehabilitadoras de mantenimiento y con objetivos
de mejora. Conseguir recuperar el mayor nivel de autonomia y recupera-
cion de la persona afectada.

¢. Profesionales que forman el equipo

Trabajadores sociales, logopedas, terapeutas ocupacionales, neu-
ropsicélogos, psicopedagogos (intervenciones individuales con las fami-
lias y con las personas con Dafio Cerebral), integradores sociales. Hay con-
venios con clinicas como NeuroRioja, Neurofisio o FisioLucion, las cuales
hacen descuentos a los socios de ARDACEA.

d. Tipo de régimen del centro

Régimen de tipo ambulatorio.
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e. Duracion del tratamiento

No se contempla un mdximo de estancia en el centro, se van hacien-
do evaluaciones trimestrales y se van viendo los casos y las mejores alter-
nativas en cuanto a su recuperacion (tratamiento con terapeutas). Luego,
se intenta continuar la relacidn con estas personas a pesar de que hayan
terminado su rehabilitacidon para que sigan participando en otro tipo de
tareas o cuestiones de ocio.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

ARDACEA, asi como el resto de las asociaciones, pueden solicitar
ayudas econdmicas a los servicios sociales para el mantenimiento del per-
sonal, centro y de los servicios prestados mediante tres lineas de subven-
cion: programas de servicios de la promocién de la autonomia, subven-
ciones del IRPF y subvencidn de los servicios sociales. Estas ayudas son en
régimen de concurrencia competitiva.

g. Atencion a la familia

Si se realiza atencion a las familias. Se hace intervencion individual
con las familias que asi lo demandan y también se hacen sesiones de gru-
po de apoyo a familiares (esto ultimo en pequeios grupos por no dis-
poner de mas espacio). Se ha pensado realizar 8 sesiones de talleres de
formacion a las familias, de mano del psicopedagogo de la asociacién.

e CRMF Lardero (Centro de Recuperacion de personas con
discapacidad fisica, Logrofio, La Rioja)

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con discapacidad fisica y/o sensorial, de cualquier punto
del Espafia, de entre 16 y 61 aios, con discapacidad reconocida y en edad
laboral. Se excluyen los casos de personas con trastornos mentales de
conducta. Las solicitudes de ingreso, traslado o permutas en los CRMF se
formularan por las personas interesadas o por sus representantes legales
y se presentaran en cualquiera de las Direcciones Territoriales, Centros del
Imserso u drganos de las Comunidades Auténomas con competencias en
materia de Servicios Sociales.

b. Objetivos de la atencion

Ofrecen todas aquellas medidas que hagan posible la recuperacion
personal y profesional de sus usuarios con el objetivo de que les facilite
la obtencién de un puesto de trabajo. Para ello, realizan cursos de forma-
cion, practicas en empresa y orientacion para el empleo; acompafiandose
de terapias rehabilitadoras (funcional y psicosocial).
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¢. Profesionales que forman el equipo

Servicio médico-funcional (médico, fisioterapia, logopedia, enfer-
meria, terapia ocupacional) y servicio psicosocial (trabajador social y psi-
cologo).

d. Tipo de régimen del centro

Permite régimen de ingreso (servicio residencial).

e. Duracion del tratamiento

No se dispone de esta informacioén.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Centro educativo publico y gratuito dependiente del Imserso. Los
servicios de residencia, manutencién, tratamientos y formacién son gra-
tuitos.

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacioén.

La normativa que regula la atencidn en estos centros se muestra a
continuacién [23]:

Recursos del Sistema Publico Riojano de Servicios Sociales:

- Decreto 31/2011, de 29 de abril, por el que se aprueba la Cartera de Ser-
vicios y Prestaciones del Sistema Publico Riojano de Servicios Sociales.

- Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia y
Programa Individual de Atencidon, Orden 4/2007, de 16 de octubre,
de la Consejeria de Servicios Sociales por la que se regula el pro-
cedimiento para la valoracion y reconocimiento de la situacion de
dependencia.

- Decreto 56/2010, de 3 de diciembre, por el que se regulan los re-
quisitos y el procedimiento de acceso al servicio de centro de dia 'y
de centro ocupacional, para personas con discapacidad del Sistema
Riojano para la Autonomia Personal y la Dependencia

- Decreto 16/2014, de 4 de abril, por el que se modifica el Decreto
56/2010, de 3 de diciembre, por el que se regulan los requisitos y
el procedimiento de acceso al servicio de centro de dia y de centro
ocupacional, para personas con discapacidad del Sistema Riojano
para la Autonomia Personal y la Dependencia
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- Decreto 53/2005, de 29 de julio, por el que se determina el precio
publico de las plazas de atencidn diurna para personas con disca-
pacidad en los centros propios y concertados en la Comunidad Au-
tonoma de La Rioja.

- Decreto 77/2009, de 04 de diciembre, de modificacion del Decreto
53/2005, de 29 de julio, por el que se determina el precio publico
de las plazas de atencion diurna para personas con discapacidad
en los centros propios y concertados en la Comunidad Auténoma
de La Rioja.

- Decreto 25/2011, de 25 de marzo, por el que se requla el procedi-
miento de acceso a las plazas publicas del servicio de atencion resi-
dencial y servicio de estancias temporales residenciales para perso-
nas con discapacidad, con gran dependencia o dependencia severa,
del Sistema Riojano para la Autonomia Personal y la Dependencia.

- Decreto 101/2003, de 1 de agosto, por el que se determina el precio
publico en las residencias propias y concertadas para personas con
discapacidad de la Comunidad Auténoma de La Rioja.

- Decreto 135/2011, de 2 de septiembre, por el que se determina el
precio publico en el servicio de atencion residencial y estancias tem-
porales residenciales para personas con discapacidad en situacion
de dependencia y diagnosticadas de esclerosis multiple de la Comu-
nidad Auténoma de La Rioja.

CRMF Lardero:

- La carta de servicios del CRMF fue aprobada por Resolucion de la
Subsecretaria de Sanidad, Politica Social e Igualdad de 30 de no-
viembre de 2010; y actualizada para el periodo 2017-2020 por Re-
solucion de 11 de julio de 2017, de la Subsecretaria, por la que se
aprueba la actualizacién de las cartas de servicios propuestas por
el Instituto de Mayores y Servicios Sociales.

Las preguntas desde la 24 hasta la 31 han sido abordadas en la intro-

duccién de este documento, en el punto 2.4. Consideraciones Generales,
con caracter general para todas las comunidades.
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3.13. COMUNIDAD DE MADRID

En la Comunidad de Madrid no existe un cédigo diagndstico especi-
fico para todos los casos con Dafio Cerebral [1]. Se consideran ictus, trau-
matismos craneoencefalicos (TCE), anoxias, tumores e infecciones dentro
de la categoria de Dafio Cerebral.

ATENCION EN LA FASE AGUDA

En un primer momento tras el Dafio Cerebral, existen unidades es-
pecializadas de atencion al ictus (i.e., Unidades de Ictus) en 10 centros
hospitalarios de la Comunidad de Madrid [2]:

¢ Hospital Universitario La Paz

¢ Hospital Universitario 12 de Octubre

¢ Hospital Universitario Gregorio Marafon
¢ Hospital Universitario Ramén y Cajal

¢ Hospital Universitario Puerta de Hierro

¢ Fundacidén Hospital de Alcorcén

e Clinica San Carlos

¢ Hospital Rey Juan Carlos

¢ Hospital Universitario Principe de Asturias
e Hospital Universitario de la Princesa

También existen hospitales en la comunidad auténoma que dispo-
nen de Equipos de Ictus y un servicio de Teleictus que permite la conexion
entre hospitales de primer y segundo nivel con su respectivo hospital de
tercer nivel, asi como entre hospitales con Unidades de Ictus para la coor-
dinacidn del tratamiento intervencionista neurovascular.

Cuando la etiologia del Dafio Cerebral es diferente a un ictus [3], la
persona recibe la atencidon necesaria en una Unidad de Cuidados Intensi-
vos (UCI) o en unidades de neurologia o neurocirugia (segun necesidad),
sin existir unidades de caracter especifico. Durante este momento, los ob-
jetivos de atencidn estan orientados a la supervivencia de la persona.

La estancia media en las unidades de ictus es de unos 11 dias [4],
tiempo que se estima que dura la fase aguda. No obstante, la persona
permanecera el tiempo necesario que requieran las complicaciones de la
lesidn. En estas unidades se incluyen normalmente los siguientes profe-
sionales [5]: médicos especialistas en neurologia, con formacién en enfer-
medad cerebrovascular, médicos especialistas en neurologia de guardia,
otros médicos internos residentes, enfermeria de neurologia con especial
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formacion en atencidn al Ictus y auxiliares de enfermeria (enfermeras y
auxiliares deberan tener una ratio de al menos 1 por cada 6 camas).

Todas las unidades se regulan [6] a través del PLAN DE ATENCION A
LOS PACIENTES CON ICTUS- COMUNIDAD DE MADRID 2019, dependiente
de la Consejeria de Sanidad.

ATENCION EN LA FASE SUBAGUDA

Después de las primeras horas/dias en las Unidades de Ictus [7], |a
persona es derivada a una unidad de neurologia o se va de alta. Existe for-
macién de grupos multidisciplinares, dirigidos por un médico rehabilitador
[8] que determinan el tratamiento mejor para proporcionar en cada caso.

Durante esta etapa se proporcionan los cuidados necesarios al pa-
ciente, prevencion de complicaciones fisicas e inicio de la rehabilitacion
multimodal [9]. En estos momentos se dispone de plantilla de rehabili-
tacidon completa (neurdlogos, médicos rehabilitadores, fisioterapeutas y
enfermeros). El neuropsicélogo esta solamente algunas veces. Todos ellos
estardn especializados en la atencidn a esta poblacidn. Esta rehabilitacion
se lleva a cabo en la habitacidn, y si es posible, en el gimnasio del hospital
[10]. La estancia media en estas unidades es de unos 15 dias [11].

En el momento del alta de estos recursos, existen diferentes alterna-
tivas de atencidn en funcidn del estado y caracteristicas de la persona, y
la consideracién de reversibilidad de su dafio [12, 13]. De hecho, en este
momento del alta existen diversas alternativas de atencidon que quedan
sintetizadas en el siguiente grafico [14]:

Domicilio

Independiente sin secuelas

Seguimiento

Domicilio con rehabilitacion ambulatoria Atencién Primaria

Centro de Ictus
Hospital con IU

Con déficit leve-moderado

Rehabilitacién hospitalaria

Seguimiento
hospitalario

Con déficit moderado-grave
Programa de rehabilitacion de medida-estancia

Con déficit grave: candidato a programa
de rehabilitacion de media-estancia

El centro adjudicatario debera atender a los pacientes cuya propues-
ta de derivacion le sea formulada por la Unidad Central de Coordinacion
Asistencial, a requerimiento de los especialistas de los Hospitales adscri-
tos y dependientes del Servicio Madrilefio de Salud, que se encuentren
hospitalizados en los mismos. El facultativo que deriva al paciente, que
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deberd ser Licenciado en Medicina y Cirugia especialista en Medicina Fi-
sica y Rehabilitacion, debera cumplimentar la solicitud de ingreso en el
formulario creado al efecto. Toda esta documentacién se remitird, por el
hospital de origen de manera fehaciente y con constancia, a la Unidad
Central de Ordenacién Asistencial, la cual tras valoracion positiva de la
documentacién aportada emitird la correspondiente autorizacién del in-
greso del paciente, comunicando dicha autorizacién al Centro adjudicata-
rio y al Hospital solicitante. Si ha sido autorizado el ingreso, el mismo se
producira en las 48 horas habiles posteriores a la autorizacion [15].

La Normativa reguladora especifica es la siguiente [16]: La rehabili-
tacidn intensiva al Dafo Cerebral estd regulada a través del Pliego de pres-
cripciones técnicas (PPT) que ha de regir el contrato de gestion de servicios
publicos de tratamiento de rehabilitacion de Dafio Cerebral reversible de
referencia “P.N.2/2018 DANO CEREBRAL REHABILITABLE”, a adjudicar por
procedimiento negociado sin publicidad, mediante pluralidad de criterios.

La rehabilitacion no intensiva al Dafio Cerebral estd regulada a tra-
vés del Pliego de cldusulas administrativas particulares, que han de regir
el contrato de gestion de servicios publicos, de regulacion armonizada,
de “ATENCION INTEGRAL A PERSONAS AFECTADAS DE DANO CEREBRAL
IRREVERSIBLE NO REHABILITABLE, EN REGIMEN DE HOSPITALIZACION, EN
LA COMUNIDAD DE MADRID”, de referencia C.A. 1/2017 DANO CEREBRAL
NO REHABILITABLE, a adjudicar mediante procedimiento abierto por plu-
ralidad de criterios.

Caracteristicas de la rehabilitacion intensiva [17]:

Las unidades que ofrecen este tipo de atencién en la Comunidad de
Madrid son: Clinica San Vicente, Clinica SEAR y UNIVASS S.L.

a. Perfil de personas que se atienden

e Edad comprendida entre los 16 y 75 afios.
¢ Buena situacion basal previa (Barthel >90).
e Estabilidad clinica.

e Lesidn reciente rehabilitable, < 6 meses en el caso de Accidente ce-
rebro vasculares y < 1 afio en los Traumatismos craneoencefalicos,
estimdndose estos tiempos orientativos y no limitativos.

e Severas secuelas motoras (hemiplejia, tetraparesia, paraparesia,
ausencia de control postural en sedestacidn), sensoriales, emocio-
nales, de comunicacidn, cognitivas y conductuales.

¢ Capacidad para mantener la atenciéon que permita mantener nive-
les minimos de colaboracion.
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e Capacidad para tolerar la rehabilitacién y realizar tareas orientadas
a un propdsito, aunque necesite ayudas para completarlas.

b. Objetivos de la atencion

No se dispone de esta informacioén.

¢. Profesionales que forman el equipo

Médicos rehabilitadores, médicos especialistas en medicina interna,
neurdlogos, psiquiatras, psicdlogos clinicos, enfermeros, fisioterapeutas,
logopedas, terapeutas ocupacionales, auxiliares de enfermeria, trabaja-
dores sociales y auxiliares administrativos.

d. Tipo de régimen del centro

Hay dos tipos: Régimen ambulatorio (hospital de dia) y hospitalario.

e. Duracion del tratamiento

La hospitalizacidon durara maximo un mes prolongable un mes mads,
bajo informe favorable justificativo y autorizacidn de la Unidad Central de
Ordenacién Asistencial, y la atencién en hospital de dia se puede prolon-
gar como maximo un periodo de tres meses, ampliable a otros tres bajo
favorable justificativo y autorizacién de la Unidad Central de Ordenacidn
Asistencial.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Gratuito, a través de plazas concertadas.

g. Atencion a la familia

No hay programas de atencién especifica a las familias, mas alla de
atencién que proporcione el trabajador social y bajo solicitud.

Una vez terminada esta atencidn, las personas que cumplen el perfil
pueden recibir atencién en el Centro de Referencia Estatal de Atencidn
al Dafio Cerebral (CEADAC), regulado por la Orden TAS/55/2002 de 8 de
enero, (BOE de 17 de enero), del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales
por la que se crea el Ceadac.

Seran beneficiarias de los programas de intervencion directa las per-
sonas que reunan los siguientes requisitos:

e Ser beneficiaria de la Seguridad Social o tener derecho a las pres-
taciones.

¢ Ser mayor de 16 y menor de 45 anos.
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Estar afectada de dafio sobrevenido y no progresivo de cualquier origen.

No padecer enfermedad transmisible, en fase activa, que pueda poner
en riesgo la salud de las personas usuarias y personal del centro.

Estabilidad Médica.

Alta hospitalaria reciente.

Posibilidad razonable de rehabilitacidn.

Capacidad para una minima convivencia en el Centro.

El Centro de Referencia Estatal de Atencidn al Dafio Cerebral (Cea-
dac) ofrece los siguientes servicios:

¢ Servicios de promocidn de la autonomia personal y de apoyo social
para personas con Dafio Cerebral, prestando asistencia personaliza-
da temporalmente en régimen residencial o ambulatorio.

e Servicios de apoyo y formacién a familias, cuidadores u organiza-
ciones no gubernamentales que se dediquen a la atencién de las
personas con Dafio Cerebral.

¢ Servicio de informacién y documentacién sobre Dano Cerebral,
tanto de forma presencial como telematica (teléfono, correo elec-
trénico) o virtual (pagina web).

e Servicio de formacién especializada sobre rehabilitacion de Dafio
Cerebral a disposicion de instituciones y profesionales que trabajen
en este ambito.

¢ Servicio de promocién de estudios e investigaciones y desarrollo
de normas técnicas y buenas practicas de atencidon y gestién en la
rehabilitacién del Dafio Cerebral.

e Servicio de consultoria y asistencia técnica a administraciones, or-
ganizaciones no gubernamentales y profesionales del sector.

Los profesionales que componen el equipo multidisciplinar de reha-
bilitacién lo forman auxiliares de clinica, enfermeros, logopedas, médicos
rehabilitadores, monitores, neuropsicdlogos, psiquiatras, terapeutas ocu-
pacionales y trabajadores sociales.

El tipo de régimen de centro es ambulatorio y residencial y la media
del tratamiento estd entre los 8 y los 12 meses, pero ningln usuario estd
mas de 18 meses en el centro.

Caracteristicas de la rehabilitacion no intensiva [18]:

La unidad que ofrece este tipo de atencién en la Comunidad de Ma-
drid es: El Instituto San José.
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a. Perfil de personas que se atienden:

Personas con diagnostico establecido de Dafio Cerebral irreversible,
no subsidiarios de tratamiento rehabilitador, de cualquier etiologia: esta-
do vegetativo permanente, estado de minima conciencia, sindromas de
enclaustramiento, coma:

- En el caso de etiologia traumatica deberdn haber transcurrido un
minimo de 4 meses desde el diagndstico inicial.

- En caso de etiologia no traumatice deberan haber transcurrido un
minimo de 2 meses desde el diagndstico inicial.

b. Objetivos de la atencion

No se dispone de esta informacioén.

¢. Profesionales que forman el equipo

Médicos con especialidad en medicina interna o geriatria, farmacéu-
ticos especializados en farmacia hospitalaria, enfermeros, auxiliares de
enfermeria, fisioterapeutas, trabajadores sociales, auxiliares administra-
tivos y celadores.

d. Tipo de régimen del centro

Residencial.

e. Duracion del tratamiento
Indefinido.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Gratuito, a través de plazas concertadas.

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacién.

Una vez finalizada la fase de rehabilitacidon subaguda, no existe ninguna
normativa que regule la conexién sociosanitaria en la Comunidad de Ma-
drid [19]. Desde los centros de rehabilitacion en fase subaguda el trabajador
social informa y proporciona ayuda a la familia y a la persona con Dafio Ce-
rebral para realizar los tramites oportunos en los servicios sociales [20, 21].
El acceso en estas plazas se hace a través de la derivacién de la Consejeria
de Politicas Sociales y Familias, mediante el tramite de Ley de dependencia.
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Requisitos de acceso:
1. Tener reconocida la situacién de dependencia:

¢ En cualquier grado para los centros ocupacionales y centros de dia.
e Con un minimo de grado 2 en el caso de las residencias.

2. Que el Programa Individual de Atencién (PIA) determine que la moda-
lidad de intervencién mds adecuada es un servicio de atencidn diurna
(centro de dia o centro ocupacional) o un servicio de atencién residencial.

Las alternativas de atencidn en la fase crénica son las siguientes [22]:

¢ Residencias asistenciales
e Centros de dia

¢ Centros ocupacionales

e Viviendas comunitarias

Los centros que en este momento tienen plazas concertadas espe-
cificas son: Centro de Recuperacién CIAN Rehabilitacidon Grupo 5, Centro
de Atencidn Integral a personas con Dafio Cerebral POLIBEA SUR, Centro
de Rehabilitacién Carmen Rodriguez (APANEFA), Centro de Rehabilitacion
POLIBEA (POLIBEA NORTE) y Centro de Rehabilitacion LESCER.

Por tanto, la atencion en la fase crénica esta gestionado por dicha
consejeria y regulado a través del [23] Decreto 54/2015, de 21 de mayo,
por el que se regula el procedimiento para reconocer la situacion de de-
pendencia y el derecho a las prestaciones del sistema para la autonomia y
atencion a la dependencia en la Comunidad de Madrid.

Con respecto a la atencidn proporciona a las familias, desde las aso-
ciaciones existentes en la Comunidad de Madrid se proporciona informa-
cion y atencidn a las que lo solicitan. Ademas, existe un programa publico
de respiro para familias cuidadoras de personas con discapacidad intelec-
tual y graves trastornos de conducta.

La finalidad del programa de respiro es favorecer la conciliacion de la
vida familiar, laboral y social de familias cuidadores de personas con dis-
capacidad intelectual y graves trastornos de conducta que se ocupan de
sus familiares los 365 dias del afio, proporcionando apoyos y actividades
de ocio y tiempo libre en periodos que no estan cubiertos por los centros
de referencia de los usuarios.

- Destinatarios: Personas adultas en situacion de dependencia reco-
nocida, mayores de 18 afios y menores de 65, con discapacidad
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intelectual y graves trastornos de conducta, que ademas estén
siendo atendidas o a la espera de ser atendidas en un centro de
atencién diurna (preferentemente centro de dia) de la red publica.

No se consideran susceptibles de participar en este programa
aquellas personas que estén siendo atendidas en residencias.

- Actividades: El programa hace uso de los recursos comunitarios del
entorno (cine, piscinas, parques, polideportivos, centros culturales,
albergues, etc.) para ofrecer actividades de conciliacidon familiar,
ocio y tiempo libre, dirigidas a favorecer la inclusién social.

Las modalidades son las siguientes:
1. Actividades de sdbados y domingos.

2. Respiros de fin de semana (con una duracién aproximada de
48 horas).

3. Puentes y estancias medias.

4. Estancias largas en vacaciones.

- El servicio financiado por la Comunidad de Madrid incluye atencidn
especializada, psicoldgica y social, asi como los profesionales de
cuidado y apoyo necesarios para que la persona con discapacidad
esté acompaiada y pueda disfrutar de forma segura y con la ayuda
gue sea precisa de las actividades propuestas.

Las familias han de abonar los gastos asociados al desarrollo de la pro-
pia actividad (entradas, transporte, manutencion, alojamiento, etc.).

En la Comunidad de Madrid existe un organismo publico para el es-
tudio del Dafio Cerebral en la Comunidad, se trata de la ya mencionada
Oficina Autondmica del Dafio Cerebral [31]: El Observatorio del Dafio Ce-
rebral, que tiene como finalidad la mejora del conocimiento a través de
la informacidn de la situacién social, sanitaria, educativa y laboral de las
personas con Dafio Cerebral.

Este Observatorio es un proyecto de la Federacién Espafiola de Dafio
Cerebral (FEDACE) en colaboracion con el Ministerio de Sanidad, Consu-
mo y Bienestar Social para compartir y generar conocimiento sobre las ne-
cesidades de las personas con Dafio Cerebral y sus familias, promoviendo
la defensa de sus derechos.

Para ello desarrolla distintas acciones:

- Elabora contenidos especializados y de interés sobre Dafio Cere-
bral.

- Recoge publicaciones sobre las necesidades y problemas de las
personas con Dafio Cerebral y sus familias.
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- Difunde el conocimiento y el intercambio de ideas, la formacion,
visibilizacidn y sensibilizacién del Dafio Cerebral.
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3.14. REGION DE MURCIA

En la Comunidad Auténoma de Murcia no existe un cddigo diagnds-
tico especifico para todos los casos con Dafio Cerebral [1]. Se consideran
ictus, traumatismos craneoencefalicos (TCE), anoxias, tumores e infeccio-
nes dentro de la categoria de Dafio Cerebral.

ATENCION EN LA FASE AGUDA

Una vez que se produce el ictus, existen 2 unidades especializadas
de atencion (i.e., Unidades de Ictus) en los 2 centros hospitalarios de re-
ferencia a lo largo de toda la region [2]:

¢ Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca (Murcia)
¢ Hospital General Universitario Santa Lucia (Cartagena)

El Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca dispone de 6 o
7 camas y el Hospital General Universitario Santa Lucia de 4 camas. Ade-
mas, en cada hospital con el servicio de neurologia de cada drea se puede
hacer atencidn al ictus intrahospitalaria (Equipo de Ictus). Existe un servi-
cio de Teleictus que se encuentra en vias de seguir amplidndose.

Cuando la etiologia es diferente a un ictus [3], la persona afectada
recibe la atencion necesaria en una Unidad de Cuidados Intensivos (UCI).
En algunos casos puede ser que necesite traslado al hospital de referen-
cia (Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca), ya que alli estd
el servicio regional de neurocirugia. También se dispone de un servicio
especial dentro de la UCI para neurocriticos, esto es, personas con dafo
neuroldgico severo causado por diferentes etiologias.

Seran ingresados en la Unidad de Ictus los pacientes que cumplan
los siguientes criterios:

1. Ictus isquémico o hemorragico de menos de 24 horas de evolucién
y vida previa independiente (Rankin < 3). Se incluirdn ictus de mas
de 24 horas que tengan sintomas fluctuantes e ictus de territorio
posterior independientemente del tiempo de evolucién.

2. Pacientes con AIT de repeticién o en casos de alta recurrencia (es-
tenosis cardtida critica o causa embdlica importante) dependiendo
de la disponibilidad de camas.

3. Los pacientes que ingresen para realizacion de procedimiento neu-
rorradioldgico y presenten inestabilidad hemodindmica o neurold-
gica también pueden ser considerados para ingreso en la Unidad
segun disponibilidad de camas y criterio del neurdlogo.
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Se consideran criterios de exclusidn para ingreso en Unidad de Ictus
los siguientes:

e Pacientes en coma.

¢ Pacientes con enfermedad terminal.

¢ Pacientes con demencia.

e Los pacientes con secuelas importantes de ictus previos (Rankin > 2).
¢ Pacientes con criterios de ingreso en UCI para intubacion.

¢ Los pacientes sin indicacidon de ingreso en Unidad de Ictus ingresa-
rdn en Unidad de Hospitalizacién de Neurologia.

El tiempo medio de estancia en las Unidades de Ictus es de unas 36
horas [4], pudiéndose ampliar hasta los 2 o 3 dias, y los profesionales con
formacién especializada [5] que atienden a estos pacientes en estas uni-
dades son: neurdlogos y enfermeras. En las UCIs las enfermeras también
son especializadas para proporcionar estos cuidados.

Las Unidades de Ictus se regulan [6] a través del Programa de Aten-
cion al Ictus en la Region de Murcia, aprobado por el Servicio Murciano
de Salud.

ATENCION EN LA FASE SUBAGUDA

Después de las primeras 36 horas en las Unidades de Ictus [7], la
persona es derivada a las Unidades de Neurologia. El Equipo de Ictus, con
el neurdlogo a la cabeza, es el encargado de gestionar la coordinacién
entra ambas [8]. En este momento, se planifica la atencion y necesidades
del paciente para las préximas horas. En el caso de los TCE, el paciente es
normalmente derivado a las unidades de neurocirugia.

Durante esta etapa se le proporciona los cuidados necesarios al pa-
ciente mediante programas de rehabilitacion especializada en la planta
de hospitalizacién [9] que lleva a cabo el Servicio de Rehabilitacion del
hospital. La rehabilitacién en el Hospital Clinico Universitario Virgen de la
Arrixaca incluye un equipo multidisciplinar de atencidn: fisioterapia, te-
rapia ocupacional, logopedia y neuropsicologia. Sin embargo, no existen
todas las dreas en el resto de los hospitales. Esta rehabilitacion se lleva a
cabo en la habitacién [10]. No se proporciona estimacion de la estancia
media de la hospitalizacion [11].

En el momento del alta hospitalaria, si los especialistas médicos
han determinado la necesidad de un tratamiento de rehabilitacién, exis-
ten recursos de rehabilitacidn integral externos gestionados a través de
conciertos [12]. El neurdlogo, junto con el resto de personal del equipo

178



MODELOS DE ATENCION AL DANO CEREBRAL REGION DE MURCIA

hospitalario [15], son los encargados de realizar las derivaciones. Tras el
alta algunas de las personas son derivadas al Instituto Guttmann (Barce-
lona) para realizar una rehabilitacién intensiva en este recurso, siempre
y cuando cumplan los criterios especificos de este. Sin embargo, no se
contemplan diferentes recorridos asistenciales en funcién de la necesidad
de intensidad de la rehabilitacién [13, 14].

Actualmente, no existe normativa especifica que regule esta aten-
cion [16].

Caracteristicas de la rehabilitacion ambulatoria [17]:

a. Perfil de personas que se atienden

Pacientes que deben ser remitidos a rehabilitacion:

¢ En principio todos, salvo las siguientes excepciones: Pacientes con
déficit neuroldgico reversible, que se recuperan de forma espon-
tanea.

¢ Pacientes con enfermedad concomitante que le impide realizar es-
fuerzos (p. ej., insuficiencia cardiaca o respiratoria).

e Pacientes incapaces de colaborar por déficit cognitivo o bajo nivel
de conciencia.

Otras indicaciones de rehabilitacidn incluirian:

¢ Los pacientes con complicaciones derivadas del ictus como el hom-
bro doloroso o la espasticidad, frecuente en estos pacientes.

¢ Los pacientes con pérdida funcional tras el alta.

¢ Aquellos pacientes con mal prondstico inicial, pero con mejoria de
su estado cognitivo y con posibilidades de colaboraciéon en el tra-
tamiento, pueden ser reevaluados e incluidos en un programa de
rehabilitacidn.

b. Objetivos de la atencion

e Conseguir que el paciente vuelva a caminar. Entre el 52-87% de
pacientes pueden recuperar la capacidad de caminar, por lo tan-
to, es un objetivo que se debe perseguir en todos los pacientes.
La aparicién de movimientos contra gravedad, para la flexién de
cadera y extensién de la rodilla durante el ingreso indican buen
prondstico. Si el paciente no mejora, debe ser reevaluado nueva-
mente para detectar y corregir los posibles problemas asociados.

e Corregir las alteraciones del lenguaje. Aproximadamente el 20% de
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los pacientes presentan alteracidn de la elaboracién y compresion
del lenguaje y deben recibir terapia.

¢. Profesionales que forman el equipo

Se dispone de profesionales de fisioterapia en todos los hospitales
de referencia, siendo la presencia de terapia ocupacional, logopedia y
neuropsicologia solamente en algunos hospitales.

d. Tipo de régimen de centro

Ambulatorio.

e. Duracion del tratamiento

6 meses maximo.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Gratuito.

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacién.

No se dispone de informacidn sobre la atencién al Dafio Cerebral de
caracter no intensivo [18].

Una vez finalizada la fase de rehabilitaciéon subaguda, no existe nin-
guna normativa que regule la continuidad sociosanitaria en la Comunidad
de Murcia [19]. Desde los centros de atencién hospitalaria, en los casos
gue se estima necesario, el trabajador social informa y proporciona ayuda
a la familia y al usuario para realizar los tramites oportunos en los servi-
cios sociales [20, 21]. En otros muchos casos, acude a alguna asociacion
de la zona tras el alta hospitalaria y es ahi cuando el trabajador social le
informa sobre estos tramites.

Dentro del proceso de valoracién de la dependencia, el profesional
asignado a cada caso informara a la familia sobre las alternativas de aten-
cion posibles en su caso.

Durante la fase crénica, la atencién a estas personas se lleva a cabo a tra-
vés del reconocimiento del nivel de dependencia. El problema principal es que
es un procedimiento largo (de unos 7 a 9 meses de media) y mientras tanto, la
persona con Dafio Cerebral y su familia, queda perdida en un vacio legal.

No se reconocen apenas alternativas de atencién especificas en la
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ley, sino que estas personas reciben atencion dentro de los recursos ge-
nerales que se ofrecen asociados a la ley de dependencia. Si que existe un
centro de dia especifico con plazas concertadas: INTEGRA, y actualmente
se estd trabajando para que asociaciones, como es el caso de DACEMUR
gue proporcionan atencidn especializada, puedan darla bajo el paraguas
de la ley de dependencia.

Con el objetivo de que los profesionales que gestionan los Progra-
mas de Atencién Individualizada (PIA) estén adecuadamente informados
sobre estos recursos especificos que se van ampliando afio a afio, se man-
tienen reuniones periddicas con los trabajadores sociales de todos los
ayuntamientos con una frecuencia de tres veces al afio.

A continuacidn, se presentan las alternativas de atencién, tanto es-
pecificas como no especificas, dentro de la fase crénica [22]:

e Servicios de centro de dia

a. Perfil de personas que se atienden

Las personas atendidas en el Servicio de Centro de Dia deberdn cum-
plir los siguientes requisitos:

1. Ser mayor de 16 afios y menor de 65 afios. Excepcionalmente, po-
dran acceder y/o permanecer en el centro personas usuarias con
edad superior a 65 afos, en circunstancias especiales, siempre que
su tratamiento terapéutico asi lo aconseje.

2. Que el diagnéstico principal sea de discapacidad intelectual.
3. Tener reconocido grado de dependencia.

4. Tener reconocido el derecho al Servicio de Centro de Dia mediante
Resolucidon de Reconocimiento de derecho a las prestaciones del
Sistema Murciano de Atencién a la Dependencia conforme a lo es-
tablecido en PIA de la persona usuaria.

5. Serdn también destinatarias del Servicio objeto del presente
acuerdo aquellas personas con discapacidad intelectual que, con
independencia de su condicién de persona en situacion de depen-
dencia o no, sean remitidas al centro mediante resolucion de la
Direccidn General de Personas con Discapacidad de conformidad
con la demds normativa vigente en materia de servicios sociales
especializados.

6. No padecer una enfermedad que requiere atencién continuada en
centro hospitalario.
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b. Objetivos de la atencion

El Servicio de Centro de Dia ofrece a las personas usuarias atencion
integral durante el periodo diurno, con la finalidad de promover una me-
jor calidad de vida, potenciar su autonomia personal y unas condiciones
adecuadas de convivencia en su entorno familiar y sociocomunitario.

¢. Profesionales que forman el equipo

Segun la normativa, se contemplan los siguientes profesionales: Psi-
cologos, pedagogos o psicopedagogos, fisioterapeutas/ logopedas, traba-
jadores sociales, enfermeros y una persona con una titulaciéon universi-
taria oficial de grado. También se contemplan auxiliares de enfermeria y
cuidadores o monitores, asi como profesional administrativo, de limpieza,
etc.

d. Tipo de régimen del centro

El centro permanecerd abierto 222 dias al aifo. Su horario sera pre-
ferentemente en jornada de mafiana y tarde, de lunes a viernes, con un
minimo de 37 horas semanales de jornada completa de atencidn. Se per-
mitird la reduccidn de las horas semanales de prestacion del servicio du-
rante el periodo estival, a fin de adecuarse a las condiciones de confort
necesarias para las personas usuarias. Sin embargo, las horas no pres-
tadas en dicho periodo se habrdn de recuperar, bien incrementando el
horario habitual diario durante el resto del afio o bien con la apertura
del centro en dias adicionales compensatorios, que podran ser sabados
o dias inicialmente previstos como periodo vacacional, que no tendrdn
coste adicional para el IMAS.

e. Duracion del tratamiento

Indefinido (con las revisiones periddicas pertinentes del nivel de de-
pendencia).

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Las personas usuarias atendidas al amparo de este concierto con-
tribuirdn a la financiacién de la plaza mediante la entrega a la entidad
concertada de la cantidad que corresponda como precio publico en los
términos que establezca la legislacion aplicable al efecto.

g. Atencion a la familia

La intervencién con el nucleo familiar queda contemplada dentro
del concierto de plazas. Sin embargo, no se proporcionan detalles especi-
ficos sobre codmo es dicha intervencion.
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Esta normativa viene recogida en el Decreto 10/2018, de 14 de fe-
brero, por el que se establece el régimen juridico de los conciertos socia-
les en la Region de Murcia en los servicios sociales especializados en los
sectores de personas mayores y personas con discapacidad de la Conse-
jeria de Familia e Igualdad de Oportunidades y el Instituto Murciano de
Accion Social (I.M.A.S.) [23].

En la actualidad, el centro INTEGRA cuenta con acreditacién para
20 plazas de centro de dia especificas para personas con Dafio Cerebral,
de las cuales 10 estdn concertadas a través del servicio de Discapacidad y
Dependencia.

e Servicio residencial para personas con discapacidad fisica

a. Perfil de personas que se atienden

Las personas atendidas en el Servicio de Atencion Residencial debe-
ran cumplir los siguientes requisitos:

1. Ser mayor de 16 afios y menor de 65 afos. Excepcionalmente, po-
dran acceder y/o permanecer en el centro personas usuarias con edad
superior a 65 afos, en circunstancias especiales, siempre que su tra-
tamiento terapéutico asi lo aconseje y con autorizacién expresa del
IMAS. Igualmente, y con cardcter también excepcional, podran acce-
der al centro personas menores de 16 afios cuya situacion personal y
familiar lo haga necesario ante la inexistencia de otro recurso de aten-
cién mas adecuado, siempre con autorizacion expresa del IMAS y de
quien ostente la tutela legal de dichas personas menores de 16 afios.

2. Que el diagnéstico principal sea de discapacidad fisica.
3. Tener reconocido grado y nivel de dependencia protegible.

4. Tener reconocido el derecho al Servicio de Atencidén Residencial,
mediante Resolucién de Reconocimiento de derecho a las Presta-
ciones del Sistema Murciano de Atencidn a la Dependencia confor-
me a lo establecido en su PIA de |la persona usuaria.

5. Seran también destinatarias del Servicio objeto del presente acuer-
do aquellas personas con discapacidad fisica que con independen-
cia de su condicién de dependiente o no, sean remitidas al Cen-
tro mediante Resolucion de la Direccidén General de Personas con
Discapacidad, de conformidad con la demas normativa vigente en
materia de servicios sociales especializados.

6. No presentar graves problemas de toxicomania, ni patrones com-
portamentales excesivamente agresivos o peligrosos para si mismo
o para los demas.
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7. No padecer alteraciones graves de la salud mental.

8. No padecer enfermedad que requiera atencién continuada en cen-
tro hospitalario.

b. Objetivos de la atencion

No se dispone de esta informacioén.

c. Profesionales que forman el equipo multidisciplinar de atencidn

Segun la normativa, se contemplan los siguientes profesionales:
Psicologo/a, pedagogo/a o psicopedagogo/a, fisioterapeuta/ logopeda,
trabajador social, enfermero y un coordinador. También se contemplan
auxiliares de enfermeria y cuidadores o monitores, asi como profesional
administrativo, de limpieza, etc.

d. Tipo de régimen del centro

La atencion sera continuada durante los 365 dias del ano.

e. Duracion del tratamiento

Indefinido (con las revisiones periddicas pertinentes del nivel de de-
pendencia).

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Las personas usuarias atendidas al amparo de este concierto con-
tribuirdn a la financiacién de la plaza mediante la entrega a la entidad
concertada de la cantidad que corresponda como precio publico en los
términos que establezca la legislacién aplicable al efecto. El concierto sue-
le asumir el 75% del coste de la plaza.

g. Atencion a la familia

No se dispone de esta informacién.

Esta normativa viene recogida en el mismo decreto ya mencionado
anteriormente.

e Asociacion DACEMUR

a. Perfil de personas que se atienden

No existe ningun tipo de limitacidén en las personas que se atienden.
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b. Objetivos de la atencion

e Superar la enfermedad y mejorar las secuelas tanto fisicas como
psiquicas de todas aquellas personas con Dafio Cerebral; ofre-
ciéndoles un apoyo tanto para la persona con Dafio Cerebral
como para sus familias, con el fin de mejorar tanto su calidad de
vida, asi como su integracion social.

¢ Informar, asesorar y apoyar a las personas con Dafio Cerebral y a
sus familias, y sensibilizar a la poblacion de la Regién de Murcia a
través de la difusion de la asociacién y la divulgacidén de qué es un
Dafio Cerebral.

c. Profesionales que forman el equipo multidisciplinar de atencion

Trabajo social, integracidn social, logopedia, neuropsicologia, fisiote-
rapia y terapia ocupacional.

d. Tipo de régimen del centro

Atencion ambulatoria.

e. Duracion del tratamiento

Indefinido.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Pago de cuotas por pertenecer a la asociacién.

g. Atencidn a la familia

Se llevan a cabo grupos de ayuda mutua. Ademas de atencidn espe-
cializada individual cuando el familiar lo requiere.

Dacemur es una asociacion, de dmbito regional, creada en 2002 al
amparo de la Ley Organica 1/2002 de marzo, reguladora del Derecho de
Asociacidon  (http://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2002-5852),
a la que Dacemur adapté sus estatutos, y demas legislacion aplicable.
Inscrita en el Registro de la Comunidad Autdnoma de Murcia con nimero
6.701; asi como en el Registro de Entidades, Centros y Servicios Sociales
con nimero RESS E-01402 y niumero de RCSS 05/0048; y por ultimo en el
Registro Municipal de Entidades Ciudadanas en el Libro Décimo Tercero,
folio 96, con el nimero 1.222.

Las preguntas desde la 24 hasta la 31 han sido abordadas en la intro-
duccidn de este documento, en el punto 2.4. Consideraciones Generales,
con cardacter general para todas las comunidades.
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3.15. COMUNIDAD FORAL DE NAVARRA

En la Comunidad Foral de Navarra no existe un cédigo diagndstico
especifico para todos los casos con Dafo Cerebral [1]. Se consideran ictus,
traumatismos craneoencefalicos (TCE), anoxias, tumores e infecciones
dentro de la categoria de Dafio Cerebral.

ATENCION EN LA FASE AGUDA

Una vez se produce el Dafio Cerebral, existen 2 unidades especializadas
de atencidn al ictus (i.e., Unidades de Ictus) en 2 centros hospitalarios [2]:

e Complejo Hospitalario de Navarra (CHN)

e Hospital Reina Sofia de Tudela (HRST) — dispone de conexidn
Teleictus

Cuando la etiologia es diferente a un ictus [3], la persona afectada
recibe la atencion necesaria en una Unidad de Cuidados Intensivos (UCI).
Los casos de Traumatismo Craneoencefdlico (TCE) disponen de un cédigo
trauma, y las hemorragias subaracnoideas siguen un itinerario de UCl y
neurocirugia. También existen el cédigo infarto y el cédigo parada cardio-
rrespiratoria.

El tiempo medio de estancia en las Unidades de Ictus es de 48-72 ho-
ras [4], y varia en funcidn de las necesidades y caracteristicas de la perso-
na. Los profesionales [5] que atienden a estos pacientes en estas unidades
son: médicos de urgencias, enfermeros de guardia™? y técnicos de rayos.

Las Unidades de Ictus se regulan [6] a través del Plan de Salud de
Navarra 2014-2020, aprobado por la Comisién de Salud del Parlamento
de Navarra el 16 de septiembre de 2014. Dentro de este plan, la atencion
al ictus se aborda desde tres estrategias: estrategia de urgencia tiempo
dependiente, estrategia de persona dependiente y estrategia de crdnicos.

ATENCION EN LA FASE SUBAGUDA

Después de las primeras horas/dias en las Unidades de Ictus [7], la
persona es derivada a las Unidades de Neurologia del CHN. El neurdlogo
es la figura encargada de gestionar la coordinacion entra las Unidades de
Ictus y las Unidades de Neurologia [8].

Durante esta etapa se le proporciona los cuidados necesarios al pa-
ciente mediante programas de rehabilitaciéon especializada en la planta

12. En las Unidades de Ictus, con una frecuencia aproximada de 1 vez cada dos semanas, una de las
enfermeras del hospital da una charla de informacién sobre el ictus a las familias de las personas con
Dafio Cerebral. Ademas, se dispone de folletos informativos en todos los servicios hospitalarios.
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de hospitalizacion [9]. La rehabilitacidn incluye exclusivamente servicio
de fisioterapia, pues en este momento no se pueden abordar otras areas
como la logopedia, terapia ocupacional o neuropsicologia. Esta rehabili-
tacidn se lleva a cabo en la habitacidn vy, si es posible, en el gimnasio del
gue dispone el hospital [10]. La estancia media en estas unidades es de 2
semanas aproximadamente, aunque en funcién del caso puede ser consi-
derado un periodo superior de tiempo [11].

En el momento de alta de estos recursos, si los especialistas mé-
dicos han determinado la necesidad de un tratamiento de rehabili-
tacioén, existen diferentes alternativas de derivacién y coordinacion
con el resto de los recursos en funcién del estado y caracteristicas
de la persona y la consideracién de intensidad de un programa de
rehabilitacion. De este modo, se elimina la existencia de un periodo
de tiempo sin tratamiento entre un recurso y otro [12, 13]. El criterio
especifico para determinarlo es la posibilidad de mejoria con la reha-
bilitacion [14]. En estos casos, la atencion ofrecida es llevada a cabo
de la mano del neurocirujano o neurdlogo, con vinculacidn a la clinica
Ubarmin, quien se encargara de pautar el tratamiento antes del mo-
mento del alta [15].

La normativa reguladora [16] en el caso de la rehabilitacion de ca-
racter intensivo es la Orden Foral 60/2003, de 15 de mayo, del Consejero
de Salud, por la que se crea la Unidad de Dafio Cerebral y Medular de la
Clinica Ubarmin. En el caso de la rehabilitacion de caracter no intensivo, el
Hospital San Juan de Dios de Pamplona tiene un concierto con el Servicio
Navarro de Salud para el tratamiento de pacientes de la red publica para
personas con Dafio Cerebral irreversible.

Caracteristicas de la rehabilitacion de caracter intensivo [17]: la uni-
dad que ofrece este tipo de atencion en la Comunidad Foral de Navarra es
la Unidad de Dafio Cerebral y Medular de la Clinica Ubarmin.

a. Perfil de personas que se atienden

El criterio empleado es el prondstico de mejoria, no existe limite con
respecto a la edad. En el caso de la atencidon ambulatoria, la persona con
Dafio Cerebral tiene que ser capaz de vivir en su domicilio u otro recurso.
En el caso del ingreso, se deben cumplir los siguientes criterios: paciente
estable médicamente, con niveles de independencia elevados previos al
Dafio Cerebral, capaz de tolerar una rehabilitacidn intensiva, prondstico
de vida superior a un afio y ausencia de pluripatologia.

b. Objetivos de la atencion

Los objetivos de la atencidn son los siguientes:
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1. Evaluar y delimitar las secuelas del Dafio Cerebral desde una pers-
pectiva multidisciplinar que permita una visién global de cada caso.

. Establecer planes individualizados de neurorrehabilitacion.
. Rehabilitacion de las secuelas fisicas.

. Intervencidn sobre las alteraciones de la comunicacién.

. Rehabilitacion de los déficits cognitivos.

. Intervencién compensatoria.

N o o howN

. Ofertar los recursos y ayudas necesarias a los familiares-cuidado-
res de las personas con Dafio Cerebral.

8. Programas de coordinacién con otros servicios (inclusién laboral,
educativa y social).

9. Coordinacién con otros profesionales y recursos externos.

¢. Profesionales que forman el equipo

Los profesionales que forman el equipo son los siguientes: auxiliares
de clinica, enfermeros, fisioterapeutas, logopedas, médicos rehabilitado-
res, neurélogos, neuropsicélogo (sélo hay uno), psiquiatras, terapeutas
ocupacionales (dos personas) y trabajador social.

d. Tipo de régimen de centro

Dispone de tratamiento en régimen ambulatorio y en régimen de
ingreso (12 camas).

e. Duracion del tratamiento

En régimen ambulatorio el tratamiento es diario durante dos o tres
meses y dias alternos de tres meses, ampliable hasta un afno, llevandose
a cabo las revisiones mensuales en el hospital de origen. Para ampliar el
tratamiento hasta el periodo de un afio deben cumplirse cinco requisitos:
exploracién mensual con cambios, cambios en las escalas de evaluacion
empleadas, criterio del terapeuta, informacién de la familia y prondstico
clinico particular de cada caso.

La duracion del tratamiento en régimen de ingreso medio es un mes,
prorrogable hasta los 3 o 4 meses. Reciben terapia intensiva individual
durante el primer mes, mafiana y tarde, y tratamiento unas % horas al dia
el resto del tiempo.

Después del alta, se llevan a cabo revisiones a los 3, 6 y 12 meses,
aunque hay casos con patologias especiales que no obtienen el alta defi-
nitiva hasta los 4 o 5 afos (con visitas anuales). Si hay perdida funcional

189



ESTUDIO DE INVESTIGACION FEDACE “MODELOS DE ATENCION AL DANO CEREBRAL EN ESPANA”

(medido por el indice de Barthel), existe la posibilidad de dar un periodo
de sesiones extras (unas 15) durante el periodo de seguimiento si se ne-
cesitasen de manera justificada o si hubiera complicaciones clinicas en
pacientes ya establecidos clinicamente.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

La atencién no tiene ningln coste para el usuario, ya que se tratan
de plazas publicas.

g. Atencion a la familia

Hay un programa sociofamiliar que se lleva a cabo periddicamente
en el centro. Consiste en 6 charlas psicoeducativas semanales a las fa-
milias con una duracion de 90 minutos (30 minutos teoria + 60 minutos
coloquio) en las que se abordan el plan general de rehabilitacion, el papel
de los diferentes profesionales y terapias, asi como los recursos de los que
se dispondran al momento del alta.

Rehabilitacion de caracter no intensivo™ [18]: la unidad que ofrece
este tipo de atencién en la Comunidad Foral de Navarra es el Hospital San
Juan de Dios de Pamplona.

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con pluripatologias (la edad no es un criterio) que no
puede hacer rehabilitacién muy activa de alta intensidad o que pu-
diéndola llevar a cabo tienen lesiones que requieren de cuidados in-
tensivos. Asi, se atiende principalmente a personas en los que el Dafio
Cerebral ha producido un trastorno de la conciencia severo y prolon-
gado, tales como:

- Estado vegetativo o de vigilia sin respuesta: los pacientes se encuen-
tran alerta, abren los ojos, respiran espontdneamente y presentan
movimientos automaticos o reflejos (inducidos por un estimulo),
sin evidencia de ser conscientes de los estimulos que reciben ni de
respuestas voluntarias asociadas.

- Estado de minima conciencia: el paciente no sélo estd alerta,
sino que también presenta signos reproducibles de contenido de
la conciencia, aunque sea de forma inconsistente y fluctuante.
Como el SVSR el EMC puede ser transitorio y preceder a una pro-
gresiva recuperacion de la funcién comunicativa o persistir inde-
finidamente.

13. Hay algunos casos de pacientes (1 o 2 al afio) que necesitan cuidados intensivos médicos, pero
por su edad y probabilidades de recuperacion necesitan rehabilitacion intensiva, por lo que terminan
recibiendo atencién en el Instituto Guttmann (Barcelona) de forma concertada.
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b. Objetivos de la atencion

La rehabilitacién que se da es de bajo impacto. Dentro los objetivos
de a atencion encontramos:
1. Confirmacién y seguimiento del diagndstico neuroldgico.
2. Prevencion de las posibles complicaciones intercurrentes.

3. Tratamiento de estas y de las enfermedades asociadas que presen-
te el paciente.

4. Asesoramiento en los tramites sociolegales asociados.

5. Acompaiamiento profesional a las familias en el proceso.

¢. Profesionales que forman el equipo

Se da atencién integral al paciente y su familia con un equipo multi-
disciplinar formado por los siguientes profesionales: médico, enfermero,
psicélogo, trabajador social y servicio de atencién espiritual.

d. Tipo de régimen de centro

Régimen de ingreso.

e. Duracion del tratamiento
Indefinido.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

La atencién no tiene ningln coste para el usuario, ya que se tratan
de plazas publicas.

g. Atencion a la familia

Se da atencién integral al paciente y su familia con un equipo multi-
disciplinar formado por los siguientes profesionales: médico, enfermero,
psicélogo, trabajador social y servicio de atencién espiritual.

Una vez finalizada la fase de rehabilitacion subaguda, no existe ninguna
normativa que regule la continuidad sociosanitaria en la Comunidad Foral de
Navarra [19]. Desde los centros de atencion en fase subaguda, en los casos que
se estima necesario, el trabajador social informa y proporciona ayuda a la fa-
milia y al usuario para realizar los tramites oportunos en los servicios sociales.
No suele haber una evaluacién integral desde el ambito hospitalario [20, 21].
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Las alternativas de atencidn en la fase crénica son las siguientes [22]:

e Servicio de atencién diurna (también dispone de servicio tempo-
ral).

e Servicio de centro de dia (también dispone de servicio temporal).
e Servicio de estancia nocturna.

e Servicio de atencion residencial para menores de 65 afios (también
dispone de servicio temporal).

e Servicio de piso tutelado/ funcional.

¢ Servicio de transporte adaptado y asistido.

e Servicio telefénico de emergencia.

¢ Servicio de centro ocupacional.

¢ Ayudas técnicas para personas con discapacidad.

Los centros de atencidn concertados durante la fase crdnica son
ADACEN vy el Centro Infanta Elena. El acceso en estas plazas se hace a
través de la Agencia Navarra para la Autonomia de las Personas (ANAP)
dependiente del departamento de las Politicas Sociales. Es necesario la
solicitud de la valoracién de dependencia y para ello la persona debe estar
estabilizada clinicamente. Esta misma agencia es la encargada de propor-
cionar informacion detallada a la familia sobre las diferentes alternativas
disponibles.

Por tanto, la atencién en la fase crénica esta gestionada por la Ley
Foral 15/2006, de 14 de diciembre, de Servicios Sociales y el Decreto Foral
69/2008, de 17 de junio, por el que se aprueba la Cartera de Servicios So-
ciales de ambito general [23].

Las preguntas desde la 24 hasta la 31 han sido abordadas en la intro-
duccién de este documento, en el punto 2.4. Consideraciones Generales,
con caracter general para todas las comunidades.
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3.16. PAIS VASCO

En la comunidad auténoma del Pais Vasco no existe un cédigo diag-
néstico especifico para todos los casos con Dafio Cerebral [1]. Se conside-
ran ictus, trastornos craneoencefalicos (TCE), anoxias, tumores e infeccio-
nes dentro de la categoria de Dafio Cerebral.

1. Atencioén a la fase aguda

Una vez se produce el Dano Cerebral, existen 5 unidades especializa-
das de atencién al ictus (i.e., Unidades de Ictus) ubicadas en los hospitales
generales universitarios [2].

Hospital Universitario Cruces (Vizcaya)

Hospital Universitario Basurto (Vizcaya)

Hospital Universitario de Galdakao-Usansolo (Vizcaya)
Hospital Universitario Donostia (Guipuzcoa)

Hospital Universitario de Alava — HUA (Alava)

Cuando la etiologia es diferente a un ictus [3], la persona afectada
recibe la atencién necesaria en una Unidad de Cuidados Intensivos (UCI).
Todos los hospitales de la comunidad auténoma disponen de este tipo de
unidades (en los 5 hospitales generales universitarios).

El tiempo medio de estancia en las Unidades de Ictus es menor a 5
dias [4], y varia en funcidn de las necesidades y caracteristicas de la perso-
na. Los profesionales que atienen a estos pacientes en estas unidades son
equipos multidisciplinares especializados y entrenados de acuerdo con la
afectacion [5].

Las Unidades de Ictus dependen del Servicio Vasco de Salud (Osaki-
detza¥) [6].

2. Atencion a la fase subaguda

Después de las primeras horas/dias en estas Unidades de Ictus o
UCls [7], la persona puede ser derivada a otras plantas o servicios hos-
pitalarios, segln la etiologia y sus necesidades. No se ofrece informacion
sobre quién es la persona encargada de realizar las derivaciones entre
estas unidades [8].

Durante esta etapa se le proporciona los cuidados necesarios al pa-
ciente mediante programas de rehabilitacion especializada en la planta de

14. Servicio Vasco de Salud.
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hospitalizacion que lleva a cabo el Servicio de Rehabilitacion del hospital
[9]. La rehabilitacién estd implicada desde las horas iniciales del proceso
clinico (interconsulta desde Cuidados Intensivos) para intervenir en fun-
cion de la necesidades y situacion clinica del caso de forma individualiza-
da. La rehabilitacion incluye exclusivamente servicio de fisioterapia, logo-
pedia y terapia ocupacional (no hay neuropsicologia) [10]. No se ofrece
informacion sobre la duracion de la estancia media en estas unidades [11].

En el momento de alta de estos recursos, si los especialistas médicos
han determinado la necesidad de un tratamiento de rehabilitacion, existe
la posibilidad de recibir rehabilitacién ambulatoria en el hospital durante
un periodo de 3 a 6 meses [12]. Asimismo, existen unidades de Dafio Ce-
rebral ubicadas en:

- Hospital Gorliz1™* y Hospital Leza, que pertenecen a la red publica
del Servicio Vasco de salud/Osakidetza.

- Centro Aita Menni, centro privado y concertado por del Departa-
mento de Salud del Gobierno Vasco.

En esta fase, se carece de recursos residenciales y no aparece reco-
gida la atencién en aquellos casos que precisan de una rehabilitacion de
caracter no intensivo [13-15].

No se dispone de la normativa que regula los centros de rehabilita-
cion especializados anteriormente mencionados [16].

No se han recogido las caracteristicas de la rehabilitacién de caracter
intensivo, mas alla de las mencionadas anteriormente, ni las de caracter
no intensivo [17, 18].

3. Atencion a la fase crénica

Una vez finalizada la fase de rehabilitacion subaguda, no existe nin-
guna normativa que regule la continuidad sociosanitaria en la Comunidad
del Pais Vasco [19]. Desde la parte sanitaria, se realiza el seguimiento de
los pacientes en las consultas de las especialidades médicas implicadas:
neurologia y rehabilitacién, principalmente. Asimismo, desde los centros
de atencién en fase subaguda, son los médicos rehabilitadores y los traba-
jadores sociales, en coordinacién con los servicios base, los que se encar-
gan de las derivaciones a los centros de la fase crénica y de informar a la
familia de la existencia de recursos, tales como la asociacion.

En esta fase, la atencion se lleva a cabo a través del reconocimiento
del nivel de dependencia. Aqui, los trabajadores sociales de los hospita-

15. El Hospital de Gorliz contempla también, ademas de la rehabilitacidn fisica, otras areas como
la logopedia y la neuropsicologia, siendo considerado un “Centro Rehabilitador de Dafio Cerebral”
segun el Servicio Vasco de Salud.
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les, de las asociaciones o de los ayuntamientos derivan a la persona al
centro de valoracion para que se les realice la valoracion de discapaci-
dad y de dependencia, realizar el Programa Individual de Atencidn (PIA) y
el procedimiento administrativo, con el objetivo de elegir el recurso mas
apropiado de los ofrecidos desde los servicios sociales [20, 21]. El plazo
de tiempo entre que se solicita la valoracion hasta que se obtiene el gra-
do no debe superar el plazo de 6 meses. Sin embargo, a pesar de que la
ayuda econdmica se tramita rapido, el recurso no siempre va a la par, ya
gue muchos de estos recursos tienen una larga lista de espera (p. €j., las
residencias son los recursos que mayor tiempo de espera suelen tener).
De este modo, los recursos a los que suelen ser derivadas las personas con
Dafio Cerebral desde los servicios sociales son aquellos para personas con
discapacidad fisica o intelectual.

Dentro de las alternativas de atencidn existentes para las personas
con Dafio Cerebral [22] encontramos tanto recursos especificos como no
especificos. Los recursos especificos son Aita Menni y las asociaciones
para personas con Dafio Cerebral. Dentro de los recursos no especificos,
encontramos aquellos ofertados desde los servicios sociales, tales como
centro de dia, centros ocupacionales o centros residenciales.

e Recursos de los servicios sociales: Ayuda a domicilio, prestacion
econdmica, centro de dia o centro ocupacional.

La Cartera de Prestaciones y Servicios del Sistema Vasco de Servicios
Sociales hace referencia al contenido de cada servicio y prestacion o ayuda
econdmica mediante fichas individuales que describen los objetivos, el
tipo de prestacién y la poblacidn destinataria, asi como los requisitos de
acceso a cada uno de ellos (https://www.irekia.euskadi.eus/uploads/
attachments/7043/DECRETO_DE_CARTERA.pdf?1444730431).

El coste econdmico de la rehabilitacion se gestiona por medio de la
concertacidn de plazas con entidades publicos-privadas a través de con-
venios con la diputacién y el ayuntamiento. No se conciertan plazas para
persona con Dafo Cerebral, sino que dentro del centro de personas con
discapacidad fisica o intelectual hay plazas disponibles a las que pueden
acceder las personas con Dafio Cerebral. La atencidn a la familia la realizan
los trabajadores sociales y los psicélogos de los centros de dia/ocupacio-
nales.

e Asociacién ATECE (ATECE, ATECE, ATECE)

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Dafio Cerebral. En principio, no hay limitacion de edad,
acudiendo desde nifios hasta mayores.
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b. Objetivos de la atencion

Este servicio ofrece atencidn integral y especifica durante las ma-
fianas, con el objetivo de realizar actividades dirigidas a la mejora de su
autonomia.

¢. Profesionales que forman el equipo

Equipo multidisciplinar formado por neuropsicélogos, monitores de
ocio y tiempo libre, fisioterapeutas, logopedas, trabajadores sociales y te-
rapeutas ocupacionales (este Ultimo solamente en ATECE).

d. Tipo de régimen del centro

Centro de actividades para la mejora de la autonomia de la persona.
No es un centro de rehabilitacion ni un centro de dia.

e. Duracion del tratamiento
Indefinido.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

ATECE no tiene plazas concertadas en ninguna de las tres provincias.
Funcionan con convenios con la diputacidn y el ayuntamiento, donativos,
etc. De esta manera, los servicios tienen un coste mds asequible, no de-
jando a nadie sin atender por no poder asumir el coste.

g. Atencion a la familia

Se da atencién a las familias (atencion psicoldgica, informacion,
orientacidn, talleres de familias y charlas especificas).

e Aijta Menni— Centro de Dia de Daio Cerebral

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Dafo Cerebral (hay limite de edad).

b. Objetivos de la atencion

Rehabilitacién intensiva: fisioterapia, logopedia, etc.

¢. Profesionales que forman el equipo

Todo tipo de profesionales.
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d. Tipo de régimen del centro

Centro de dia especifico para rehabilitacién de personas con Daio
Cerebral. Rehabilitaciéon ambulatoria también.

e. Duracion del tratamiento

Entre 3-6 meses.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Se trata de un centro privado que, poco a poco, va teniendo plazas
concertadas para que acceda gente de forma publica.

Plazas concertadas en Alava, Guiplzcoa y Vizcaya en caracter resi-
dencial. En Guipuzcoa tiene una unidad de Dafio Cerebral de 24 plazas
privadas para personas que precisan de una rehabilitacién de alta inten-
sidad.

g. Atencion a la familia

No se dispone de informacion.

Ademas de todos los recursos mencionados anteriormente, se dis-
pone de plazas de respiro o urgencia en las Unidad Residencial Sociosa-
nitaria (URSS). Se trata de plazas conveniadas entre cada diputacion vy el
departamento de salud que se gestionan entre la trabajadora social del
hospital y los coordinadores sociosanitarios. Los profesionales que hay en
estas unidades sociosanitarias no especificas para Dafio Cerebral son: mé-
dicos, enfermeros, trabajadores sociales y fisioterapeutas.

La Ley 12/2008, de 5 de diciembre, de Servicios Sociales garantiza el
acceso a las prestaciones y servicios del Catdlogo de Prestaciones y Servi-
cios del Sistema Vasco de Servicios Sociales [23].

Las preguntas desde la 24 hasta la 31 han sido abordadas en la intro-
duccién de este documento, en el punto 2.4. Consideraciones Generales,
con caracter general para todas las comunidades.
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3.17. COMUNIDAD VALENCIANA

En la Comunidad Valenciana no existe un cddigo diagndstico especi-
fico para todos los casos con Dafio Cerebral [1]. Se consideran ictus, trau-
matismos craneoencefalicos (TCE), anoxias, tumores e infecciones dentro
de la categoria de Dafio Cerebral. No obstante, se esta trabajando, por
un lado, en incluir el Dafio Cerebral como categoria diagnostica en la CIE
y por otro, en considerar una etiqueta diagndstica comun para toda la
Comunidad Valenciana.

ATENCION EN LA FASE AGUDA
Una vez se produce el Dano Cerebral, existen 6 unidades especializa-

das de atencién al ictus (i.e., Unidades de Ictus) en 6 centros hospitalarios
en la Comunidad Valenciana [2]:

Hospital General Universitario de Castelléon

Hospital Clinico Universitario de Valencia*™®
Hospital Universitario y Politécnico La Fe*

e Consorcio Hospital General Universitario de Valencia
Hospital General Universitario de Alicante*

Hospital General Universitario de Elx

También se disponen de Equipos de Ictus en otros hospitales de la
comunidad:

¢ Hospital de Vinaros

¢ Hospital Universitario de La Plana
¢ Hospital de Sagunto

¢ Hospital de Arnau Vilanova

¢ Hospital de Lliria

¢ Hospital General de Requena

¢ Hospial Universitario Doctor Peset
¢ Hospital Universitario La Ribera

¢ Hospital de Gandia Grancesc de Borja
¢ Hospital de Xativa Lluis Alcanyis

¢ Hospital de Dénia

¢ Hospital Virgen de los Lirios (Alcoi)

16. *Hospitales considerados de referencia de alta complejidad para el diagndstico y tratamiento del
ictus.
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¢ Hospital La Vila Joiosa Marina Baixa

¢ Hospital Universitario de S. Joan

¢ Hospital Universitario de Vinalopé (Elche)
¢ Hospital de Manises

¢ Hospital Vega Baja de Orihuela

¢ Hospital Universitario de Torrevieja

Asimismo, existe el servicio de Teleictus. Mediante el establecimien-
to de videoconferencia se consigue que los pacientes atendidos por los
Equipos de Ictus puedan ser valorados y tratados a distancia conjunta-
mente, con el neurdlogo vascular de la Unidad de Ictus del hospital de
referencia. De este modo, se acercan los conocimientos y experiencia del
especialista en Neurologia vascular a hospitales que carecen de dicha es-
pecialidad.

Cuando la etiologia del Dafo Cerebral es diferente a un ictus [3], la
persona afectada recibe la atencidn necesaria en una Unidad de Cuidados
Intensivos (UCI) o en salas de vigilancia especial, sin existir unidades de ca-
racter especifico. Durante este momento, los objetivos de atencidn estan
orientados a la supervivencia de la persona.

El tiempo medio de estancia en estas unidades es de una semana o
10 dias [4], tiempo que se estima que dura la fase aguda. No obstante, la
persona permanecera el tiempo necesario que requiera las complicacio-
nes de la lesion. El equipo de profesionales que les atienden en las Unida-
des de Ictus son profesionales especialistas en neurologia y formados en
patologia vascular cerebral (siendo a su vez los coordinadores), neurdlo-
gos, equipo de enfermeria y colaboracién del médico rehabilitador, fisio-
terapeutas, logopedas, terapeutas ocupacionales, médicos del servicio de
urgencias, médicos intensivistas, trabajadores sociales, profesionales de
unidad de hospitalizacidon a domicilio y otros especialistas [5].

Estas unidades se regulan [6] por el Plan de Atencidn al Ictus en la
Comunitat Valenciana, de la Generalitat Valenciana, Conselleria de Sani-
tat Universal i Salut Publica, actualizado para los afios 2019-2023; y el de-
creto 64/2016 de 27 de mayo, del Consell, por el que se regulan las bases
para la designacion de las unidades de referencias del sistema sanitario
publico de la Comunidad Valenciana.

ATENCION EN LA FASE SUBAGUDA

Después de las primeras horas/dias en las Unidades de Ictus o UCls
[7], la persona es derivada a un centro hospitalario general (departamen-
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tal®”) o atencion hospitalaria en centros terciarios (neuroquirurgica). En
cada departamento de salud, existe un Consejo de direccién de la red Dafo
Cerebral [8] compuesto por: representantes de los servicios implicados en
la atencién a personas con Dafio Cerebral del departamento (rehabilita-
cién, neurologia, trabajo social, etc.), enfermera gestora de casos, repre-
sentante del equipo directivo, representante del servicio de admision, re-
presentante de las Unidades Dafio Cerebral a las que se derivan pacientes
para neurorehabilitacién, representante de la Conselleria de Igualdad y
Politicas Inclusivas y representante de las asociaciones. Entre sus funcio-
nes se encuentran: definir el modelo de identificacion de casos e implan-
tarlo, identificar personas candidatas y aplicar criterios de decision, revisar
propuestas de plan de tratamiento de pacientes, gestionar el seguimiento,
coordinacion con centros de atencién al Dafio Cerebral, definir e implantar
mejoras para la atencion al Dafio Cerebral en ese departamento, etc.

Durante esta etapa se le proporciona los cuidados necesarios al pa-
ciente en la planta de hospitalizacién, dirigidos a la prevencién de com-
plicaciones fisicas e inicio de la rehabilitacidn multimodal [9]. No se espe-
cifican las dreas que se incluyen en la rehabilitacién multimodal [10]. La
estancia media en estas unidades se prolonga aproximadamente entre 15
y 30 dias [11].

En el momento del alta hospitalaria, si los especialistas médicos han
determinado la necesidad de un tratamiento de rehabilitacion, existen di-
ferentes alternativas de atencién en funcién del estado y caracteristicas
de la persona, y la necesidad de intensidad en su tratamiento rehabilita-
dor [12]. En aquellos casos en los que se establece la necesidad de un tra-
tamiento de rehabilitacidén en un centro especializado de Dafo Cerebral,
se disponen de protocolos de derivacion a través de una licitacién (regula-
da a través de los articulos 28 y 116 de la Ley 9/2017, de 8 de noviembre,
de Contratos del Sector Publico), indicandose vias de coordinacion entre
ambos recursos [13].

Las vias de atencidn al Dafio Cerebral y los criterios de decisién emplea-
dos en la Comunidad Valenciana se sintetizan en los siguientes puntos [14]:

1. Las personas con prondstico de no mejoria o estabilizacién del
Dafio Cerebral y con déficits motores que impiden la trasferencia
o la marcha, recibirdn atencion en su domicilio con apoyo, en resi-
dencia asistencial o en HACLE.

2. Las personas con afectacién en una sola drea o con prondstico de
no mejoria o estabilizacidn, recibirdn atencion y control ambulato-
rio en su departamento para las dreas especificas necesarias.

17. El mapa sanitario es el instrumento estratégico para la planificacion y gestion sanitarias, que
permite la ordenacion del territorio de la Comunidad en diferentes departamentos de salud.
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3. Las personas con afectacidn en distintas dreas, con prondstico de
mejoria y con capacidad de desplazarse, recibirdn atencién en uni-
dades de neurorrehabilitacién ambulatoria.

4. Por ultimo, las personas con afectacién en distintas dreas, con pro-
néstico de mejoria y con capacidad de desplazarse, pero sin capa-
cidad de realizar marcha o trasferencias, recibiran la atencion en
unidades de neurorrehabilitacién hospitalaria.

El neurdlogo o médico rehabilitador es la persona encargada de de-
terminar el protocolo de derivaciéon de cada uno de los casos [15]. Este
sistema de atencién esta regulado por el Real Decreto 1030/2006 de 15
de septiembre Anexo Ill cartera de servicios comunes de atencion espe-
cializada, y dependen de la Consejeria de Sanidad, concretamente de la
Oficina Autondmica del Dafio Cerebral (creada por la ORDEN 14/2014, de
20 de noviembre de la Conselleria de Sanidad) [16].

Caracteristicas de la rehabilitacion de caracter intensivo [17]:

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con de una lesién aguda o subaguda, estables clinicamente
y que no precisen hospitalizacién, igual o mayores de 16 afios y hasta 75
afios™®, con una buena situacion funcional previa®?, que tengan objeti-
vos rehabilitadores multidominio, que no haya recibido tratamiento de
rehabilitacién en los Ultimos 6 meses para déficit motor o 12 meses para
afasias o alteraciones neuropsicoldgicas. También se atendera a pacientes
en fase crénica (mas de 1 afio de la lesién) en los que no haya habido una
neurorrehabilitacion previa.

b. Objetivos de la atencion

Contribuir a la reinsercion o a la adaptacion del paciente en su entor-
no social y a mejorar su calidad de vida y la de sus cuidadores. Las dreas de
intervencién seran: motora, sensorial, funcional, cognitiva y conductual.

¢. Profesionales que forman el equipo

El servicio de atencidn hospitalaria debe contar con un médico de
guardia 24 horas, médico internista, enfermeria en planta, médico espe-
cialista en rehabilitacion y medicina fisica, neurdlogo, neuropsicdlogo,
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, logopeda, trabajador social y au-
xiliar de enfermeria, asi como otros profesionales, nutricionista, celador,
psicélogo clinico y psiquiatra.

18. Supeditado a la gravedad o situacién funcional previa.
19. Indice de Barthel mayor a 60.
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El servicio de atencion ambulatoria debe contar como minimo con
un médico rehabilitador, un neuropsicdlogo/psicélogo clinico, fisiotera-
peuta, terapeuta ocupacional y logopeda, ademas del apoyo de auxiliares
de enfermeria.

d. Tipo de régimen del centro

Hay dos tipos: régimen ambulatorio y hospitalario.

e. Duracion del tratamiento

La estancia media hospitalaria recomendable es de 60 a 80 dias,
siendo la atenciéon maxima de 180 dias, llevandose a cabo revisiones cada
dos meses.

La atencidon ambulatoria tiene una duracidon media entre 6 semanas y
6 meses después de la fase subaguda siendo la duracién maxima de un afio.

La intensidad del tratamiento se ajustara para cada caso en particu-
lar estableciéndose unos criterios medios de 3 sesiones a la semana con
una duracion de 3 a 5 horas.

Los pacientes crénicos que nunca han recibido tratamiento podran
recibir atencién ambulatoria durante un maximo de tres meses y tener
establecidos unos objetivos funcionales.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

El coste medio de la rehabilitacion para la administracion se esti-
ma en 9.000 euros al mes. Actualmente esta atencidn se lleva a cabo en
centros privados regulado por una licitacion de los servicios (Recurso no
42/2019 C. Valenciana 9/2019 Resolucion n® 451/2019). La persona afec-
tada y/o la familia no tienen que asumir nada de este gasto.

g. Atencion a la familia

No existe atencion regulada a la familia, mas alla de la llevada a cabo
por las asociaciones de atencidn al Dafio Cerebral (bajo demanda especi-
fica del centro hospitalario o de las familias).

Caracteristicas de la atencion al Dafio Cerebral de caracter no inten-
sivo [18]:

a. Perfil de personas que se atienden

Personas con Dafio Cerebral con prondstico de no mejoria o estabili-
zacién y personas en estado de minima conciencia.
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b. Objetivos de la atencion

No se dispone de esta informacién.

¢. Profesionales que forman el equipo

No se dispone de esta informacioén.

d. Tipo de régimen del centro

Residencial.

e. Duracion del tratamiento
Indefinido.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

No se dispone de esta informacién.

g. Atencion a la familia

No existe atencion regulada a la familia, mas alla de la llevada a cabo
por las asociaciones de atencidn al Dafio Cerebral (bajo demanda especi-
fica del centro hospitalario o de las familias).

Una vez finalizada la fase de rehabilitacidon subaguda, existe norma-
tiva que regule la continuidad asistencial sociosanitaria en la comunidad:
el Plan Estratégico de la atencién al Dafio Cerebral de la Comunidad Va-
lenciana [19]. Este plan incluye la figura de un gestor comunitario de casos
gue se encargue del seguimiento de cada una de las personas con Dafio
Cerebral en este recorrido asistencia, sin embargo, adn no ha podido im-
plantarse. Desde los centros de atencion de las fases aguda y subaguda, la
figura del trabajador social es la encargada de ayudar a las familias y a la
persona con Dafio Cerebral a realizar los trdmites oportunos para solicitar
la valoracién de la discapacidad y dependencia en los servicios sociales
[20, 21]. La valoracién de la dependencia es gestionada por la Conselleria
de Igualdad y Politicas Inclusivas

Las alternativas de atencién disponibles para las personas con
Dafio Cerebral en la fase crdonica, dentro de los servicios sociales, son
las siguientes [22]: residencias asistenciales, centros de dia y programas
de promocién de la autonomia personal. Los centros de dia pueden ser
recursos publicos (como es el caso del Centro de dia Torrefiel) o ges-
tionados a través de plazas concertadas (resto de Centros de dia), en
la que la persona con Daflo Cerebral o sus familiares no deben asumir
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ningln coste (RESOLUCION de 21 de diciembre de 2018). Los programas
de promocidn de la autonomia personal y las residencias asistenciales
son recursos financiados solamente de manera parcial (RESOLUCION de
12 de abril de 2019).

Con respecto a la atencidn proporciona a las personas con Dafio
Cerebral y sus familias de manera especifica, en la Comunidad Va-
lenciana destaca la Asociacion de Dafio Cerebral de Valencia “Nueva
Opcidn”. Este recurso es considerado un centro de servicios sociales
especializado.

e Asociacidon Daio Cerebral de Valencia — Nueva Opcién

a. Perfil de personas que se atienden

Centro de atencidn a personas con discapacidad en situacién de de-
pendencia especializado en personas con Dafio Cerebral.

b. Objetivos de la atencion

Entidad referente en la provincia para facilitar apoyo y para ofrecer
un espacio que garantice el mantenimiento de las capacidades rehabili-
tadas, como la posibilidad de mejorar la autonomia e integracién de la
persona con Dafio Cerebral. Dentro de los objetivos especificos encon-
tramos:

- Informaciodn, orientacion y asesoramiento tanto para las personas
usuarias del centro como para sus familiares (Servicio de Trabajo
Social).

- Talleres ocupacionales: taller de autonomia, estimulacién cogni-
tiva, creacidn artistica, actividad fisico-deportiva, ocio cultural y
tiempo libre, etc.

- Atencion terapéutica especializada: neuropsicologia, fisioterapia,
logopedia y terapia ocupacional.

- Grupos de ayuda mutua.

- Escuela de Familias para facilitar el aprendizaje y la formacién en
cuestiones relacionadas con el Daifo Cerebral de las familias de las
personas atendidas.

- Servicio de comedor y transporte.

¢. Profesionales que forman el equipo

Equipo de profesionales formado por: fisioterapeutas, logopedas,
monitores y auxiliares ocupacionales, neuropsicélogos, terapeutas ocu-
pacionales y trabajadores sociales.
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d. Tipo de régimen del centro

Disponen de dos centros de dia y dos centros de actividades ocupa-
cionales.

e. Duracion del tratamiento

Segun las necesidades de las personas usuarias. Puede ser indefinido.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Centro de dia Nueva Opcion: plazas concertadas por la Conselleria
de lgualtat i Politiques Inclusives, atiende a un total de 30 personas. Las
plazas se obtienen mediante solicitud a la mencionada Conselleria como
servicio de atencion a la dependencia.

Centro de dia Nueva Opcidn IlI: plazas concertadas por la Conselleria
de Igualtat i Politiques Inclusive, atiende a un total de 20 personas. Las
plazas se obtienen mediante solicitud a la mencionada Conselleria como
servicio de atencion a la dependencia.

Centros de actividades y promocién de la autonomia personal (ubi-
cado en Valencia y en Xativa): las plazas del centro de Valencia son otor-
gadas por Nueva Opcidn tras entrevista con el equipo de trabajo social y
monitora ocupacional. Las plazas son privadas y parte del coste de estas
esta subvencionado gracias al apoyo de entidades publicas y privadas. El
numero de personas se establece entre 15-20. El centro de actividades
ubicado en el Hospital de Xativa, no tiene coste econdmico para las per-
sonas usuarias.

g. Atencion a la familia

Informacion, orientacién y asesoramiento tanto para las personas
usuarias del centro como para sus familiares (Servicio de Trabajo Social).
Escuela de Familias para facilitar el aprendizaje y la formacidn en cuestiones
relacionadas con el Dafio Cerebral de las familias de las personas atendidas.

La atencion en la fase crénica viene regulada [23] a través de:

- DECRETO 62/2017, de 19 de mayo, del Consell, por el que se esta-
blece el procedimiento para reconocer el grado de dependencia a
las personas y el acceso al sistema publico de servicios y prestacio-
nes econdmicas.

- RESOLUCION de 21 de diciembre de 2018, de la Vicepresidencia y
Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, por la que se prorro-
gan los acuerdos de accion concertada en materia de servicios so-
ciales en el sector de atencion a personas con diversidad funcional
para el afio 2019.
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RESOLUCION de 12 de abril de 2019, de la Vicepresidencia y Conse-
lleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, por la que se conceden y se
da publicidad a las subvenciones para el desarrollo de programas
y servicios de promocion de autonomia de personas con diversidad
funcional convocadas para el ejercicio 20189.

Ademas de la Asociacion de Dafo Cerebral de Valencia, Nueva Op-
cion, en la Comunidad Valenciana existen otras Asociaciones que cuentan
con servicios especificos para la atencidn al Dafio Cerebral, a continua-
cion, se exponen los servicios ofrecidos por cada Asociacion.

Servicios especificos Dafio Cerebral de ADACEA (asociacion Dafio
Cerebral Adquirido provincia de alicante:

Grupo de ayuda mutua
Servicio de informacidn, orientacion y asesoramiento (SIOA)

Adacea en casa

Promocion de autonomia y respiro familiar
Integracion sociolaboral y ocupacional.
Area infantojuvenil y educativa
Informacidn y apoyo en fase hospitalaria
Sensibilizacién social

Prevencién de Dafio Cerebral.

CENTRO DE DIA: Desde 2014 ADACEA Alicante cuenta con un Cen-
tro de Atencidn Diurna ubicado en San Vicente del Raspeig y que
cuenta con 20 plazas, concertadas con la Conselleria de Igualdad y
Politicas Inclusivas. Se trata de un centro perfectamente equipado
para dar la mejor atencidn posible a las personas que asisten cada
dia.

Servicios especificos Daio Cerebral de la Asociacion Dafio Cerebral
Adquirido ATENEU Castellon:

Programa de informacion y asesoramiento.
Apoyo psicoterapeuta.

Prevencién: vida saludable y Seguridad Vial.
Didlogo civil.

Gestion del conocimiento.

Centro de autonomia personal: contando con una totalidad de 80 a
85 personas, las plazas pueden ser concertadas o privadas.
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¢ Centro de Dia: con un total de 40 plazas concertadas.

Servicios especificos Daio Cerebral de la Asociacion de Daio Cere-
bral ATENEU Maestrat:

e Programa de informacidn, orientacién y asesoramiento.

Servicios especificos Dafo Cerebral de la Asociacion DACEM (Dele-
gacion Segorbe):

e Programas de informacidn, orientacién, asesoramiento y busqueda
de recursos socio-sanitarios.

¢ Tratamiento en fisioterapia.
¢ Logopedia.

¢ Intervencion cognitiva.

¢ Apoyo psicosocial.

Servicios especificos Daio Cerebral de la Asociacion de Daio Cere-
bral Adquirido e Ictus de la Vega Baja (ACERVEGA):

e Servicio de Informacién y asesoramiento.
¢ Programa de Rehabilitacién fisica.

e Programa de Estimulacidon Cognitiva-Sensorial. Neuropsicologia y
Terapia Ocupacional

¢ Programa de Logopedia
¢ Programa de Convivencia & Ocio Inclusivo.
¢ Programa comarcal de prevencion del Daino Cerebral e Ictus.

Las preguntas desde la 24 hasta la 31 han sido abordadas en la intro-

duccidn de este documento, en el punto 2.4. Consideraciones Generales,
con cardacter general para todas las comunidades.
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3.18. CIUDADES AUTONOMAS DE CEUTA Y MELILLA

En las Ciudades Autonomas de Ceuta y Melilla no existe un cédigo
diagndstico especifico para todos los casos con Dafio Cerebral [1]. Se con-
sideran ictus, traumatismos craneoencefalicos (TCE), anoxias, tumores e
infecciones dentro de la categoria de Dafio Cerebral.

ATENCION EN LA FASE AGUDA

No existen Unidades de atencidn especializada al ictus ni tampoco
equipo de ictus [2]. Las personas reciben la atencion en la unidad de neu-
rologia (Hospital Comarcal de Melilla y Hospital Universitario de Ceuta) y
en caso de necesitar procedimientos especificos, como una trombecto-
mia o un ictus con reperfusion (radiologia intervencionista), se trasladan
a la peninsula a través de avién en el caso de Melilla y traslado aéreo o
maritimo en el caso de Ceuta. Los traslados suelen realizarse a Cadiz, Ma-
laga, Sevilla y/o Granada, que son los hospitales de referencia. El tiempo
de estancia en este hospital es minimo (1 dia aproximadamente). La co-
municacidn entre ambos hospitales es buena y fluida.

Se ha implantado un sistema de Teleictus con la Fundacién Jiménez
Diaz, que pretende minimizar los traslados que se hacen a la peninsula.
Este servicio incluye disposicion permanente de neurdlogo y radidlogo,
con servicio de guardia de presencia fisica las veinticuatro horas durante
todos los dias.

En el nuevo hospital de Melilla, cuya inauguracion esta prevista para
el 2022, si que se dispondra (o al menos asi estd programado) de una uni-
dad especializada.

Cuando la etiologia es diferente a un ictus [3], la persona afectada
recibe la atencion necesaria en una Unidad de Cuidados Intensivos (UCI)
o unidades de neurocirugia, sin existir unidades de caracter especifico.

El iempo medio de estancia en la Unidad de Neurologia es de unos
7 dias siendo la estancia media mas elevada en el caso de los TCE [4], y los
profesionales [5] que atienden a estos pacientes no estan especializados
en esta patologia.

No existe una normativa ni plan especifico que regule esta atencion [6].
ATENCION EN LA FASE SUBAGUDA

En los casos de ictus, la persona sigue recibiendo atencion desde el

ingreso hasta el momento del alta en las Unidades de Neurologia [7, 8].

En el resto de las etiologias, como el TCE, la persona pasa tras las primeras
horas o dias en la UCI o unidad de neurocirugia a una cama en planta.
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Durante la etapa hospitalaria, los tratamientos rehabilitadores que
se constata que estan disponibles a nivel hospitalario son los referidos a
la esfera fisica (solamente fisioterapia) pero no a la cognitiva [9, 10]. Se
suelen iniciar cuando la persona esta en la planta de Neurologia.

En el momento del alta hospitalaria, se continua en la mayoria de los
casos con el tratamiento ambulatorio [12]. El neurdlogo, junto con el resto
de personal del equipo hospitalario [15], son los encargados de determi-
nar la rehabilitacidn que se va a aplicar.

No se reconocen diferentes vias de atencién, en funcién de la capa-
cidad de beneficiarse de este proceso de rehabilitacion [13, 14].

No existe ninguna normativa especifica que regule la atencién en
esta fase en ambas Ciudades Autdnomas [16]. Sin embargo, si que existen
licitaciones con entidades privadas para proporcionar servicios de reha-
bilitacién que no se dan desde el hospital, como es el caso de la terapia
ocupacional o la logopedia.

Caracteristicas de la rehabilitacion ambulatoria [17]:

a. Perfil de personas que se atienden

Personas que pueden beneficiarse clinicamente de la rehabilitacion.

b. Objetivos de la atencion

No se dispone de esta informacién.

¢. Profesionales que forman el equipo

En el hospital se dispone solamente de atencién en fisioterapia. Si la
persona necesita otros servicios (como son la terapia ocupacional o logo-
pedia) los reciben de manera externalizada en entidades privadas contra-
tadas a través de licitaciones. La persona recibe 2 horas de intervencion a
la semana para cada una de ellas. En el caso de la atencién neuropsicoldgi-
ca, solamente esta contemplada la realizacién de informes de evaluacion,
pero no de intervencién.

d. Tipo de régimen de centro

Ambulatorio.

e. Duracion del tratamiento

Los ciclos de tratamiento se renuevan cada 3 meses segun las posi-
bilidades de mejoria, pudiendo llegar a recibir hasta 1 o 2 afios de trata-
miento segun el caso.
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f. Coste econdmico de la rehabilitacion

La atencidn no tiene ningln coste para el usuario, ya que se tratan
de plazas publicas.

g. Atencion a la familia

Existe trabajador social en el hospital, pero solamente recibe aten-
cion bajo solicitud de la familia. Proporciona informacién sobre los recur-
sos y tramites que se deben gestionar.

Para dar atencién a los casos de Dafio Cerebral que no pueden be-
neficiarse de una rehabilitacién intensiva [18], como pueden ser personas
en estado de minima conciencia, suelen ser derivados a la residencia de
ancianos (aunque sean personas jovenes). Si es posible desde trabajo so-
cial se gestiona para que se vaya a su domicilio con las ayudas necesarias.

Los casos que se puedan beneficiar de una rehabilitacién mds inten-
siva se pueden derivar en esta fase a CEADAC (Madrid).

Previsiblemente, se va a abrir una clinica de neurologia en la que
se va a ofrecer atencion residencial a personas mayores de 60 afios
(Med-Sport Clinic) en Melilla. En esta unidad privada se va a ofrecer aten-
cién en las cuatro dreas.

Una vez finalizada la fase de rehabilitacion subaguda, no existe nin-
guna normativa que regule la continuidad sociosanitaria en las Ciudades
Auténomas de Ceuta y Melillas [19]. Sin embargo, en el caso de Melilla,
el médico rehabilitador o el neurélogo del hospital tiene contacto con el
Servicio de Promocidn de la Autonomia Personal (Melilla) y deriva alli a las
personas. En ese mismo momento, el trabajador social ayuda a iniciar los
tramites para la gestion de la discapacidad y de la dependencia y propor-
ciona informacion y ayuda a la familia y al usuario [20, 21].

Hay un trabajo conjunto entre el Imserso e INGESA. Se busco crear
un protocolo de valoracién y derivacidn sociosanitario que actualmente
no existe, pero si que hay una buena comunicacidn y conexion entre una
fase y otra. De este modo, no suelen existir momentos en los que la per-
sona no recibe atencion.

Durante la fase crdnica, la atencidn a estas personas se lleva a cabo
a través del reconocimiento del nivel de dependencia. El trdmite suele
realizarse en unos 4 meses, aproximadamente.

El dnico recurso publico especializado en la atencion a esta pobla-
cién es el SERVICIO DE PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL [22].
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Se trata de un recurso dependiente del Imserso en el que atienden di-
ferentes perfiles entre los que se encuentra fundamentalmente el Dafo
Cerebral, especialmente ictus.

Este servicio lleva funcionando desde el 2017. Anteriormente, la re-
habilitacion era muy limitada y se hacia desde el ambito hospitalario y
centrada exclusivamente en la parte fisica. Habia tanta lista de espera que
la persona solia ser enviada a su casa sin recibir ningln tipo de atencién.

a. Perfil de personas que se atienden

Los criterios de inclusidon para acceder al centro: tener una edad
comprendido entre los 16 y los 59 afios, tener un grado de discapacidad
del 33% (o estar en vias de reconocimiento o en riesgo social) y pasar el
baremo del centro.

Los criterios de exclusidn son tener alteraciones graves de conducta
o enfermedades infectocontagiosas.

Tienen un perfil de usuarios en fase mas aguda que en lugar de re-
cibir la rehabilitacion en el hospital lo hacen alli que es un recurso mejor
dotado y un perfil de usuarios mas crénicos.

b. Objetivos de la atencion

Los que van en fase subaguda tiene como objetivo recuperar el nivel
de funcionamiento previo a la lesidn y los que van en una fase crénica
promocionar su autonomia en fisica, psicoldgica y social y mejorar sus
niveles de calidad de vida.

Se desarrollan terapias individuales y grupales con un tratamiento
adaptado para cada caso. Se hace un programa individual de rehabilita-
cion inicial (PIR) que es dindmico y se va revisando constantemente en
funcién del caso y de los objetivos de la rehabilitacion.

¢. Profesionales que forman el equipo

Los profesionales que hay en el centro son: dos fisioterapeutas, dos
terapeutas ocupacionales, un médico de familia, dos enfermeras, una lo-
gopeda, una psicéloga, una trabajadora social y una animadora.

d. Tipo de régimen del centro

Existe régimen de centro de dia hasta las 6 de la tarde y régimen ambu-
latorio. Al régimen ambulatorio se suelen acoger aquellos que estan traba-
jando. No hay criterios especificos para un régimen y para otro, puede elegir
libremente uno u otro. Incluso cambiar una vez iniciada la atencién. Hay un
total de 30 personas usuarias en el centro contando ambos tipos de plazas.
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e. Duracion del tratamiento

La duracién maxima son 18 meses, aunque en algunas ocasiones se
ha ampliado este tiempo cuando hay opciones y objetivos de mejora en
el tratamiento. Después no hay ningun recurso especifico. La solucion que
se va a adoptar es vincular y crear una asociacion.

f. Coste econdmico de la rehabilitacion

Gratuito, a través del copago.

g. Atencion a la familia

Hay un grupo de apoyo a la familia para informarles, prepararlos
como cuidadores y darles un soporte psicoldgico.

éQué pasa con las personas mayores de 59 afios gue no pueden re-
cibir atencién en este recurso?

No tienen ninguln recurso especifico. A veces pueden terminar en re-
sidencias de la tercera edad, pero lo habitual es que lo hagan en sus casas
recibiendo algun tipo de prestacion de los servicios sociales.

¢Qué pasa con las personas menores de 59 afios pero gue necesitan
un servicio residencial?

Hasta el momento no tienen ningln recurso publico ni privado al
qgue acudir y terminan viviendo con la familia. Hay una clinica que va a
abrir una unidad de neurologia que podra incluir estos casos de ictus.

También hay casos en los que el Imserso los manda en centros fuera
como en SAN FERNANDO, el CEADAC y el CEAPAP.

Estos servicios se rigen por la ley general de dependencia: Ley
39/2006, de 14 de diciembre de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencidn a las Personas en Situacion de Dependencia [23].

En el caso de la Ciudad Auténoma de Ceuta no existe ninglin recurso
especifico de atencion al Dafio Cerebral, como ocurre en el caso de Meli-
lla. La atencidn a esta poblacion se proporciona desde centros de dia no
especificos, como es el caso de centros para personas de la tercera edad
0 en centros Base gestionados por el Imserso. La atencién que se propor-
ciona incluye a los siguientes profesionales: fisioterapeutas, logopedas,
terapeutas ocupacionales y psicélogos.

Las preguntas desde la 24 hasta la 31 han sido abordadas en la intro-
duccién de este documento, en el punto 2.4. Consideraciones Generales,
con caracter general para todas las comunidades.
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4. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Pese a que en la actualidad se dispone de propuestas tedricas so-
bre cdmo debe ser la atencién a la poblaciéon con Dafio Cerebral (Imser-
so, 2007), en la practica nos encontramos con que en casi ninguna de las
CCAA se dispone de un modelo de atenciéon unificado para toda la po-
blacion con Dafo Cerebral que abarque y coordine todos los sistemas de
atencién (desde la fase aguda hasta la crdnica). Esta falta de existencia
de modelos atencionales se traduce en una base legal insuficiente y frag-
mentada, donde en demasiadas ocasiones se aplican directrices generales
(o de otros tipos poblacionales muy diferente como son la discapacidad
fisica, paralisis cerebral, etc.) a la poblacién con Dafio Cerebral.

En base a toda la informacion recopilada sobre todas las CCAA, pode-
mos concluir de manera general que: la atencién en la fase aguda del Dafio
Cerebral estd muy estructurada en la mayoria de las CCAA, al menos en lo
que se refiere en la atencidn al ictus (a través de la existencia de planes de
ictus) pero no tanto para otras etiologias (apenas existen cddigos trauma en
casi ninguna CCAA). Sin embargo, a medida que avanzan las fases de aten-
cién, nos encontramos con que es menos frecuente la existencia de una re-
gulacidn, asi como de normativas, que conecten la atencién que se da desde
sanidad con la que se proporcionan desde servicios sociales.

Hay una serie de principios que consideramos que deben regir la
atencién al Dafo Cerebral (Imserso, 2007) en toda Espafia y que actual-
mente no se estan cumpliendo. Esto se acompaina de una serie de pro-
puestas y recomendaciones especificas:

1. Continuidad y coordinacion asistencial. En primer lugar, es nece-
sario que se dote de recursos en algunas zonas de manera que
completen la red de servicios publicos disponibles, pero ademas es
fundamental garantizar que exista un funcionamiento coordinado
y trasparente. Esto exige inevitablemente un trabajo coordinado
de las consejerias de Sanidad y Bienestar social.

2. Los objetivos giran en torno al concepto de calidad de viday no en
torno a la curacién o la supervivencia. La curacion o supervivencia
es un objetivo fundamental de la atencidn a esta poblacidn, y esta
se desarrolla de manera dptima en todas las CCAA. Sin embargo,
este no puede ni debe ser el Unico objetivo, sino que se debe tra-
bajar en una rehabilitacidn intensiva de las funciones perdidas en
todos los casos que permitan alcanzar niveles de calidad de vida lo
mas éptimos posibles.

3. Centrada en la persona con Daio Cerebral y en su familia. Es cier-
to que cada vez es mas frecuente la inclusién de la familia en el
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proceso atencional a la persona con Daio Cerebral. Sin embargo,
todavia nos encontramos con la inexistencia de una atencién es-
tructurada, ya sea a nivel informativo como de apoyo psicoldgico,
especialmente en el ambito hospitalario.

4. Atencidn a cargo de equipos con funcionamiento interdisciplinar.
Hemos visto que es frecuente encontrar que en la mayoria de los
casos existe atencidn a nivel fisioterapéutico, incluso intervencio-
nes de terapia ocupacional y logopedia, pero es muy infrecuente
la presencia de intervenciones de caracter neuropsicoldgico. En
cuanto a que las secuelas cognitivas tienen una prevalencia alti-
sima en la poblacién con Daio Cerebral, resulta fundamental que
este tipo de intervenciones se incluyan desde un primer momento.
Por otro lado, resulta necesario que todos los profesionales que
participen en la intervencidn con la poblaciéon con Dafio Cerebral
y sus familias trabajen de manera interdisciplinar. En este sentido,
es recomendable evitar que el paciente reciba atenciones simulta-
neas en diferentes recursos (a no ser que estos estuvieran estre-
chamente coordinados).

5. Programas de atencion individualizados. Resulta de suma utilidad
la creacién de posibles recorridos asistenciales a lo largo de todo el
sistema sociosanitario para facilitar la coordinacién y organizacion
de la red de recursos. Sin embargo, dichos recorridos deben ser lo
mas especificos posibles y debe tener cabida en ellos la existen-
cia de casos excepcionales que no se ajusten a la norma. De este
modo, el modelo de atencion debe ser lo suficientemente flexible
para dar cabida a todas las realidades posibles.

6. Sujeto a criterios de calidad claramente definidos y contrastables.
Al igual que se postulan criterios muy especificos y contrastables
sobre cémo debe ser la atencidon en la fase aguda, es igualmente
necesario la existencia de estos criterios al resto de fases atencio-
nales, como es la rehabilitacion. En este sentido, resulta sumamen-
te inadecuado basarse en normativa referente a otras poblaciones
(como es el caso de la paralisis cerebral, la discapacidad fisica o la
discapacidad intelectual) para la construccién de los criterios de
calidad de los recursos en los que se atiende a personas con Dafio
Cerebral.

7. Sobre la base de la igualdad de derechos de todos los ciudada-
nos. La existencia de una desigualdad territorial tan grande en la
atencién al Dafio Cerebral va totalmente en contra del reconoci-
miento de este derecho. Por ello, seria importante la creaciéon de
una normativa estatal que garantizara unas cuestiones minimas en
todas y cada una de las CCAA, incluidas Ceuta y Melilla. Ademas,
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nos encontramos que hay muchos recursos a los cuales el acceso
no es igual para todos, existiendo criterios algo dudosos como es
el caso de la edad.

Ademds de estas recomendaciones generales el lector puede encon-
trar recomendaciones especificas para cada una de las CCAA en el Anexo A.
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ANEXOS

A. FICHAS RESUMEN DEL MODELO ATENCIONAL EN
CADA COMUNIDAD AUTONOMA.
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Andalucia BA

Fase aguda

- Hospital Virgen del Rocio (Sevilla)*.

- Hospital Puerta del Mar (Cadiz).

- Hospital Regional Universitario (Malaga).

- Hospital Virgen de las Nieves (Granada).

- Hospital Torrecardenas (Almeria).

- Hospital Reina Sofia (Cérdoba).

También se dispone de unidad de ictus en Jerez, Algeciras, Jaén y Huelva.
* Dispone de unidad de atencidn especifica al TCE.

- Plan Andaluz de Atencidn al Ictus 2011-2014, aprobado por la Consejeria de Salud.
- Hay también un cédigo especifico para trauma.

Disponible en 32 hospitales.

Fase subaguda

e Desde la habitacion trascurridas las primeras horas y si es posible en el gimnasio.
e Centrada exclusivamente en fisioterapia.

e Intensiva en régimen ambulatorio.

No hay normativa especifica.

¢ Sin informacion disponible para la no intensiva.

Persona con Dafio Cerebral con buen prondstico Ambulatorio.
funcional. Sin limite de edad.

3 meses y seguimiento teleconsulta.
Logopedas, terapeutas ocupacionales y fisioterapeutas.

En algunos casos neuropsicdlogos. Trabajador social, si necesidad

Fase cronica

¢ Centros de dia.

e Centros residenciales. P

¢ El Movimiento Asociativo Dafio Cerebral tiene muchas B Bl;?i\él:c‘lzlgz'atencién especifi-
de las plazas concertadas para ambos recursos (ACODA- caal TCE
CE Cérdoba, ADACCA Cadiz, ADACEA Jaén, ADACEMA ’
Mdlaga, AGREDACE Granada, DACE Sevilla, FANDACE
Andalucia, VIVIR Almeria)

Recursos no especificos para Dafio Cerebral -Pocas posbildades de reha-

En resumen...

- Unidad de ictus en todas las

- Recursos de atencién especi-
ficos en la fase cronica.

* Servicios para personas mayores, para personas con bilitacién en fase subaguda.
trastornos de conducta, promocion de la autonomia - Rehabilitacion ambulatoria
personal, ayuda a domicilio, etc. muy breve en fase subaguda

junto con un excesivo tiempo
Orden de 5 de abril de 2019, por la que se regula y aprueba el Mapa de espera de la ley depen-
de Servicios Sociales de Andalucia de la Consejeria de Igualdad, Politi- dencia.

cas Sociales y Conciliacion de la Junta de Andalucia.




, bA
Aragon c

Federacion
Espanola de
Dafio Cerebral

Fase aguda

- Hospital Universitario Miguel Servet (Zaragoza).
- Hospital Clinico Universitario Lozano-Blesa (Zaragoza).

- Hospital General San Jorge (Huesca).

- Hospital Royo Villanova (Zaragoza).

- Hospital Comarcal de Alcafiiz (Teruel).

- Hospital Obispo Polanco (Teruel).

- Hospital de Barbastro (Huesca).

- Hospital Ernest Lluch Martin Calatayud (Zaragoza)

- Plan de Atencion al Ictus en Aragdn (PAl) de 2018, del Departamento de Sanidad del Gobierno de Aragon.
- No hay un cddigo trauma especifico.

Disponible: “Teleictus Aragén” - TEA.

Fase subaguda

e Desde la habitacion trascurridas las primeras horas y si es posible en el gimnasio.
e Centrada exclusivamente en fisioterapia, terapia ocupacional y logopedia

¢ No intensiva: Hospital San Juan de Dios.

¢ Intensiva en régimen ambulatorio.
e Otros: paliativos, convalecencia con/sin rehabilitacion i

Rehabilitacion ambulatoria

Personas con Dafio Cerebral en fase Ambulatorio.
subaguda.

El tratamiento finalizard cuando no se
identifiquen nuevos objetivos funcionales, o el
paciente no quiera continuar.

Equipo médico multidisciplinar, enfermeria
y Equipo de Valoracidn Sociosanitaria o
Trabajador social.

Formacidn a la familia y cuidadores.

Fase cronica

e AIDA (Asociacion Ictus de Aragdn), entidad del Movi-
miento Asociativo Dafio Cerebral.
e Centro de Dia Cian (Zaragoza).

En resumen...

- Evaluacién periddica de la
atencion en fase aguda/
subaguda al ictus a través de
indicadores y sistematica de

e Recursos ofrecidos por el Instituto Aragonés de Servicios Socia- evaluacion y mejora.

les (IASS): residencias asistidas, centro de dia y ocupacionales.
e Fundacion Aragonesa de Esclerosis Multiple (FADEMA). )
- Poca coordinacion entre los
Orden de 16 de abril de 2015, del Departamento de Sanidad, Bien- sistemas de valoracién de
estar Social y Familia, por la que se regula el régimen de acceso y la discapacidad y la depen-
adjudicacion de plazas de servicios de estancia diurna asistencial, e
estancia diurna ocupacional y alojamiento, ofertados por el Gobierno .
de Aragon




F
Principado de Asturias e

Federacion
Espanola de
Dafio Cerebral

Fase aguda

- Hospital Universitario de Cabuefies, HUCAB (Gijon).
- Hospital Universitario Central de Asturias, HUCA (Oviedo).

- Hospitales de Jove (Gijon).

- Hospital Alvarez Buylla (Mieres).

- Hospital Valle del Nalon (Langreo).
- Hospital San Agustin (Avilés).

- Cddigo Ictus Asturias 2019. Programa Clave de Atencion Interdisciplinar Ictus, Consejeria de Sanidad,
Gobierno del Principado de Asturias.
- No hay un cédigo trauma especifico.

Disponible.

Fase subaguda

e Desde la habitacion trascurridas las primeras horas y cuando es posible en el gimnasio del hospital.
e Centrada en fisioterapia, terapia ocupacional y logopedia. Neuropsicologia también en el HUCA.

e Tratamiento rehabilitador: Hospital Monte Naranco (Oviedo), Hospital Cruz Roja (Gijon) y Centro de Refe-
rencia Estatal para personas con Discapacidades Neuroldgicas (Credine) (Langreo).

e También se deriva a centros fuera de la comunidad: Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo o el
Instituto Guttmann.

Credine

Atencion residencial o de dia.

Personas con lesiones medulares, Dafio Cerebral y
esclerosis lateral amiotréfica, en riesgo o situacién de
dependencia.

Estancia maxima de dieciocho meses (ampliable).

Psicdlogo, trabajador social, enfermero, educador
social, integrador social, técnico auxiliar en cuidados de

’ Servicio de intervencion con familias y personas
enfermeria.

cuidadoras.

Orden SS1/411/2018, de 23 de abril, por la que se crea y regula el Centro de Referencia Estatal para Personas
. . con Discapacidades Neuroldgicas, en Langreo (Asturias)
Fase cronica

Recursosespeficos para DaioCerebral £ resumen..

e ASICAS (Asociacion Ictus Asturias y otras lesiones
cerebrales) Y Fundacion AINDACE, que son entidades -Plan de Ictus actualizado en
del Movimiento Asociativo Dafio Cerebral. el 20109.

- Disponibilidad de un centro

de referencia en la comuni-
dad.

e Centro de Apoyo ala Integracién (CAl).

¢ Centro de dia / Centros de dia para mayores.

e Centros Residencial para personas con discapacidad
y/o dependencia / Viviendas tuteladas por personas
con discapacidad.

- Falta de recursos en la fase
crénica especifica para Dafio
Cerebral.

Decreto 108/2005, de 27 de octubre, por el que se aprueba el
Mapa Asturiano de Servicios Sociales



FE
Islas Baleares BA

Federacion
Espanola de
Dafio Cerebral

Fase aguda

- Hospital Universitario Son Espases (Mallorca).

- Hospital Son Llatzer (Mallorca).

- Hospital Manacor (Mallorca).

- Hospital Can Misses (lbiza).

- Hospital Mateu Orfila (Menorca).

- Estrategia de atencion al ictus de Islas Baleares 2017/2021.
- También se dispone de un cddigo politrauma.

Disponible con el hospital de Inca y Formentera.

Fase subaguda

e Desde la habitacion trascurridas las primeras horas y si es posible en el gimnasio.

e Centrada en fisioterapia, logopedia y terapia ocupacional (esta ultima solo en Son Espases).

¢ Intensiva: rehabilitacion domiciliaria, ambulatoria y centros hospitalarios de media y larga estancia.
Estrategia de atencion al ictus de Islas Baleares 2017/2021.

¢ No intensiva en Hospital San Juan de Dios.

Hospital General, San Juan de Dios y Joan March

Hospitalizacién y ambulatorio.
Hospitalizacion: 3 meses.
Ambulatorio: 2 meses (ampliable).

Si, formativo.

Condiciones médicas y cognitivas que permitan
participar, menos de 1 afio tras el Dafo Cerebral.

Logopedas, terapeutas ocupacionales,
fisioterapeutas y neurospicélogos.
En ambulatoria solo fisioterapeutas y logopedas.

Fase cronica

e Servicio de centro de dia REHACER (Mallorca) de la
Asociacion REHACER BALEARES que es una entidad
del Movimiento Asociativo Dafo Cerebral.

En resumen...

- Estrategia de atencién al
ictus actualizada.

- Rehabilitacion multidiscipli-
nar completa e intensiva en
fase subaguda.

e Servicio de centro de dia.
¢ Servicio de atencidén residencial.

e Servicio de ayuda a domicilio. -Pocas posibilidades de

ACORD DEL PLE DE DIA 8 DE FEBRER DE 2018 PEL QUAL S’APROVA
EL REGLAMENT PEL QUAL ES REGULA EL FUNCIONAMENT DELS
SERVEIS SOCIALS PER A PERSONES AM DISCAPACITAT INCLOSOS

A LA CARTERA INSULAR DE SERVEIS SOCIALS | S’ESTABLEIXEN ELS
REQUISITS D'AUTORITZACIO | ACREDITACIO (BOIB num. 21, de 15

de febrer de 2018)

rehabilitacion ambulatoria
en fase subaguda.

- Pocos recursos especificos
en la fase cronica.




. FE
Canarias BA

Federacion
Espanola de
Dafio Cerebral

Fase aguda

- Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria (Santa Cruz de Tenerife).
- Hospital Universitario de Canarias (HUC) (Santa Cruz de Tenerife).

- Hospital Universitario Insular de Gran Canaria (Gran Canaria).

- Hospital Universitario de Gran Canaria Dr. Negrin (Gran Canaria).

- Hospital Dr. José Molina Orosa de Lanzarote.
- Hospital Nuestra Sefiora de Guadalupe, en La Gomera.

- Guia de Atencion al Ictus 2014, Direccion General de Programas Asistenciales de la Consejeria de Sanidad
del Gobierno de Canarias.
- Disponibilidad de un cédigo trauma especifico.

No disponible.

Fase subaguda

e Desde la habitacion trascurridas las primeras horas, cuando la persona ha sido estabilizada.
¢ Centrada en fisioterapia, terapia ocupacional y logopedia y neuropsicologia* (*todavia poco presente).

¢ Intensiva: en régimen hospitalario, ambulatorio y atencion domiciliaria.
¢ No intensiva: centro de larga estancia.

Rehabilitacién hospitalaria/ambulatoria/atencién domiciliaria

Personas con Dafio Cerebral en fase Hospitalaria, ambulatoria, domiciliaria.
subaguda.

Dependera de las caracteristicas de la persona.

Equipo multidisciplinar rehabilitador. - - —
Si, se ofrece formacion a la familia.

En resumen...
Fase cronica

 Recursos especificos para Dafio Cerebral -Disponibildad de un

 ADACEA Gran Canaria y ADACEA Tenerife, entidades ‘éé.‘:igc.’ tre&urf?a_a b
del Movimiento Asociativo Dafio Cerebral. - (-riterios Cennidos sobre

la intensidad del trata-

e Recursos ofrecidos por los servicios sociales CRMF,-

CAMF, CAMP. - Falta de recursos en la
ORDEN de 18 de octubre de 2012, por la que se determina el fase Créfjica especifica
procedimiento para la valoracion y calificacién del grado de disca- para Dafio Cerebral.
pacidad de las personas en el dmbito de gestion de la Comunidad - Cédigo ictus no actuali-

Auténoma de Canarias. - Boletin Oficial de Canarias de 25-10-2012 zado.




Cantabria DA

Fase aguda

- Hospital Universitario Marqués de Valdecilla (HUMV), Santander.

- Plan de Atencion al Ictus del Servicio Cantabro de salud, Gobierno de Cantabria, Consejeria de Sanidad y
Servicios Sociales.
- No hay un cddigo trauma especifico.

No disponible.

Fase subaguda

e Desde la habitacion trascurridas las primeras horas y en la sala de tratamiento habilitada para ello en el
hospital.

¢ Centrada en fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia y neuropsicologia* (*este ultimo servicio priva-
do pero concertado por Servicio Cantabro de Salud).

e Tratamiento rehabilitador ambulatorio en el HUMV.
e Derivacion a centros de referencia fuera de la comunidad:
e |nstituto Guttmann.
¢ Hospital Aita Menni (acceso privado).
e Aquellos que precisan de un tratamiento rehabilitador de menor intensidad:.
¢ Hospital Santa Clotilde.
e Aquellos que precisan de asistencia de tipo social:
e Residencia geriatrica Vega de Pas.

Ley 7/2002, de 10 de diciembre, de Ordenacidn Sanitaria de Cantabria tiene por objeto regular el Sistema Autonémico de
Salud de Cantabria

.. En resumen...
Fase cronica

- Existencia de diferentes recorri-

. . . o dos asistenciales en funcién de
e Centr i minan Maliafi la Asociacion o
Centro de dia Caminando (Maliafio) de la Asociacié las caracteristicas personales y la

Caminando del Movimiento Asociativo Dafio Cerebral. reeesthd ol inenschs] ek dEe-
e Centro de dia Cajal (Santander). miento rehabilitador.
- Tratamiento neuropsicolédgico en
fase subaguda.
¢ Elinstituto Cantabro de Servicios Sociales (ICASS)
dispone de una cartera de servicios con recursos para

ersonas con dependencia o discapacidad. ., .
P P P - Plan de atencion al ictus

Orden EMP/68/2008, de 27 de agosto por la que se regulan los poco actualizado.
requisitos materiales y funcionales de los centros de Servicios - Recursos especificos solo
Sociales especializados de la Comunidad Auténoma de Cantabria para centro de dfa.




Castilla-La Mancha DA

Fase aguda

- Complejo Hospitalario de Toledo.

- Complejo Hospitalario Universitario de Albacete.

- Hospital General La Mancha - Centro, Alcazar de San Juan, Ciudad Real.
- Hospital General y Universitario de Ciudad Real.

- Hospital Virgen de la Luz, Cuenca.

- Hospital General y Universitario de Guadalajara.

- Hospital Nuestra Sefiora del Prado, Talavera de la Reina, Toledo.

- Protocolo de Cddigo Ictus 2015, del Servicio deSalud de Castilla-La Mancha (SESCAM).
- No hay un cddigo trauma especifico.

No disponible.

Puestos de informacidn de asociaciones de FEDACE en el Hospital General y Universitario (Ciudad Real), Hospital
@ General La Mancha Centro (Alcdzar de San Juan) y Hospital Nuestra Sefiora del Prado (Talavera de la Reina)* (*estos

dos ultimos paralizados por la situacién de la COVID-19)

Fase subaguda

e Desde la habitacion trascurridas las primeras horas y cuando es posible en el gimnasio.
¢ Centrada en fisioterapia y logopedia. Neuropsicologia exclusivamente en el Hospital de talavera de la Reina.

e Instituto de Enfermedades Neuroldgicas (IEN) en Guadalajara.
e Centro de Referencia Estatal de Atencidn al Dafio Cerebral (CEADAC), fuera de la comunidad.

Instituto de Enfermedades Neuroldgicas

Ambulatorio y de residencia.

Personas con Dafio Cerebral, entre 16 y 45 afios,
que precisen de tratamiento rehabilitador y tengan
capacidad para tolerarlo.

Fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional,
neuropsicologia, enfermeria y trabajo social.

Instituto de Enfermedades Neuroldgicas (IEN), regulado por la Orden de 07/04/2010, de la
Consejeria de Salud y Bienestar Social, de creacion del Instituto de Enfermedades Neuroldgicas de
Castilla-La Mancha. [2010/6711] - Diario Oficial de Castilla-La Mancha, de 26-04-2010

Fase cronica En resumen...
_ - Puntos de informacidén de las

e ADACE CLM (Asociacién de Dafio Cerebral Sobre- asociaciones de Dafio Cerebral
venido de Castilla-La Mancha) y FUNDACE CLM en algunos de los hospitales de |a
(Fundacion Tutelar Dafio Cerebral Castilla La Man- comunidad.
cha), entidades del Movimiento Asociativo. - Disponen de varios recursos es-

e Iguala3 (Asociacién de Familiares, Amigos y Perso- ggfgt')crgf para personas con Dafio
nas con Dafio Cerebral de Castilla-La Mancha). '

e Fundacidon Carmen Arias (Residencia de Socuélla-
mos, Ciudad Real). - No existencia de teleictus.

e Complejo Residencial El Carmel (Talavera de la -Plan de Ictus desactualizado.

Reina).




Castillay Ledn e

Federacion

Fase aguda

- CAU de Burgos, Ledn y Salamanca*.

- H. Clinico Universitario de Valladolid*.
- Complejo Asistencial de Segovia.
*Unidades de referencia.

- Complejo Asistencial de Soria.

- Todavia no se ha publicado la Estrategia de Atencion al Ictus en Castilla y Ledn (en elaboracion).
- Ley 8/2010, de 30 de agosto, de ordenacion del Sistema de Salud de Castilla y Ledn.

Disponible en 7 hospitales : CAU de Burgos, CAU Salamanca, HCU Valladolid, H. Santos Reyes de Aranda del
Duero, CA de Avila, CA de Zamora y CAU de Palencia.

Fase subaguda

e Desde la habitacion trascurridas las primeras horas y si es posible en el gimnasio.
e Centrada en fisioterapia y a veces logopedia y terapia ocupacional.

¢ Intensiva en unidades de rehabilitacion ambulatoria.
No hay normativa especifica

¢ No intensiva en Servicios de atencion residencial con cuidados sociales y sanitarios para personas en
situacion de convalecencia (Cédigo 29.6 del catalogo de servicios sociales).

Unidades de
rehabilitacion: Personas con Dafio Cerebral con Hospitalizacion y ambulatorio.
Centro e . L
. . posibilidades clinicas de mejoria.
Hospitalario
Benito Menni Hasta 6 -8 meses.
(Valladolid) y

Fisioterapeutas, logopedas y
terapeutas ocupacionales.

Los Montalvos
(Salamanca)

Trabajador social, si necesidad.

. En resumen...
Fase cronica

 Recursos especificos para Dafio Cerebral -Buena coordinacion sa

e ADACEBUR Burgos, ALEN Ledn, ASDACE Salamanca, nitaria pese a la ausencia
CAMINO Valladolid que son entidades del Movimiento por el rrl'ngmento de P'?n
Asociativo Dafio Cerebral. General de Atencion a

 Recursos no especificos para Dafio Cerebral o

e Servicio de centro de dia. - Pocas posibilidades de
e Servicio de atencidn residencial. rehabilitacién en fase
e Servicio de Promocién de la Autonomia Personal. subaguda.

- Ausencia de recursos
especificos en la fase
cronica.

Catdlogo general de Servicios Sociales de Castilla y Ledn --> no se
diferencian recursos por tipo de discapacidad sino por necesidades




y FE
Cataluia BA

Federacion
Espanola de
Dafio Cerebral

Fase aguda

- Hospital del Mar - Pare de Salut Mar (Barcelona). - Hospital Universitari Vall d’"Hebron (Barcelona).
- Hospital de la Santa Creu i Sant Pau (Barcelona). - Hospital Germans Trias i Pujol (Barcelona).
- Hospital Clinic (Barcelona). - Hospital de Bellvitge (Barcelona).

- Consorci Corporacié Sanitaria Pare Tauli de Saba- - Centre Hospitalari de Manresa - Fundacio Althaia
dell (Barcelona). (Barcelona).
- Hospital Universitari Mdtua Terrassa (Barcelona). - Hospital Universitari Arnau de Vilanova (Lérida).
- Hospital de Sant Joan Despi Moises Broggi - Hospital Joan XXIII (Tarragona).
(Barcelona). - Hospital de Tortosa Verge de la Cinta (Tarragona).

- Cddigo Ictus, establecido en el afio 2006 para todo el territorio bajo la Instruccion 01/2013 del Servicio
Cataldn de la Salud {CatSalut).
- Dispone de diversos cédigos de activacion especificos: codigo politrauma, codigo corazdn parado, etc.

Disponible.
Fase subaguda

e Desde la habitacion trascurridas las primeras horas y cuando es posible en el gimnasio.
¢ Centrada en fisioterapia, terapia ocupacional y logopedia. Neuropsicologia en algunos hospitales puntuales.

e Rehabilitacién domiciliaria.

e Rehabilitacién ambulatoria.

¢ Ingreso hospitalario:
e Unidades especializadas de rehabilitacion intensiva en el tratamiento del Dafio Cerebral.
e Centros de convalecencia adheridos a la red publica de hospitales.
e Centros publicos de larga estancia.

Unidades especializadas de rehabilitacion intensiva en el

tratamiento del Dafio Cerebral

Unidad de Dafio Cerebral del Consideradas unidades de En
Instituto Guttmann. resumen... referencia en la
Unidad de comunidad para programas de
Neurorrehabilitacién del _ rehabilitacion especializada
Hospital de la Esperanza. integral, intensiva y programas
) especiales. Desde ellas se lleva a
Unidad de cabo un seguimiento y tratamiento
Neurorre:hablhtacnon Vall de la persona a lo largo de todas
d’Hebron. las fases.

Fase cronica En resumen...

Recursos especificos para Dafio Cerebral T ——

e Asociacion TRACE (Associacio Catalana de Traumatismes activacion y coordinacién entre
Cranioencefalics i Dany Cerebral) que es una entidad del niveles asistenciales en fase agu-
Movimiento Asociativo Dafio Cerebral. da (p. ej., ictus, trauma, etc.).

- Variedad de recursos de rehabi-
litacion de media estancia y de

e Centros de dia para personas con discapacidad fisica e varias unidades de rehabilitacién
intelectual. para el Dafio Cerebral.

¢ Servicio de apoyo a la autonomia en el propio hogar
para personas con discapacidad fisica e intelectual.

e Servicios de acogida residencial para personas con disca- - Falta de recursos especi-
pacidad fisica e intelectual. ficos de rehabilitacion en

la fase crénica.
Decreto 142/2010, de 11 de octubre, por el que se aprueba la Cartera

de Servicios Sociales 2010-2011.




FE
Extremadura 8‘\

Federacion
Espanola de
Dafio Cerebral

Fase aguda

- CHospital San Pedro de Alcantara (Caceres).
- Hospital Infanta Cristina (Badajoz).

- Hospital Virgen del Puerto (Plasencia).
- Hospital de Mérida.

- Hospital de Don Benito.

- Hospital de Llenera.

- Plan de Atencion al Ictus en Extremadura (no actualizado).
- No hay un cédigo trauma especifico.

Disponible.

Fase subaguda

e Desde la habitacion trascurridas las primeras horas y si es posible en el gimnasio.
e Centrada exclusivamente en fisioterapia.

¢ lIntensiva en el centro de rehabilitacion Casaverde.
¢ No intensiva en camas Tipo 1, Tipo 2 y Tipo 3.

Plan Marco de Atencidn Socio-Sanitaria en Extremadura (2005-2010) de la Consejeria de Sanidad y Consumo y Consejeria de
Bienestar Social

Centro de rehabilitacion Casaverde

Menor de 80 afios, Dafio Cerebral
reciente, buen prondstico y estado
funcional previo.

Hospitalizacién y
ambulatorio.

Logopedas, terapeutas ocupacionales,
fisioterapeutas, neurospicélogos.

Fase crdnica En resumen...

 Recursos especificos para Dafio Cerebral -Unidad de fctus en todas

¢ No hay constancia de la existencia de recursos ( movi- las provincias.
miento asociativo/ centros de dia/ residencias) especifi- - Rehabilitacion multi-
cas para personas con Dafio Cerebral. disciplinar TS 7
duradera en régimen
e Servicio de centro de dia.

e Servicio de atencién residencial.
e Servicio de ayuda a domicilio.

=

- Pocas posibilidades de
rehabilitacion ambulato-
ria en fase subaguda.

Catdlogo de servicios y prestaciones econémicas del Sistema para la - Ausenlcja de recursos
Autonomia y Atencién a la Dependencia, la intensidad de los servicios especificos en la fase
y el régimen de compatibilidades, aplicables en la Comunidad Autdno- crénica.

ma de Extremadura de la Consejeria de Salud y Politica Social




0 e DA
Galicia o

Federacion

Fase aguda

- Hospital Alvaro Cunqueiro (Vigo).
- Hospital Clinico Universitario de Santiago-CHUS.
- Complejo Hospitalario Universitario A Corufia (CHUAC).

- Hospital Universitario Lucus Augusti (HULA).
- Complexo Hospitalario Universitario de Ourense (CHUO) — pendiente.

- Plan de Asistencia Ao Ictus en Galicia (Plan Ictus) de la Conselleria de Sanidade de la Xunta de Galicia.
- No hay un cédigo trauma especifico.

Disponible = centro de atencion al ictus (CAl).

Fase subaguda

e Desde la habitacion trascurridas las primeras horas y si es posible en el gimnasio.
¢ Centrada en fisioterapia y a veces logopedia.

e Intensiva en unidades de rehabilitacidn hospitalaria (Hospital Alvaro Cunqueiro, Hospital Maritimo de Oza 'y
Clinico Universitario de Santiago) y rehabilitacién ambulatoria en hospitales de nivel Il y 111.
¢ No intensiva en la Unidad de Dafio Cerebral en el Hospital Quirdnsalud (Pontevedra).

Hospitalizacién y ambulatorio.

3 semanas hasta 6 meses

Trabajadores sociales.

Dafio Cerebral moderado a severo, 2 o + areas
afectadas, buena funcionalidad previa.

Logopedas, terapeutas ocupacionales,
fisioterapeutas y neurospicélogos.

*Puestos de informacion de asociaciones de FEDACE en el Hospital Universitario Lucus Augusti y en
Clinico Universitario de Santiago

Fase cronica

« ADACE Lugo, ADACECO A Corufia, ALENTO Pontevedra, - R,efl‘,abi",ta:ié",mu'ﬁdis'
FEGADACE Galicia, SARELA (S. Compostela) y RENACER EAIET? [INETENE) Y S
. - o régimen hospitalario
Ourense (entidades del Movimiento Asociativo). (aunque es breve).
e Plazas concertadas con el Movimiento Asociativo: a) servi- -Recursos especificos en
cios de atencidn diurna y b) atencidn residencial (solo en fase crénica (centros de
ALENTO Pontevedra). dia y residencia)
e Centro de Promocion de la Autonomia Personal (CPAP)
en Bergondo (A Coruiia).
DECRETO 149/2013, de 5 de septiembre, por el que se define la carte-
ra de servicios sociales para la promocién de la autonomia personal y
la atencidn a las personas en situacion de dependencia de la Conselle-
ria de Politica Social de la Xunta de Galicia

En resumen...

- Falta de recursos de re-
habilitacién de media-lar-
ga estancia




La Rioja DA

Fase aguda

- Hospital San Pedro (Logrofio).

- Sistema Publico de Salud de La Rioja (Servicio Riojano de Salud, SERIS), Gobierno de La Rioja.
- No hay un cddigo trauma especifico.

No disponible.

Fase subaguda

e Desde la habitacion trascurridas las primeras horas.
¢ Centrada en fisioterapia, terapia ocupacional y logopedia.

e Rehabilitacién intensiva: ambulatoria.

¢ Centros de convalecencia de media estancia: el Hospital Viamed Valvanera (Rioja Media), Unidad de Viamed
Los Jazmines en Haro (Rioja Alta) y Viamed Nuestra Sefiora Virgen del Carmen de Calahorra (Rioja Baja).

e Derivacion a centros de rehabilitacién intensiva fuera de la comunidad: Instituto Guttmann en Barcelona
y Centro de Referencia Estatal de Atencién al Dafio Cerebral (CEADAC) en Madrid.

Rehabilitacion ambulatoria: Hospital San Pedro

Personas con Dafio Cerebral en fase Ambulatorio.

subaguda.

Variable en funcion de objetivos terapéuticos.

Médicos rehabilitadores,
neuropsicologos, trabajadores sociales,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales
y logopedas. Cuando es preciso se
colabora con neurdlogos.

Recomendable la participacidn de los familiares
en las terapias. En cada consulta se valora al
paciente y se presta atencion a los cuidadores
como parte fundamental del proceso.

Fase crdnica En resumen...

e ARDACEA (Asociacion Riojana de Dafio Cerebral Adquirido) -La atencién y ayuda a la
que es una entidad del Movimiento Asociativo.. i elinicate i ase

e CRMF Lardero (Centro de Recuperacion de personas con ;jnil)?r?\c;ii?/;i/(zgﬂg:t?\fas).
discapacidad fisica, Logrofio, La Rioja).

e Centros de dia, Ocupacionales y Residenciales pertene-
cientes a la cartera de servicios de los Servicios Sociales
de La Rioja. - Pocos recursos especifi-

Decreto 31/2011, de 29 de abril, por el que se aprueba la Cartera cos en la fase cronica.
de Servicios y Prestaciones del Sistema Publico Riojano de Servicios
Sociales




Comunidad de Madrid DA

Fase aguda
- Hospital Universitario La Paz. - Hospital Universitario la Princesa.
- Hospital Universitario 12 de Octubre. - Hospital Universitario Puerta de Hierro.
- Hospital Universitario Gregorio Marafién. - Fundacién Hospital de Alcorcon.
- Hospital Universitario Ramon y Cajal. - Clinica San Carlos.
- Hospital Universitario Principe de Asturias. - Hospital Rey Juan Carlos.

- PLAN DE ATENCION A LOS PACIENTES CON ICTUS- COMUNIDAD DE MADRID 2019, dependiente de la
Consejeria de Sanidad.
- No hay un cédigo trauma especifico.

Disponible.

Fase subaguda

¢ Desde la habitacion trascurridas las primeras horas.
e Centrada exclusivamente en fisioterapia. A veces se ofrece servicio de neuropsicologia.

e Rehabilitacidn intensiva para Unidades de neurorehabilitacién Clinica San Vicente/ Fundacién Instituto
Dafio Cerebral. San Jose/ Hospital Hestia.

Hospitalizacién y ambulatorio.

Hospitalizacion: 2 meses.
Ambulatorio: 6 meses.

Sin especificar.

Pliego de... tratamiento de rehabili-
tacion de Dafio Cerebral reversible
de referencia “P.N.2/2018 DANO
CEREBRAL REHABILITABLE”...

Entre 16 y 75 afios, Dafio Cerebral reciente,
buen prondstico y estado funcional previo,
secuelas severas.

¢ Rehabilitacién no intensiva para
Dafio Cerebral: Instituto San José.

...DANO CEREBRAL IRREVERSIBLE Logopedas, terapeutas ocupacionales,
NO REHABILITABLE, EN REGIMEN DE fisioterapeutas, psicologos.
HOSPITALIZACION, EN LA COMUNI-

DAD DE MADRID", d ia C.A. . , L. -
1/2017.. » de referencia Existe algun recurso de atencion tras esta fase y antes de la crénica -> CEADAC

Fase cronica

e Plazas concertadas en: APANEFA, CIAN Rehabilitaciéon
Grupo 5, POLIBEA SUR y POLIBEA NORTE y Centro de
Rehabilitacién LESCER.

e Asociaciones APANEFA, AFADACS, AFASIA ACTIVA, ICAM,
AECUM, HAPPY BRAINS (entidades del Movimiento Aso-
ciativo Dafio Cerebral).

En resumen...

- Normativa especifica en
la fase subaguda (intensi-
va y no intensiva).

- Plazas especificas para las
personas con problemas
de conducta

¢ Servicio de centro de dia. - Recursos de rehabilitacion
¢ Servicio de atencidn residencial. intensiva de duracion
e Centros ocupacionales y viviendas comunitarias. bastante limitada.

- Falta de coordinacion

Decreto 54/2015, de 21 de mayo, por el que se regula el procedi- SO EEEETE

miento para reconocer la situacion de dependencia y el derecho a las
prestaciones del sistema para la autonomia y atencion a la dependen-
cia en la Comunidad de Madrid




F
Region de Murcia e

Federacion
Espanola de
Dafio Cerebral

Fase aguda

- Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca (Murcia)*.
- Hospital General Universitario Santa Lucia (Cartagena).
Hospital de referencia y hospital con el servicio regional de neurocirugia.

- Disponible en el resto de hospitales.

- Programa de Atencion al Ictus en la Region de Murcia, aprobado por el Servicio Murciano de Salud.
- No hay un cddigo trauma especifico.

Disponible.

Fase subaguda

e Desde la habitacion transcurridas las primeras horas.
o Hospital Virgen de la Arrixaca: fisioterapia, terapia ocupacional, logopeda y neuropsicélogo. Sin embargo,
no existen todas las dreas en el resto de los hospitales.

¢ Intensiva ambulatoria en los hospitales de referencia.
¢ No se dispone de informacidn de la no intensiva.

Ambulatorio.

6 meses maximo.

No se dispone de informacién.

Personas con Dafio Cerebral excepto déficit neurolégico
reversible, enfermedad concomitante, déficit cognitivo o
anosognosia.

Fisioterapeutas, logopedas, terapeutas
ocupacionales,neuropsicologos.

Fase cronica

e Apenas existen, solo algunas plazas concertadas en el
centro de dia INTEGRA.

e La Asociacion DACEMUR Murcia del Movimiento Asociati- - Plan ictus y buena organi-
vo Dafio Cerebral da atencién privada ambulatoria. zacion en la fase aguda.

¢ Servicio de centro de dia.

En resumen...

e Servicio de atencidn residencial para personas con disca- - Pocas posibilidades de
pacidad fisica. rehabilitacion en fase
subaguda.

Decreto 10/2018, de 14 de febrero, por el que se establece el régimen .
Jjuridico de los conciertos sociales en la Region de Murcia en los - Aus,e_nC|a de recursgs es-

servicios sociales especializados en los sectores de personas mayores pecificos en fase crénica.

y personas con discapacidad de la Consejeria de Familia e Igualdad de
Oportunidades y el Instituto Murciano de Accion Social (I.M.A.S.)




Comunidad Foral de Navarra DA

Fase aguda

- Complejo Hospitalario de Navarra (CHN).
- Hospital Reina Sofia de Tudela (HRST).

- Plan de Salud de Navarra 2014-2020 aprobado por la Comision de Salud de Parlamento de Navarra el 16
de septiembre de 2014.

- Laatencion al ictus se aborda desde tres estrategias: urgencia tiempo dependiente, persona dependien-
te y cronicos.
Dispone de un cédigo trauma.

Disponible

Fase subaguda

e Desde la habitacion trascurridas las primeras horas. También existe un gimnasio.
e Centrada exclusivamente en fisioterapia.

¢ Intensiva en la Clinica Ubarmin.

Orden Foral 60/2003, de 15 de mayo, del Consejero de Salud, por la que se crea la Unidad de Dafio Cerebral y Medular de la
Clinica Ubarmin

¢ No intensiva en el Hospital San Juan de Dios de Pamplona.

Concierto con la Consejeria de Sanidad

Clinica Ubarmin

Hospitalizacién y ambulatorio.

Estabilidad clinica, independencia previa,
prondstico de vida superior a 1 afio y ausencia de
pluripatologia.

Ambulatorio: desde 2-3 meses hasta 1 afio.
Hospitalizacidn: Hasta 3-4 meses.

Logopeda, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta,
neuropsicélogo (sélo uno).

Fase cronica

e Centro de dia / unidad residencial .ADACEN Navarra del

En resumen...

- Conexidn excelente entre

Movimiento Asociativo Dafio Cerebral.
e Centro de dia / unidad residencial Infanta Elena

e Centro de dia.
e Atencion residencial.
e Centro ocupacional.

Ley Foral 15/2006, de 14 de diciembre, de Servicios Sociales y el De-
creto Foral 69/2008, de 17 de junio, por el que se aprueba la Cartera
de Servicios Sociales de ambito general

el ambito hospitalario y
la Clinica Ubarmin.

- Existencia de recursos
especificos concertados
en la fase cronica

- La rehabilitacion intensi-
va en fase aguda se cen-
tra en el area fisiotera-
péutica y menos en otras
aunque si se abordan




Pais Vasco 8‘\

Federacion

Fase aguda

- Hospital Universitario Cruces (Vizcaya).

- Hospital Universitario Basurto (Vizcaya).

- Hospital Universitario de Galdakao-Usansolo (Vizcaya).
- Hospital Universitario Donostia (GuipUzcoa).

- Hospital Universitario de Alava — HUA (Alava).

- Las Unidades de Ictus dependen del Servicio Vasco de Salud (Osakidetza).
- No hay un cddigo ictus ni otros cddigos hospitalarios especificos.

No disponible.

Fase subaguda

e Rehabilitacién implicada desde las horas iniciales del proceso clinico.
e Centrada en fisioterapia, terapia ocupacional y logopedia.

e Rehabilitacion intensiva: ambulatoria.
¢ Unidades de Dafo Cerebral:.

e Hospital Gorliz.

e Hospital Leza.

e Centro Aita Menni.

Fase cronica

e Asociaciones ATECE Gipuzkoa, ATECE Araba y ATECE Bizkaia que son entidades del Movimiento Asociativo
Dafio Cerebral.

e Centro de dia Bekoetxe y Luzgorri.

e Aita Menni— Centro de Dia de Dafio Cerebral.

e Recursos de los servicios sociales: Ayuda a domicilio, prestacion econdmica, centro de dia o centro ocu-
pacional.
¢ Unidad Residencial Sociosanitaria (URSS).

Decreto 31/2011, de 29 de abril, por el que se aprueba la Cartera de Servicios y Prestaciones del Sistema Publico Riojano de
Servicios Sociales

En resumen...

- Conexion excelente entre
el ambito hospitalario y la
Clinica Ubarmin.

- Existencia de recursos
especificos concertados en
la fase crénica.

- La rehabilitacion
intensiva en fase aguda
se centra en el area
fisioterapéutica y menos
en otras aunque si se
abordan.




Comunidad Valenciana DA

Fase aguda
- Hospital General Universitario de Castellén. - Hospital General Universitario de Alicante.
- Hospital Clinico Universitario de Valencia. - Hospital General Universitario de Elx.
- Hospital Universitario y Politécnico de la Fe. Asimismo, existen Equipos de Ictus en multiples
- Consorcio Hospital General Universitario de hospitales de la comunidad.
Valencia.

- Plan de Atencion al Ictus en la Comunitat Valenciana, de la Generalitat Valenciana, Conselleria de Sanitat
Universal i Salut Publica.
- Estrategia para la atencién al Dafio Cerebral en la Comunitat Valenciana 2017-2020.

Disponible.

Fase subaguda

e Rehabilitacién multimodal - no se especifican las areas.
e Durante 15 a 30 dias.

¢ Domicilio con apoyo, en residencia asistencial o en HACLE.
e Atencion y control ambulatorio en su departamento para las areas especificas.
¢ Intensiva:

Estabilidad clinica, 16-75 afios, buena situacion Hospitalizacion y ambulatorio.
funcional previa, objetivos multidominio, sin
rehabilitacién en los ultimos 6-12 meses.

Hospitalizacién: de 60 a 80 dias hasta un maximo de
180 Ambulatorio: Entre 6 semanas a 6 meses hasta un
maximo de 12.

Logopeda, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta,
neuropsicélogo.

No estd regulada.

Real Decreto 1030/2006 de 15 de septiembre Anexo Ill cartera de servicios comunes de atencion especializada, dependiente
dela Oficina Autonomica del Dafio Cerebral Adquirido de la Consejeria de Sanidad

Fase cronica

e Centro de dia Torrefiel (Valencia). En resumen...

e Las asociaciones NUEVA OPCION Valencia, ADACEA Alican-
te y ATENEO Castellon del Movimiento Asociativo Dafo
Cerebral, tienen plazas concertadas en centro de dia. : - L.

e FEVADACE Federacién Comunidad Valenciana (entidad PDIaar“?oe(S:terf;srg;I:o € e 2|
del Movimiento Asociativo). IOUA e

« Ateneo Maestrat y ACERVEGA. - Rehabilitacion multidisciplinar

- , intensiva y duradera en régi-
e Programas de promocion de la autonomia personal con men hospitalario v ambula.
financiacion parcial. P Y

Recursos no especificos para Dafio Cerebral o

¢ Servicio de atencidn residencial. - Falta de coordinacién
e Centros de dia. sociosanitaria.
e Centros ocupacionales. - Falta de recursos residen-

ciales especificos para el

DECRETO 62/2017, de 19 de mayo, del Consell, por el que se establece DEfe CaalaEl

el procedimiento para reconocer el grado de dependencia a las
personas y el acceso al sistema publico de servicios y prestaciones
economicas




Ceuta y Melilla DA

Fase aguda

- No hay en ninguna de las dos Ciudades Autonomas.
- Serealizan traslados en avidn y/o maritimos breves a la peninsula (Andalucia) para realizacion de proce-
dimiento especializados (trombectomia o procedimientos de radiologia intervencionista).

- No hay normativa especifica ni para ictus ni para TCE.

Disponible con la Fundacion Jiménez Diaz.

Fase subaguda

e Desde la habitacion trascurridas las primeras horas y si es posible en el gimnasio.
e Centrada exclusivamente en fisioterapia.

¢ Intensiva: Solamente rehabilitacion ambulatoria.
¢ No intensiva: recursos no especializados.

No hay normativa especifica en ningun caso

Rehabilitacion ambulatoria

Solamente ambulatorio.
Personas que puedan beneficiarse clinicamente.

Ciclos de 3 meses hasta 1 o 2 afios.

Fisioterapeutas y conciertos con terapeutas
ocupacionales y logopedas 2h semanales para
cada uno.

Trabajador social, si necesidad.

En resumen...
Fase cronica

- Recurso especifico en la
 Recursos especificos para Dafio Cerebral fase cronica (Mellla).

¢ No existe constancia de la existencia de movimiento -C.oordl.naaon a nivel hos-
asociativo para personas con Dafio Cerebral en ambas pitalario bzl:\stante reglada
ciudades auténomas. con la peninsula.

e Servicio de Promocion de la Autonomia Personal- IM-

SERSO (Melilla). - Falta de recursos de

rehabilitacién intensivos
en fase subaguda.

- Ausencia de recursos
especificos en la fase

Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocidn de la Autonomia crénica (Ceuta).

Personal y Atencidn a las personas en situacion de dependencia

e Servicio de centro de dia para personas mayores.
e Servicio de atencidn residencial para personas mayores.
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B. PARTICIPANTES EN LAS ENTREVISTAS
DESARROLLADAS.

Andalucia

e Carmen Béjar Reyes. Equipo DITC. Jefatura de centros y servicios
de la Junta de Andalucia.

¢ Daniel Jiménez Calvo. Equipo DITC. Jefatura de centros y servicios
de la Junta de Andalucia.

¢ Joan Montaner. Director del Programa de Ictus IBIS-HVR-HVM
de Sevilla, Jefe de Servicio de Neurologia del Hospital Macarena y
Coordinador del Plan Andaluz de Atencidn al Ictus.

¢ Rocio de la Rosa. Directora- gerente de la Federacidon Andaluza de
Daio Cerebral FANDACE.

Aragoén

¢ Francisco Eguinoa Zaborras. Jefe de Seccidon de Coordinacién de
Prestaciones para la Discapacidad. Instituto Aragonés de Servicios
Sociales (IASS).

e Maria Bestué Cardiel. Responsable autondmica del Servicio de Es-
trategias de la Direccidon General de Asistencia Sanitaria del Gobier-
no de Aragon.

¢ Ruth Ambrés. Trabajadora social de la Asociacion Ictus de Aragén (AIDA).
Asturias

¢ Maria Garcia Fraile. Trabajadora social de la Unidad de Recursos de
Personas Mayores Consejeria de Derechos Sociales y Bienestar de
Principado de Asturias.

e Maria Jesus Rodriguez. Asociacion Ictus Asturias y otras lesiones
cerebrales (ASICAS).

¢ Sergio Vallés Garcia. Director General Cuidados, Humanizacién y
Atencidn Sociosanitaria.

Islas Baleares

¢ Angélica Miguélez. Subdirectora de Atencién a la Cronicidad, Coor-
dinacion Sociosanitaria y Enfermedades Poco Frecuentes.

¢ Francesc Alberti. Subdirector de Atencién Hospitalaria y Salud Mental.

¢ Penélope Navas. Trabajadora social de Rehacer: Asociacion de
Dafio Cerebral de Baleares.
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e Rosa Duro. Subdirectora de Humanizacién, atencién al usuario y
formacion.

Canarias

¢ Francisco Javier Alfonso Lopez, técnico de la Direccion General de
Programas Asistenciales (DGPPAA) del Servicio Canario de La Sa-
lud (SCS).

¢ José Francisco Diaz Rodriguez. Médico Rehabilitador EVO en Con-
sejeria de Politicas Sociales.

¢ Alejandra Susana Gyorko Gyorkos Galocsy de Galocs. Presidenta
de la Asociacion ADACEA Gran Canaria.

¢ Arturo Rincdn. Presidente de la Asociacion ADACEA Tenerife.
Cantabria

e Raquel Bustillo. Jefa de Seccién de Recursos Comunitarios de la
Subdirecciéon de Dependencia.

e Pilar Calvo Martin. Fisioterapeuta y supervisora de Rehabilitacion
del Hospital Universitario Marqués de Valdecilla.

¢ Lourdes Lopez de Munain Marqués. Médico especialista en Reha-
bilitacion y Medicina Fisica. Jefe de Servicio de Rehabilitacion del
Hospital Marqués de Valdecilla.

e M2 José Sanchez Pérez. Médico especialista en Rehabilitacion y Me-
dicina Fisica. Especialista en Rehabilitacion Neuroldgica del adulto.
Servicio de Rehabilitacion del Hospital Marqués de Valdecilla.

Castilla- La Mancha

¢ Ana Cabellos Cano. Directora general de la Fundacion Tutelar de
Dafio Cerebral de Castilla - La Mancha (FUNDACE CLM).

Castillay Leén

¢ Beatriz Lopez de la Cuesta. Jefe de Servicio de Concertacién.

e Purificacion de la Iglesia Rodriguez. Jefa de Cartera de Servicios de A.
Especializada. Direccidn Técnica Hospitalaria y Programacion Asistencial.

* Reyes Pérez Rico. Jefa de Servicio de Autonomia Personal y Aten-
cién a Personas con Discapacidad, Gerencia de Servicios Sociales
de Castilla y Ledn.

¢ Yolanda Garcia Yuste. Coordinadora de la Asociacion Salmantina
de Dafio Cerebral (ASDACE Salamanca).
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¢ Beatriz Tomas. Trabajadora social de la Asociacidon de Daiio Cere-
bral Adquirido de Castilla y Ledn (CAMINO Valladolid).

e Mdnica Alba. Educadora social de la Asociacion de Dafio Cerebral
de Burgos (ADACEBUR).

Cataluia

e Joan Sauri Ruiz. Neuropsicélogo en el Institut Guttmann (Barcelona).

¢ Lourdes Andreu. Coordinadora de la Asociacion Catalana de Tratu-
matismos Craneoencefalicos y Dafo Cerebral (TRACE).

¢ Natalia Pérez de la Ossa. Directora del Pla directiu de neurologia.

¢ Roger Cusco Segarra. Jefe del Servicio de Programas Sectoriales de
la Sbd. de Programacion y Evaluacién del ICASS, Departamento de
Bienestar Social y Familia de la Generalitat de Catalunya.

¢ Susana Rodriguez Gonzalez. Especialista en Medicina Fisica y Re-
habilitacion en el Hospital Vall d’'Hebron (Barcelona).

Extremadura

e Manuel Cid. Direccion Gerencia SEPAD. Consejeria Sanidad y Servi-
cios Sociales Junta de Extremadura.

Galicia

e Begoia Hermida. Directora de la Federacién Gallega de Dafio Ce-
rebral (FEGADACE).

¢ Fernando Gonzalez Abeijon. Subdirector de Inspeccién de centros
de servicios sociales.

¢ Gonzalo Mira Villar. Director-gerente de Alento (Vigo).
e Iria Abel Parga. Directora y trabajadora social en ADACE Lugo.

¢ José Maria Prieto Gonzalez. Jefe de Servicio de Neurologia y Profe-
sor Asociado de Medicina. Hospital Clinico Universitario (Santiago de
Compostela). Presidente da Sociedade Galega de Neuroloxia.

e Maria Francisca Gomez Santos. Secretaria Xeral Técnica Politica So-
cial, Conselleria de Politica Social.

¢ Natalia de Llano Garcia. Directora de ADACECO (A Coruiia).

¢ Rocio GarciaCalvo. Directora y neuropsicologa en la Asociacién Ce-
rebral de Compostela Sarela.

¢ Rosa Martin Mourelle. Representante da Sociedade Galega de Me-
dicina Fisica e Rehabilitacién.
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La Rioja

¢ Sara Sagredo Garrido. Directora- gerente de la Asociacidn Riojana
de Dafio Cerebral (ARDACEA).

e M2 Eugenia Marzo Sola. Secretaria del Director General de Salud
Publica, Consumo y Cuidados del Gobierno de La Rioja. Neurdloga
en el Hospital San Pedro.

e Maria Teresa Hurtado Carrillo. Jefa de servicio de esta Direccion
General, Servicios Sociales.

Comunidad de Madrid

e Maria Victoria Palomar. Directora- gerente de Asociacion de Dafio
Cerebral sobrevenido de Madrid (Apanefa).

Regidén de Murcia

¢ Inmaculada Barceld. Directora General de Asistencia Sanitaria del
Servicio Murciano de Salud.

¢ Irene Valverde. Trabajadora social de DACEMUR.

e M2 Jesus Ferrdandez. Subdirectora General de Atencién Sanitaria y
Continuidad del Servicio Murciano de Salud.

e M2 Mercedes Pardo. Jefa de Secciéon de Promocion de la autono-
mia de la Direccién General de Personas con Discapacidad del Ins-
tituto Murciano de Accidn Social -IMAS.

Comunidad Foral de Navarra

¢ Francisco Nistal. Director- gerente de la Asociacidn de Dafio Cere-
bral de Navarra (ADACEN).

¢ Inés Francés Roman. Directora-gerente de la. Agencia Navarra de
Autonomia y Desarrollo de las Personas.

e Meritxel Candado Sanzo. Jefa de Unidad de Rehabilitacién en la
Clinica Ubarmin (Pamplona).

¢ Santiago Martinez Gorostiaga. Jefe de Rehabilitacion Neuroldgica
de la Clinica Ubarmin (Pamplona).

Pais Vasco

¢ Marian Olabarrieta Ibarrondo. Directora de Servicios Sociales de |a
Viceconsejeria de Politicas Sociales.

¢ Lourdes Carrasco. Trabajadora social de la Asociacién de Dafio Ce-
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rebral de Gipuzkoa (ATECE GIPUZKOA).

e Sandra Ibarrondo. Trabajadora social de la Asociacidn de Dafio Ce-
rebral de Alava (ATECE ARABA).

Comunidad Valenciana

¢ Jaume Morena Guiart. Coordinador de la Oficina del Dano Cere-
bral de Comunidad Valenciana y director de la Pedrera de Denia.

¢ Inmaculada lhiguez Muiioz. Directora de Nueva Opcidn Valencia.
¢ Marta Climent Lopez. Trabajadora social de Nueva Opcién Valencia.

¢ Pablo Rodriguez. Subdirector de Planificacidon y Ordenacion Asis-
tencial de la Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica.

Ciudades autonomas de Ceuta y Melilla

¢ Jorge Moreno. Médico rehabilitador del Instituto Nacional de Ges-
tion Sanitaria (INGESA) en Melilla.

e Carolina Boj. Coordinadora del Servicio de Promocidn de la Auto-
nomia Personal del Imserso en Melilla.

C. COLABORADOR DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO
DANO CEREBRAL EN EL INFORME.

e Marta Climent. Trabajadora Social de la Asociacidon de Dafio Cere-
bral Adquirido de Valencia, Nueva Opcidn.
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