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1. ¢QUE ES EL DANO CEREBRAL ADQUIRIDO?




@ 1. ¢QUE ES EL DANO COLATERAL ADQUIRIDO?

El Dano Cerebral Adquirido, en adelante DCA, supone un
deterioro importante de la salud y la calidad de vida de
las personas que lo han sufrido y de la familia.

Se trata de una lesion que se produce en el cerebro de
una persona por la accion de un golpe (traumatismo cra-
neoencefalico),ictus o a causa de falta de oxigeno, infec-
cion, intervencion neuroquirtrgica, o tumor.

Cuando el origen del DCA es un golpe hablamos de
traumatismo craneoencefalico, si es un accidente cere-
brovascular se utiliza el término ictus cerebral, si es por
falta de oxigeno (causado por accidente cardiaco, intoxi-
caciones o0 ahogamiento) se nombrara la causa con el
término anoxia.

Muchas de esas causas actuan de forma brusca e im-
prevista, creando una situacion de urgencia sanitaria que
precisa actuaciones muy complejas que se desarrollan
en hospitales de alta especializacion.

La persona con DCA debe ser atendida con urgencia.
Las primeras acciones sanitarias tienen como objetivo
sostener la vida del paciente, reducir los dafios que pue-
da causar la lesion cerebral, y controlar los riesgos de
agravamiento del dafio sufrido. Debe realizarse el tras-
lado al hospital de manera inmediata. Alli se efectuaran
las intervenciones necesarias para favorecer la evolucion
positiva del estado de la persona, prevenir los dafios evi-
tables, y tratar las complicaciones que puedan producir-
se.

Con frecuencia la persona con DCA de cierta importan-
cia es atendida inicialmente en unidades de vigilancia y
cuidado intensivo, debido a que ha perdido la conciencia
0 a otras complicaciones graves que requieren medidas
de supervision constante.

¢ QUE PODEMOS HACER CUANDO
SE PRODUCE EL DANO CEREBRAL?

El DCA puede presentarse de muy diversas formas. De
ello dependera nuestra actuacion. Cuando se trata de
accidentes (de trafico, laborales, etc.):

Lo mas importante es establecer contacto urgentemente
con los servicios de emergencia absteniéndonos de mo-
vilizar a la persona con DCA si no estamos entrenados
para ello.

En caso deictus, si notamos que la persona presenta:

e Pérdida de fuerza o sensibilidad en la mitad del cuer-
po.

e Pérdida de vision o vision borrosa.

e Dificultad para hablar o entender lo que le dicen.

e Dolor de cabeza muy intenso y repentino.

Es momento de actuar. No conviene automedicarse ni
esperar a ver si se pasa. La accion principal sera ga-
rantizar el acceso en el tiempo mas breve posible

a un hospital.

e [lamando inmediatamente al teléfono de emergen-
cias 112.

e Avisa a un familiar/amigo para que te acomparie.

e Anotalahoraalaque empezo a sentirse mal.
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1. EL INGRESO

En las primeras horas, mientras atienden a nuestro fami-
liar, se nos solicitara informacion administrativa, social,
legal, y sanitaria. Después sb6lo podremos esperar, y
comenzaremos a tomar contacto con otros familiares y
amigos. A la persona con DCA se le estaran haciendo
pruebas, a veces intervenciones quirdrgicas, otras veces
se le estaran administrando medicamentos.

La espera es a veces muy prolongada hasta que nos en-
tregan la primera informacion sobre el estado de nuestro
familiar.

Nuestro estado emocional serd malo, probablemente
estaremos muy angustiados y habremos pensado de
todo (desde en el fallecimiento hasta en las peores po-
sibilidades de como quedara), estaremos muy cansa-
dos por la espera y la tension que estamos sufriendo...,
aunqgue no lo notaremos. Ademas, puede que estemos
lejos de nuestro domicilio y en un ambiente que no co-
nocemos bien y en el que nos sentimos desorientados:
EL HOSPITAL.

¢ QUE DEBEMOS HACER EN ESTA SITUACION?

Si es posible, no debemos esperar solos, y menos aun
recibir la informacion médica una persona sola ya que es
probable que la olvidemos, no preguntemos bien lo que
nos importa, no solicitemos la atencidn que necesitamos
y ala que tenemos derecho, o nos afecte negativamente
mas de lo inevitable.

Es probable que la estancia en el hospital se prolongue.
Los primeros momentos son agotadores. La presencia
de familiares y amigos es importante, y conviene aprove-
char su apoyo y disponibilidad para ayudar.

Pero en esta fase s6lo queda esperar y hay que estar pre-
parado:

e Sinuestro familiar o amigo esta en cuidados intensi-
vos habra que esperar a que ya no los necesite y sal-
ga de ese espacio.

e Siesta en area postquirtrgica (unidades de reanima-
cion y despertar) a que pueda abandonar también
esa asistencia. Es fundamental entonces economizar
energias: descansar, cuidarse en la hidratacion vy ali-
mentacion durante la espera en las salas de estancia
de familiares de pacientes, permanecer en las salas
de espera soélo si se siente uno/a mejor alli que fuera
(por ejemplo, durmiendo en otro lugar mas apropiado
para ello), darse relevos en la espera entre familiares
y amigos.

La familia no debe adoptar decisiones definitivas
importantes hasta que la situacion evolucione
(dejar trabajos, ventas o compras importantes, cambios
de domicilio, 0 abandono de estudios o actividades que
el dia anterior nos eran valiosas). Podemos equivocarnos
y empezar a crear un nuevo problema que después pue-
de dificultar la evolucion del paciente y de la familia. Todo
lo que pueda posponerse debe posponerse.

Es también muy importante atender las cuestiones lega-
les sihayimplicaciones de este tipo en el dafio: por el tipo
de causa (por ejemplo, accidente laboral, trafico o agre-
sion), o para proteger y garantizar derechos si hay com-
pafias de seguros implicadas. El asesoramiento legal, si
fuera necesario, debe ser profesional y no prestado por
aficionados.
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2. MI FAMILIAR ESTA EN LA UCI

Insistimos en laimportancia de economizar energias, dis-
tribuir la participacion familiar en la espera, evitar crearse
nuevos problemas, cambiar sélo lo imprescindible en la
actividad familiar, posponer decisiones, asesorarse le-
galmente si fuera necesario y cuidar la salud de todos (la
tension prolongada pasa factura).

Es bueno que el médico de familia, en el caso de
familiares directamente afectados y que padecen
enfermedades cronicas importantes, (por ejemplo,
diabetes, hipertension, hipercolesterolemia, etc.) conoz-
ca lo que esta ocurriendo en sus vidas, por si con-
siderara necesario aumentar la vigilancia sobre la evolu-
cion de sus enfermedades.

¢COMO DEBO ACTUAR?

Durante la espera hay dos cuestiones muy impor-
tantes para los familiares: la informacién y la vi-
sita en UCI.

La informacién: es bueno que asista mas de una per-
sona a la entrevista con el médico, que se preparen pre-
viamente las preguntas y que se pidan explicaciones si
no se entiende algo.

¢ Qué informacion podemos esperar? Cada veznos
encontramos con mas médicos/as que informan bien.
También los ciudadanos sabemos preguntar mas y me-
jor. Pero en esta fase estamos angustiados y pedimos
que nos digan como seran las cosas para nuestro familiar
en un futuro: jandara?, ;jhablara?, sy la memoria?, ;sera
como antes?, ;se recuperara de todo?

Hemos de saber que en la mayor parte de los casos el
pronostico es incierto, hay que esperar a la evolucion (a
veces meses) para tener algo de seguridad sobre como
seran las cosas, hay que dejar el pronostico abierto. A
veces por causa de nuestra presion, otras por impru-
dencia, los médicos presentan pronosticos inseguros, o
demasiado tajantes (generalmente malos), o se contradi-
cen entre ellos. Eso aun nos hara sentir peor...Hay que
esperar.

Debemos tener presente que un paciente de UCI es un
paciente inestable, y que presenta mejorias y empeora-
mientos. Eso hace que la informacion de un dia pueda
verse modificada al dia siguiente. De nuevo..., hay que
esperar porque esta es la evolucion normal en la mayor
parte de los casos.

La visita: cada hospital pone sus normas y en cada UCI
las flexibilizan a su manera. La visita, la aproximacion al
paciente es buena para él y para la familia, también para
los amigos.

Si nos apetece le debemos hablar: cualquier cosa, un sa-
ludo, una presentacion, un carifio. Evitad conversaciones
alarmantes.

Nos impresionaran las maquinas, los pitidos de estas, la
indefension en la que vemos a nuestro familiar. Si esta
en coma no recordara este periodo, aunque veamos que
parece reaccionar a nuestra presencia (cambia el ritmo
cardiaco a veces, o la tension, o el ritmo respiratorio).
Sino observaramos esto no debemos preocuparnos.
Cuando los observamos nos anima, pero su significado
sobre la evolucion futura es incierto.
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3. YA ESTA EN PLANTA

Una vez superada la fase inestable o critica es proba-
ble que sea trasladado a una habitacion situada en una
planta de neurologia o neurocirugia. A veces se les tras-
lada a otras plantas si lo mas importante de la actuacion
asistencial es de ofra especialidad (traumatologia, por
ejemplo, en caso de poli fracturados), siendo seguidos
en esos casos por médicos de especialidades del cere-
bro (neurdlogos) desde los servicios antes citados.

El paciente puede ser trasladado a planta consciente o
aun sin consciencia.

Si estainconsciente debera mantenerse la espera evitan-
do complicaciones y dandole las atenciones que necesi-
ta para ello: control de riesgos infecciosos, evitacion de
Ulceras, movilizacion, control de espasticidad, control de
estimulacion y orientacion de esta, orientacion a la fami-
lia, cuidado médico general.

El objetivo es dar tiempo al proceso de recuperacion de
conciencia evitando incidentes que compliquen el pro-
nostico. Si nuestro familiar ha comenzado a recu-
perar la consciencia es probable que se muestre
muy afectado, y se comporte de manera rara o
agitada, reconociéndonos o no, y desorientado.

¢COMO DEBO ACTUAR?Y...
¢SI NO ME RECONOCE?

El paso a planta viene acompafado de una mayor de-
manda de actividad, tiempo y cuidado de la familia: Aho-
ra deberemos acompanar, vigilar, cuidar, y a veces com-
plementar al personal sanitario de planta.

Es cuando mas necesitamos el apoyo de todos y se ve
loimportante que fue economizar energias. Seguimos en

el hospital, pero al principio de la estancia en planta todo
es nuevo: otras enfermeras, otros médicos, otros familia-
res, otros espacios, otras incomodidades, otros temores
e incertidumbres.

Hay que dar tiempo, evitar que se haga dafio (que no
arranque sondas, que no se caiga de la cama, etc).

La situacion es dura porque nos alarma. Pero es s6lo un
paso mas y desde luego muy superior y mucho mejor
gue cuando estaba inconsciente. Esta progresando y
antes de ordenarse mentalmente esta caético. Pa-
ciencia. Tranquilizale. Explicale y repitele en don-
de se encuentra, pero no esperes que lo recuerde
o te haga caso... Vamos ganando tiempo.

4. ;:QUE ATENCION PRECISA EN EL
HOSPITAL UNA PERSONA CON
DANO CEREBRAL?

e Atencidn especifica: Ademas de la atencion gene-
ral, el paciente con Dafio Cerebral Adquirido, y mas
aun si es consecuencia de un accidente por trauma
complejo (frecuente en accidentes de trafico gra-
ves), tiene necesidad de intervencion coordinada
de diferentes especialistas médicos y de enfermeria.
Mientras esté en el hospital es importante que sea
evaluado, y tratado si fuera el caso, por todos los es-
pecialistas que su estado exija.

e Médico de referencia: Toda la intervencion tiene
que ser solicitada y coordinada por su médico de re-
ferencia en planta (generalmente un neurdlogo o un
neurocirujano).

e Informacién a la familia: Su médico responsable
tiene que ser conocido e identificado por la familia. Es
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un derecho basico regulado por ley, es obligacion del
hospital designarlo y es la garantia mas elemental de
una buena atencion. Es a ese médico a quien debe
dirigirse la familia para cualquier cuestion relacionada
con los tratamientos y para mantenerse informada.

e No pasar nada por alto: En el paciente con Dafo
Cerebral Adquirido ningun problema puede ser con-
siderado menor, a veces es una pérdida auditiva que
deben valorar los especialistas de otorrino, otras ve-
ces problemas en los ojos o de vision (de los oftal-
moblogos), quizas lesiones fraumatologicas, derma-
tologicas, o descompensaciones hormonales (de los
endocrinos), etc. En la hospitalizacion ha de enfocar-
se todo este estado complejo para que después al
alta, no tengamos que estar pendientes de primeras
consultas o de valoracion de lesiones.

e La rehabilitacion: Pero, sobre todo, en el hospi-
tal debe prescribirse e iniciarse la rehabilitacion tan
pronto como sea posible. Esa rehabilitacion requeri-
réa: fisioterapia casi siempre (esté o no consciente el
paciente), a veces logopedia, casi siempre también
orientacion neuropsicologica (también esté conscien-
te o no).

e Continuidad asistencial: La rehabilitacion en
el hospital es solo el comienzo de una actividad de
atencion sanitaria que debera continuar durante un
tiempo prolongado para facilitar el desarrollo de las
capacidades necesarias para lograr la mayor autono-
mia personal posible.

5.LA VIDA EN EL HOSPITAL CON
DANO CEREBRAL

“Cuanto menos hospital mejor”

La evolucion de la persona que sufrio dafo cerebral
puede ser lenta, a veces muy lenta y complicada (infec-
ciones, agravamientos, aislamientos por contagiosidad,
intolerancias a farmacos o reacciones alérgicas, compli-
caciones neuroldgicas, etc.). Otras veces la evolucion
es rapida hacia la estabilizacion suficiente como parano
necesitar en poco tiempo cuidados hospitalarios.

En general nos interesa saber que la estancia en el hos-
pital debe ser lo menos prolongada posible. El hospital
es un espacio con riesgos propios: de infeccion, de ago-
tamiento, de conflicto, y de exclusion y detenciéon de la
vida de quienes permanecen en él sin absoluta necesi-
dad.

Mientras estemos en el hospital procuraremos que nues-
tro familiar reciba la atencion que necesita. Habra veces
en que podremos ausentarnos sin problema. Incluso
las enfermeras nos animan a ello si ven que el pacien-
te esta seguro. Si podemos deberemos repartir la carga
del acompanamiento y la estancia, porque es pesada y
complicada: se duerme mal, la planta agota, el cuidado
crea a veces tensiones, y a veces el hospital deprime e
irrita.

Es necesario salir, hacer algo de vida normal, dormir en
la propia cama alguna vez, hablar con gente y contarle
como van las cosas y lo que tememos, lo que espera-
mos. Solo asi podremos seguir teniendo capacidad para
cuidar, a veces solo soportar, a nuestro familiar y al hos-
pital.

Hemos de hacer sitio a los amigos de nuestra persona
querida tan pronto como sea posible. Cuando aun es-
tan preocupados y alarmados deben incorporarse a las

©
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visitas y en lo posible a los cuidados. Interesa que no
rompan la relacion. Al hospital casi nadie va con gusto,
pero cuando uno deja de ir después le cuesta volver y
va desapareciendo de la vida de las personas, cuando
podrian aportar mucho apoyando y animando en la re-
habilitacion.

Pero si las cosas no fueran bien en la evolucion del pa-
ciente nuestra estancia en el hospital sera maslarga ain,
y se va a ver dificultada porque nuestro estado de animo
se va a complicar. Probablemente estaremos irritables
y deprimidos. Sentiremos que los médicos, enfermeras,
aparatos, tratamientos..., son indtiles. También que no
nos quieren alli. Algunos nos comprenderan y otros no. Y
puede que choguemos con alguien, con seguridad con
gente a quien queremos, pero también con profesiona-
les. No puede ser de otra forma, por algun lado tiene que
salir el temor, la frustracion y el enfado. Los sanitarios de-
ben comprender estos estados y el sentido de nuestras
protestas e irritacion. Algunos lo hacen, otros no.

Es importante saber que tenemos derecho a la atencion
y orientacion psicoldgica por los psicologos clinicos del
Hospital para hacer frente a la situacion. Puede que es-
tos profesionales accedan a nosotros a través de pro-
gramas especificos. Si no fuera asi hay que solicitarlos
al médico responsable de nuestro familiar.

Y mientras... cuidarse, repartir el esfuerzo, com-
partir a la persona. Asi la hospitalizaciéon va pa-
sando.

EL ALTA HOSPITALARIA NUNCA DEBE
PROPONERSE O PRODUCIRSE DE MANERA
PRECIPITADA.

Los pacientes y las familias son los primeros en asumir
que “cuanto menos hospital mejor”. Pero, lamentable-
mente hay veces que, aunque el proceso asistencial

necesario no esta terminado, la propuesta del alta hos-
pitalaria se precipita por razones que no tienen que ver
con las necesidades del paciente. Ofras veces, aun no
estamos preparados para hacer el cambio al domicilio o
a otro centro rehabilitador.

El alta de hospital ha de ser entendida como una
propuesta facultativa en el proceso de asistencia.
Ha de ser bien comprendida y compartida por la familia
y, si el paciente estuviera en condiciones para ello, por
el propio paciente.

¢ PARA CUANDO EL ALTA?

Solo es aceptable el alta cuando se reconoce que no
queda mas que hacer en el hospital:

e |a asistencia que habia que recibir esta completa:
el estado médico del paciente esta suficientemente
controlado y tratado sin necesidad de nueva inter-
vencion hospitalaria en breve plazo.

e Existe seguridad de que su estado y necesidades
sanitarias pueden ser atendidas mejor en régimen
ambulatorio 0 en otro centro al que se orienta, las
interconsultas estan realizadas, las pruebas infor-
madas, los tratamientos y orientaciones fijados, los
seguimientos al alta establecidos, y los informes en-
tregados.

e Si aln no estamos preparados para irnos lo habla-
remos con el Hospital, con el médico de referencia,
para obtener el tiempo necesario (por ejemplo, para
finalizar adaptaciones en el domicilio o tramites de
traslado).

e FEJ alta de hospital muy raramente se impone, y en el
caso de un paciente con Dafio Cerebral Adquirido
esto debe evitarse a toda costa, dado su estado de
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potencial desproteccion. Pero a veces los equipos
asistenciales y los directivos de hospitales presionan
y otras veces somos nosotros quienes, con nuestras
inseguridades y temores, dudamos sobre si sera lo
mejor marcharse.

6. LA FAMILIA Y NUESTRA GENTE
CUANDO ESTAMOS
EN EL HOSPITAL

Hay que estar preparados por si la hospitalizacion se
prolonga.

Estar con la persona con DCA en el Hospital hace que
alguien de la familia descuide, o incluso abandong, otras
actividades muy importantes en su vida. Las acompanan-
tes (generalmente son esposas, hermanas, madres, hijas,
tias) abandonan trabajos, toman vacaciones anticipadas,
piden permisos sin sueldo (jpara estar cuidando en el
hospital!) Esto conlleva una doble actividad, la habitual
del hogar y la del hospital.

Pocas veces se tiene en cuenta que su estado fisico (ago-
tamiento) y emocional (estado ansioso-depresivo) requie-
re atencion médica/psicologica reconociendo su incapa-
cidad transitoria para el desempefo de actividad laboral
productiva. La familia va a verse afectada.

Al principio absorbera el golpe, pero poco a poco se ira
mostrandoirritable, conflictiva, con dificultades para man-
tener un comportamiento ordenado. Tendremos la sensa-
cion de que los problemas crecen cada dia. Cuando mas
falta hace falta llevarnos bien parece que todo fuera peor.

Es cierto que hay problemas nuevos: enfados sin motivo,
incumplimientos en el colegio, descuidos, llamadas de
atencion, protestas, acusaciones de egoismo, cansan-
cio...

¢ QUE DEBEMOS HACER EN ESTA SITUACION?

Esto es lo que sucede en todas las familias ante el DCA:
malestar porque duele lo que esta ocurriendo, agota-
miento, y dificultad para adaptarse ala nueva situacion.

e Baja laboral por trastorno adaptativo. En esta
situacion deberia indicarseles por su médico de ca-
becera baja laboral durante el periodo de adaptacion
necesario. Puede hacer falta para ello informe de al-
guno de los médicos o psicologos especialistas del
Hospital. De hecho, su estado es diagnosticable clini-
camente como “trastorno adaptativo”.

e Esperar, dejar para mas tarde decisiones im-
portantes y no complicarse. Si la familia estaba
bien antes del accidente cerebral sabra encontrar la
forma de volver a estar bien si se soporta su ritmo de
readaptacion y se les da tiempo a todos sus integran-
tes.

7. NOS VAN A DAR EL ALTA...
.Y AHORA QUE...?

El momento del alta de hospital es muyimportante. Nos en-
frentamos a miedo al futuro, tristeza por el cambio que dio
la vida, agobio por lo que uno siente que se viene encima,
soledad porque faltan apoyos y compromisos de atencion
y dudas sobre la propia capacidad para cargar con todo...

Recordemos que el alta solo debe producirse cuando no
se necesite asistencia que deba prestarse en régimen
de hospitalizacion y que no queden consultas o pruebas
pendientes de realizar.

Si estuviera indicado el traslado a un centro hospitalario
de rehabilitacion debera preverse con anterioridad, vy
tendran que estar realizadas las gestiones para el mismo.
En ese caso el alta se ha de producir hacia ese hospital.

D



¢

%. 2. EN EL HOSPITAL

Para acceder a estos hospitales el paciente debe reunir
unas condiciones determinadas de estabilidad clinica y
seguridad en su estado fisico. Esos hospitales no tienen
la capacidad de atencion rapida al paciente agudo, no
es su finalidad, y por eso el paciente debe estar en unas
condiciones suficientes de estabilidad.

Durante la hospitalizacion habremos tenido tiempo para
valorar el posible traslado a un hospital de rehabilitacion
una vez nos den el alta. En la mayor parte de los pacien-
tes es deseable ese traslado y esa rehabilitacion en régi-
men de hospitalizacion.

Para informarnos sobre ayudas y recursos y ayudarnos
en los framites y en los requisitos para acceder a ellos
deberemos recibir o solicitar la atencion del Servicio o
Departamento de Trabajo Social del Hospital. Este
servicio se ubica generalmente en el area de Atencion
al Paciente y su misién, entre otras, es la de orientarnos
y mediar si fuera necesario entre las instituciones para
garantizar la continuidad de la atencion al paciente.

¢QUE DEBO TENER EN CUENTA
EN ESTE MOMENTO?

Hemos de estar atentos antes a abandonar el hospital a que:

e FEl informe de alta contenga el resumen del proceso
asistencial del paciente frmado por el médico res-
ponsable de la atencion durante la hospitalizacion
(diagnosticos, pruebas realizadas y resultados de
estas, evolucion y estado actual del paciente, trata-
mientos recibidos, tratamientos indicados, consultas
que ha de realizar y seguimiento indicado).

e Estén concertadas las citas de seguimiento por las
distintas especialidades que deban atender al pa-
ciente.

e Seindique con claridad en el informe de alta el trata-
miento rehabilitador que ha de seguir y en donde, con
constancia de las citas fijadas para continuar el trata-
miento rehabilitador iniciado en el hospital (es impor-
tante que se expongan con claridad las necesidades
de rehabilitacion: fisioterapia, logopedia, neuropsico-
logia, terapia ocupacional, etc; igual que se reflejan
las medicaciones que debe tomar).

e No debemos quedar desconectados del sistema
sanitario sin que se establezcan, antes del alta, los
especialistas y centros a los que debemos dirigirnos
para continuar recibiendo asistencia. No debemos
cruzar la puerta del hospital si alguien no nos
recibe en la calle.

e Si el alta se produce para ir a otro centro hos-
pitalario se realizara al mismo tiempo que el
ingreso en el nuevo centro, manteniendo al pa-
ciente en el hospital hasta que ese traslado se pueda
realizar. No es aceptable el alta de un hospital para
irse al domicilio en espera de ingreso en otro hospital.
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NOS HAN ENVIADO A OTRO
HOSPITAL PARA CONTINUAR
LA REHABILITACION

En un hospital de rehabilitacion la accion sanitaria prin-
cipal es la facilitacion integrada de rehabilitacion para
las diferentes capacidades afectadas, con el fin de que
el paciente recupere autonomia y reduzca su depen-
dencia hasta el punto en que sea posible su continuidad
en régimen ambulatorio.

La rehabilitacion asistencial es un derecho que figura
entre las prestaciones basicas comunes y obligadas del
Sistema Nacional de Salud.

Sin embargo, la atencion rehabilitadora en régimen hos-
pitalario es una de las mayores carencias de nuestra
sanidad, y la reclamacion de medios para su realiza-
cion una de las mayores exigencias de las personas
con DCA. Existen muy pocos centros publicos para re-
habilitacion de personas con dafio cerebral adquirido.
Muchas personas se beneficiarian de esa rehabilitacion
y sin embargo son enviadas prematuramente a los do-
micilios.

La escasez de este tipo de unidades de rehabilitacion
hospitalarias especializadas exige, a menudo, aleja-
miento del lugar de residencia durante semanas o me-
ses.

La estancia en un hospital de rehabilitacion permite rea-

lizar una transicion mas suave al domicilio y el paciente
regresa a casa, en general, mas capaz.

LA REHABILITACION AMBULATORIA

La estancia en un hospital de rehabilitacion debe reali-
zarse solo si es necesario, si no fuera asi, o indicado es

la rehabilitacion ambulatoria que realiza cuando ya esta
en su casa.

Cuando la persona con DCA esta ya en su domicilio, en el
momento del alta o tras la rehabilitacion en unidad hospi-
talaria es fundamental el “enganche” con los servicios de
rehabilitacion y con el médico de familia, y mantener el
contacto con los médicos de hospital hasta que, meses
mas tarde, después de las revisiones y tratamientos den
el alta definitiva.

1. ¢COMO DEBE SER LA
REHABILITACION DE UNA
PERSONA CON DANO CEREBRAL?

El tratamiento rehabilitador de la persona con DCA con-
siste disponer los recursos y aplicar todas las medidas
necesarias para prevenir las complicaciones secundarias
alalesion cerebral, preservar las estructuras y las funcio-
nes y recuperar la maxima capacidad fisica, funcional y
social para que la persona pueda reintegrarse a su medio
familiar y social con la mayor autonomia posible.

e | a rehabilitacion integral es un derecho asistencial
que consta en las prestaciones basicas comunes y
obligadas del Sistema Nacional de Salud.

e Larehabilitacion debe iniciarse en el periodo agudo y
tener continuidad, ajustandose y adaptandose a cada
fase de la evolucion En la mayoria de los casos no
vale una atencion rehabilitadora de un par de meses
y una opinion (sin validar en informe escrito del espe-
cialista) de que “no progresa mas’, para asi justificar
el alta en la rehabilitacion.

e | aevolucion del paciente con DCA, en la mayor parte
de los casos, es positiva a lo largo de mas de afno y
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medio o dos afios después del origen de la lesion. Du-
rante ese tiempo debe sostenerse la atencion rehabi-
litadora, aunque pueda modificarse su intensidad o
su diversidad. De hecho, actividad muy similar a la
realizada durante la rehabilitacion debera sostenerse
orealizarse con frecuencia en su vida para reducir los
riesgos de pérdida de los progresos logrados.

e | a problematica originada por dafio cerebral es muy
variada por lo que necesita la participacion de pro-
fesionales de diferentes especialidades. La rehabili-
tacion que debe recibir el paciente ha de ser multi-
profesional, coordinada e integral. No vale sélo una
atencion fisioterapéutica (movimiento, coordinacion,
equilibrio...) si también se necesita logopedia (para
el lenguaje, deglucion, control respiratorio...), rehabi-
litacion neuropsicolégica (funciones y capacidades
mentales, memoria, atencion, razonamiento, planifica-
cion, conducta...) y terapia ocupacional (integracion
de los progresos y capacidades en acciones Utiles y
con sentido que proporcionan autonomia personal).

e |a rehabilitacion debe estar centrada en la persona
con DCAyla familia debe estar informada e implicada
como un miembro mas del equipo rehabilitador.

“LA RECLAMACION DE REHABILITACION SUFICIENTE (EN DURA-
CION, INTENSIDAD, Y DIVERSIDAD) ES UNA DE LAS PRINCIPALES
DEMANDAS DE LAS ASOCIACIONES DE FAMILIARES Y PERSONAS
AFECTADAS POR DCA AL SISTEMA SANITARIO”

2. CENTRO DE REFERENCIA .
ESTATAL DE ATENCION AL DANO
CEREBRAL (CEADAC)

La reclamacién de rehabilitacién suficiente (en
duracioén, intensidad, y diversidad) es una de las
principales demandas de las asociaciones de fa-
miliares y personas afectadas por DCA al sistema
sanitario

El CEADAC es un Centro de Referencia Estatal depen-

diente del IMSERSO dedicado a la rehabilitacion integral

e intensiva de personas con lesion cerebral adquirida y

no progresiva. Se trata de un recurso de rehabilitacion

fuera del sistema sanitario (depende de recursos socia-

les de la administracion estatal), lo que supone una ex-

cepcion, ya que la rehabilitacion funcional forma parte de

la cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud.

POBLACION A LA QUE ATIENDE

e Personas con dafno cerebral adquirido.

e Sermayor de 16 y menor de 55 afnos.

e Tener estabilidad médica.

e Alta hospitalaria reciente.

e Con posibilidad de mejorar su autonomia a través de
un programa de rehabilitacion.

MODO DE ACCESO

La informacion sobre el acceso al Ceadac puede solici-

tarse contactando con el servicio de Trabajo Social en los
Hospitales (publicos o privados), en los centros bases de

©
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Servicios Sociales de cada Comunidad autdnoma y tam-
bién contactando directamente con el Centro.

La solicitud puede descargarse desde esta pagina o
bien recogerse en el propio Centro, en los Servicios Cen-
trales del IMSERSO vy en otros Centros dependientes del
mismo.

Una vez cumplimentada debera acompanarse con toda
la documentacion requerida al CEADAC.

SERVICIOS

e Servicios de asistencia personalizada, alojamiento
y manutencion, temporal en régimen de internado o
atencion diurna.

e Servicios de rehabilitacion para la autonomia perso-
nal.

e Servicios de apoyo y formacion familiar.

e Servicio de informacion y asesoramiento sobre ayu-
das técnicas.

3. INVENTARIO DE RECURSOS DE
ATENCION AL DANO CEREBRAL
EN ESPANA

El panorama de la atencion al Dano Cerebral Adquiri-
do (DCA), se caracteriza por la escasez de recursos,
su descoordinacion y por la falta de homologacion de
los existentes. Desde Dafo Cerebral Estatal considera-
mos necesaria una planificacion integral de la atencion
al DCA basada en un modelo que tenga en cuenta los
siguientes principios:

e Continuidad y coordinacion asistencial.

e Atencion a cargo de equipos en los que participen
distintos profesionales de forma coordinada.

e Programas de atencion centrados en la persona.
e Criterios de calidad claramente definidos.

Dano Cerebral Estatal mantiene actualizado este inven-
tario de recursos para hacer mas accesible a familiares
y personas con DCA unainformacion esencial para ellos.
Creemos que los resultados que muestra este mapa de
recursos ponen de manifiesto la escasez de recursos de
atencion en contraposicion con la poblacion que vive con
Dano Cerebral Adquirido.

Este inventario no sustituye al apoyo que pueden pro-
porcionar los servicios de informacion de hospitales,
servicios sociales y asociaciones. Recomendamos utili-
zarlo con fines informativos y seguir los consejos de es-
tos profesionales que nos acompanaran en las primeras
decisiones que tendremos que tomar respecto al dafo
cerebral. Puedes consultar los criterios de inclusion de
recursos de rehabilitacién y los criterios para los re-
cursos de inclusién social.

Puede consultar el inventario en nuestra pagina
web.

https://fedace.org/inventario_recursos.htm

[=]
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¢CUANDO SABREMOS ALGO SOBRE
COMO VAN A IR LAS COSAS EN EL
FUTURO?

El pronostico de la evolucion de la persona con DCA de-
pende de muchos factores. Al principio y en los primeros
meses posteriores a la lesion serd muy dificil contar con
un pronostico fiable. Es necesario observar como va res-
pondiendo a la rehabilitacion para empezar a decir que
cabe esperar, y aun entonces los especialistas pronosti-
caran con precaucion.

Raramente podremos volver atras. Aunque lo deseamos
y fantaseamos con ello. Sélo hay vida hacia delante v,
aunque cueste adaptarse, percibimos que es posible ir
construyendo un nuevo marco en el que nuestra vida y
la de la persona a quien queremos merezca ser vivida.

En la fase de cronicidad, cuando el proceso recupera-
cion funcional se ha completado debera continuarse una
rehabilitacion adecuada para reducir los riesgos de pér-
dida de los progresos logrados.

Es el momento de promover la inclusion social y buscar
apoyos y recursos que permitan los mayores grados de
integracion de la persona con DCA en su entorno.

Es ahora cuando deben entrar en juego los recursos so-
ciales para la promover la autonomia personal y atender
las situaciones de dependencia.

1. RECURSOS Y SERVICIOS
PARA LA INCLUSION SOCIAL

Laleyde Promocion de la Autonomia Personal y Atencion
a las Personas en Situacion de Dependencia establece
el derecho que tienen las personas en situacion de de-
pendencialas prestaciones y servicios orientados, segun
establece en la Seccion 12, articulo 13:

. ala consecucion de una mejor calidad de vida y au-
tonomia personal, en un marco efectivo de igualdad de
oportunidades, de acuerdo con los siguientes ob jetivos:

Facilitar una existencia autbnoma en su medio habi-
tual, todo el tiempo que desee y sea posible

Proporcionar un trato digno en todos los ambitos de su
vida personal, familiar y social, facilitando su incorpora-
cion activa en la vida de la comunidad.”

La severidad de la lesion y el tipo de secuelas finales,
junto a la situacion familiar determinaran cual es el itine-
rario de integracion y los recursos y prestaciones mas
adecuados.

La cartera de servicios del Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia hace referencia a; servicios
de promocion de autonomia personal, teleasistencia,
ayuda a domicilio, centro de dia o de noche, residencia,
prestacion econdmica vinculada al servicio o prestacion
economica para cuidados en el entorno familiar.

EMPLEO Y OCUPACION

El trabajo es un derecho reconocido para todos los ciu-
dadanos. Para una persona con dafo cerebral grave es
dificil la vuelta al puesto de trabajo anterior a la lesion.

"
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Como en el caso de otras personas con discapacidad,
se frata de garantizar el disfrute de este derecho en base
a medidas de fomento de la contratacion e iniciativas de
empleo con apoyo y a través de alternativas de empleo
protegido como los centros especiales de empleo y cen-
fros ocupacionales.

Para que las personas con DCAtengan la oportunidad de
acceder y progresar en el mundo del trabajo, va a ser ne-
cesaria una politica activa que incluya el reconocimiento
de la especificidad del dano cerebral por parte de los
responsables poaliticos, la identificacion y sensibilizacion
sobre DCA de empresas y entidades dedicadas a la in-
clusion sociolaboral de los discapacitados y la puesta en
marcha de programas de reentrenamiento laboral para
las personas que han sufrido una lesion cerebral.

CENTROS DE DiA

Un centro de dia para personas con dafio cerebral ad-
quirido es un dispositivo de atencion diurna. Su objetivo
principal es la prestacion de cuidados orientados a la
preservacion y/o mejora continua de la autonomia funcio-
nal y social.

También incide en la reduccion de la carga que estas
personas puedan suponer para sus familias. La labor se
realiza mediante la combinacion de las actividades reha-
bilitadoras y la convivencia en grupo.

Es un recurso indicado para personas con dafio cerebral
adquirido que, una vez acabada la fase de rehabilitacion
subaguda, presenten problemas de inclusion social, fa-
miliar y/o profesional.

RESIDENCIAS ESPECIALIZADAS

Hay personas adultas, menores de 65 anos, con eleva-
dos niveles de dependencia para las que se plantea la
cuestion de su lugar de residencia y de los cuidados que
han de recibir. Esta tarea ha recaido mayoritariamente en
las familias, y mas particularmente en las esposas y los
padres.

Cuando este soporte no ha estado disponible se utilizan
las residencias de tercera edad o las unidades de lar-
ga estancia de los hospitales psiquiatricos Entendemos
que esta no es la atencion adecuada y se hace cada vez
mas patente la necesidad de promover alternativas re-
sidenciales especificas para adultos con discapacidad
severa.

El envejecimiento y, en muchos casos, la fragilidad de
los cuidadores; la incorporacion de la mujer a la vida la-
boral..., hacen necesaria una solucion con caracter de
urgencia.

Las alternativas residenciales deben ser espacios no ma-
sificados que recuerden, en la medida de lo posible, el
ambiente propio de un hogar.

En ellas se atenderan las dificultades que tiene cada per-
sona, se abordaran objetivos en las areas de la autono-
mia personal, las relaciones sociales, la ocupacion vy el
ocio.

Los profesionales de atencion deberan conocer la dis-
capacidad producida como consecuencia del dafio ce-
rebral.
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VIVIENDAS DE TRANSICION
A VIDA INDEPENDIENTE

Las personas con dafo cerebral jovenes y con cierto gra-
do de autonomia en las actividades basicas y gran parte
de las instrumentales de la vida diaria, pueden llevar una
vida independiente, con niveles bajos de supervision y
con expectativa de ocupacion en alguna modalidad la-
boral.

Se trata de personas que se manejan con soltura en la
comunidad, sus déficits fisicos no son muy limitantes vy,
casi siempre, presentan un déficit cognitivo y un cambio
de personalidad que les impide el acceso al mundo labo-
ral competitivo.

Sufren grados variables de rechazo social con lo que la
interaccion social y el ocio son dos necesidades que se
plantean con claridad en este colectivo.

2. CAMBIOS EN LA PERSONA
CON DANO CEREBRAL

Al afectar al cerebro, el 6érgano que coordina y es res-
ponsable de cada accion del cuerpo humano, las conse-
cuencias de un dafno cerebral son tan variadas como las
capacidades de nuestro cerebro. Se pueden producir al-
teraciones del tipo fisico, de la comunicacion, cognitivas,
emocionales y conductuales.

No todas van a estar presentes al mismo tiempo, ni con el
mismo grado de severidad. La persona sigue contando
con otras habilidades, capacidades y aptitudes adquiri-
das previamente.

2.1. CAMBIOS DE TIPO FiSICO Y SENSORIAL

Afectan a la movilidad, a la actividad y a la propia se-
guridad (desplazamientos, vision, audicion tacto, efc.),
deben compensarse con adaptaciones especificas de la
vivienda y el entorno y con ayudas técnicas adecuadas.

e La fatiga: Es una manifestacion que suele pasarse
por alto en el proceso de recuperacion vy, sin embar-
go, tiene un importante impacto en el desarrollo de las
actividades basicas de la vida diaria. La realizacion
de tareas sencillas requiere gran cantidad de esfuer-
zo después del DCA y esto repercute de manera di-
recta en la realizacion de cualquier actividad ya que
dificulta la actividad fisica, la concentracion, la memo-
ria y la comunicacion.

Lo mas probable es que, con el tiempo se produzca una
mejora en la resistencia fisica y una disminucion de la fa-
tiga

Recomendacion:

» Programacion gradual de tareas de manera que
se reduzca la fatiga y permita que la persona
vaya cogiendo confianza en simismay en el éxito
de su actividad.

2.2 CAMBIOS DE TIPO COGNITIVO

Lentitud y dificultad para entender, problemas de aten-
cion, distracciones; olvido de citas, olvido del nombre de
personas conocidas y/o de las tareas que ha de realizar,
dificultad para aprender cosas nuevas; habla mucho y
de manera desordenada, problemas para recordar el
nombre de objetos de uso comun, no entiende; falta de
iniciativa y de planificacion, comportamiento inflexible y
rigido, falta de autocritica, razonamiento reducido, com-
portamiento poco persistente, discontinuo e ineficaz

D
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comportamiento social inadecuado, expectativas poco
realistas, realizacion de actividades peligrosas; falta de
conciencia de su estado, etc.

Veamos algunas manifestaciones concretas:

e Memoria: Es frecuente la dificultad para recordar
tareas de un dia para otro y la asimilacion de informa-
cion reciente.

Recomendaciones:

» Establecer, de mutuo acuerdo, un esquema ruti-
nario con descripcion precisa de las tareas dia-
rias.

» Facilitar el uso de ayudas técnicas para la me-
moria: pizarras, cuadernos, calculadoras, PDA,
ordenador, etc, que permitan planificar, registrar,
marcar y borrar las tareas terminadas.

» Facilitar la repeticion de las tareas recién apren-
didas.

e Atencion: Los problemas de atencion suelen ser tam-
bién una constante en las personas que han sufrido un
DCA y se manifiestan como distracciones y/o como
poca capacidad para mantener la atencion.

Recomendaciones:

» Proponer una sola tarea (evitar simultanear pro-
puestas.)

» Hay que asegurar que esta en disposicion de es-
cuchar y atender.

» Cuando se propone una tarea evitando elemen-
tos de distraccion (ruidos, circulacion de gente).

» Nointroducir cambios repentinos de actividad.

Manifestar claramente el reconocimiento a los
progresos que se produzcan en el mantenimiento
de la atencion (por pequefios que estos puedan
parecer).

e Toma de decisiones: Se manifiestan como dificul-
tad para iniciar cualquier tarea, dudas, decisiones
poco adecuadas y respuestas ineficaces ante deter-
minadas situaciones.

Recomendaciones:

» Establecer, de mutuo acuerdo, un esquema ruti-
nario con descripcion precisa de las tareas dia-
rias.

» Ante cualquier situacion de duda recordar al-
gun codigo preestablecido que invite a pararse
y pensar.

» Proponer la busqueda de alternativas para solu-
cionar un problema.

» Dialogar sobre las ventajas e inconvenientes de
cada alternativa.
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2.3 ALTERACIONES EN LA COMUNICACION.

Puede verse afectada la forma de comunicacion de la
persona y la capacidad de entender y expresarse a tra-
vés del lenguaje. Esto se manifiesta en sefiales como no
responder a las preguntas que se le hacen, dificultad
para expresarse, no entiende lo que se le dice, habla sin
respetar turnos, cambia de tema de manera abrupta...

Recomendaciones:

» Animarle a participar en la conversacion (... qué
opinas...?, ;qué te parece...?).

» Prestarle toda la atencion y dar tiempo para que
responda.

» Captar su atencion antes de hablar.

» Ser claro y conciso resaltando la informacion im-
portante.

» Interrumpirle con respeto cuando habla sin parar
o hay que hacer alguna aclaracion.

2.4 ALTERACIONES EMOCIONALES
Y CONDUCTUALES.

Son las referidas a los cambios de conducta, personali-
dad y alteraciones emocionales: baja tolerancia a la frus-
tracion, enfado desproporcionado, desinhibicion, infanti-
lismo, egocentrismo, busqueda de atencion, suspicacia,
aislamiento, irritabilidad, inseguridad, excesiva familiari-
dad, empleo de un lenguaje vulgar y grosero.

Recomendaciones:

Estas manifestaciones no dependen de la voluntad de la
persona con dafo cerebral y es Util tener en cuenta algu-
nos frucos que nos ayuden a controlarlas. Las estrategias
que se utilizan con mayor frecuencia son:

» No prestar atencion a la conducta.

» Realizar modificaciones en el ambiente para que
no aparezca la conducta.

» Premiar la conducta adecuada para que se re-
pita.

» Desviar su atencion hacia cosas que le puedan
interesar.
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TIENE ¢QUE PUEDO HACER?

CENTRAR ATENCION EN COSAS POSITIVAS, PROPONER ACTIVI-
DADES ATRACTIVAS

TRISTEZA

BUSCAR ACTIVIDADES GRATIFICANTES Y PLANIFICACION DE
RUTINA DIARIA.

NO MUESTRA INTERES POR NADA

AYUDARLE A ENTENDER SU SITUACION HABLANDO TRANQUILA-
MENTE DE SUS DIFICULTADES.

ACTUA COMO SI NO TUVIERA DCA

AYUDEMOSLE A RECORDAR DE FORMA EXACTA SIN HACERLE
SENTIRSE MAL.

SE INVENTA COSAS

DEJAR LA CUESTION PARA MAS TARDE, PLANIFICACION DE

IMPULSIVIDAD Y/O IRRITABILIDAD
ACTIVIDADES DIARIAS, EVITAR ENFRENTAMIENTO.

CREACION DE RUTINAS DIARIAS CON HORARIOS FIJOS
AGITACION ,PROPORCIONAR AMBIENTE TRANQUILO Y FAVORECER LOS
PERIODOS DE DESCANSO.

NO DARLE DEMASIADA IMPORTANCIA O DESVIAR LA ATENCION.
CAMBIOS REPENTINOS DE LAS EMOCIONES NO PREGUNTAR POR QUE ANTE REACCIONES EMOCIONALES
DESPROPORCIONADAS.

NO MOSTRAR PREOCUPACION EXCESIVA Y EXPLICAR DESPUES
BREVEMENTE LO OCURRIDO.

DESINHIBICION

D
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1. DENUNCIA POR ACCIDENTE

Quién puede denunciar:

e La victima si estad en condiciones de hacerlo dentro
del plazo maximo de 6 meses.

e En caso de menores de edad, sus representantes le-
gales.

e Silavictimano esta en condiciones de poder formular
denuncia, el familiar mas cercano.

Dénde y cuando denunciar:

e En el Juzgado de Guardia de la localidad donde se
haya producido el accidente.

e FEl plazo es de seis meses desde la fecha del acci-
dente si queremos acudir a la via penal y de un afo si
tenemos que acudir a la via civil.

Datos a tener en cuenta:

e El atestado: En cualquier accidente con lesiones las
fuerzas de seguridad responsables de vigilancia de
trafico tienen la obligacion de realizar un atestado que
recogera datos relevantes sobre los hechos.

e Losinformes médicos: Debe facilitarlos el centro mé-
dico en el que sea atendido el lesionado es un dere-
cho.

2. SITUACION SOCIAL Y LABORAL

LA INCAPACIDAD TEMPORAL

Se trata de una prestacion econémica que trata de cubrir
la falta de ingresos que se produce cuando el trabajador,
debido a una enfermedad o accidente, esta imposibilita-
do temporalmente para trabajar y precisa asistencia sa-
nitaria de la Seguridad Social.

¢Quién tiene derecho a ella?

Las personas que estan trabajando por cuenta propia o
ajena, cobrando el desempleo, o de alta en la seguridad
social.

¢, Como tramitarla?

La persona debe acudir a su médico de familia para que
solicitar el parte de baja. Este parte se entrega a la em-
presa, o al SEPE si la persona es desempleada.

¢ Cuanto tiempo dura?

Esta situacion puede llegar a durar hasta un afo, durante
el que el INSS realizara controles periddicos vy, a través
del equipo de evaluacion de incapacidades, controlara
la incapacitacion temporal para determinar el alta médi-
ca, la continuidad de Incapacidad Temporal o iniciar el
proceso de incapacidad permanente.

LA PENSION POR INCAPACIDAD PERMANENTE

La incapacidad permanente es la imposibilidad perma-
nente que tiene una persona para realizar su actividad
laboral como consecuencia de enfermedad o lesion.

D
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Los grados de Incapacidad Permanente son: total, abso-
luta y gran invalidez

¢COMO TRAMITARLA?

Hay tres maneras de acceder a la pension por incapaci-
dad permanente;

e Desde la situacion de incapacidad temporal, el Equi-
po de Valoracion de Incapacidad (EVI ) puede propo-
ner la incapacidad permanente sin que el interesado
tenga que hacer ningun tramite

e [apersonacon DCA, si considera que no va a poder
recuperarse para su actividad laboral, pude solicitar
la Incapacidad Permanente en cualquier momento.
En este caso se dirigira directamente al Centro de
Atencion del Instituto Nacional de la Seguridad Social
y entregara el modelo de solicitud aportando la docu-
mentacion personal y especifica que en él se indica.
Si la persona no esta dada de alta en la SS se requie-
ren 15 afios de cotizacion

e El servicio publico de salud puede proponer también
laincapacidad permanente siempre que el trabajador
no haya llegado a completar el afio de prestacion de
incapacidad temporal.

Una vez presentada la solicitud, el Equipo de Valoracion
de Incapacidades (EVI), emitira un informe/propuesta en
base al informe médico elaborado por facultativos de la
Direccion Provincial del INSS y el informe de anteceden-
tes profesionales. Después, las Direcciones Provinciales
del INSS dictaran resolucion declarando el grado de in-
capacidad, la cuantia de la prestacion econémica y el
plazo para revision.

CUANTIAS

La cuantia de la pension suele ser muy parecida a la que
se establece para la jubilacion y se establece teniendo
en cuentala edad, el tiempo de cotizacion ala seguridad
social y la base de cotizacion.

CUANTO TIEMPO DURA
La pension puede extinguirse por revision de la incapa-

cidad, reconocimiento de la pension de jubilacion cundo
se opte por ella y por fallecimiento del pensionista.

EL CERTIFICADO DE DISCAPACIDAD

Todas las personas con discapacidad
0 no) pueden solicitar la valoracion.

(trabajen

e Acredita la condicion legal de persona con discapa-
cidad.

e Se tramita en la comunidad autbnoma de residencia.

e FElreconocimiento y grado de discapacidad lo certifi-
ca la Administracion Autondémica. Para que la disca-
pacidad esté reconocida debe tener como minimo un
grado del 33%.

e Para salicitar el certificado de discapacidad los inte-
resados deben acudir al Centro Base correspondien-
te. Los Centros Base atienden a la poblacion de sus
demarcaciones geograficas
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¢QUE BENEFICIOS SE OBTIENEN
AL GESTIONARLO?

Una vez que tenemos el certificado de discapacidad,
nos puede otorgar ciertos derechos, que variaran en fun-
cion del porcentaje certificado.

e Acceso a formacion y recursos residenciales.

e Derecho a solicitar viviendas de proteccion publica
especiales para personas con discapacidad.

e Derecho a solicitar ayudas para adaptar nuestra vi-
vienda.

e Descuentos en transporte.

e Desgravaciones fiscales en la declaracion de larenta.

e Programas y servicios especiales de salud.

e Ayudas para formacion y empleo.

e Reducciones de impuestos (como en el caso de
comprar un vehiculo: la persona con certificado
de discapacidad esta exenta de pagar el impuesto de
nueva matriculacion y de circulacion).

e Acceso a pension no contributiva.

e Tarjeta especial de aparcamiento (solo para personas
con movilidad reducida).

¢.QUE RELACION TIENE LA CERTIFICACION
DE DISCAPACIDAD CON LA INCAPACIDAD
LABORAL, VALORACION DE GRADO Y NIVEL
DE DEPENDENCIA?

El certificado de discapacidad no guarda relacion con el
proceso de incapacitacion laboral gestionado a través
de la Seguridad Social, ni con procesos de valoracion de
grado y nivel de dependencia establecido a través del
procedimiento de la Ley de Autonomia Personal y Aten-
cion alas Personas en Situacion de Dependencia.

LA ASIGNACION ECONOMICA
POR HIJO A CARGO

Se trata de una prestacion familiar no contributiva reco-
nocida por cada hijo a cargo del beneficiario, menor de
18 aflos o mayor con certificado de discapacidad igual o
superior al 65% (certificado de discapacidad).

¢, Como se tramita?

La solicitud se hara en cualquier Centro de Atencién e
Informacion de la Seguridad Social.

e Elreconocimiento del derecho a la asignacion econo6-
mica es competencia del Instituto Nacional de Segu-
ridad Social (INSS).

e El nacimiento del derecho se producira el primer dia
del trimestre natural siguiente al de la presentacion de
la solicitud.
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3.LA LEY DE PROMOCION
DE LA AUTONOMIA PERSONAL
Y ATENCION A LAS PERSONAS
EN SITUACION DE DEPENDENCIA

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promocion de la
autonomia personal y atencion a las personas en situa-
cion de dependencia tiene por fin la creacion y regula-
cion del Sistema para la Autonomia y Atencion a la De-
pendencia (SAAD).

Este sistema engloba los recursos publicos y privados
disponibles para la atencion y cuidado de las personas
dependientes.

¢ QUIEN PUEDE BENEFICIARSE DE LAS AYUDAS
CONTEMPLADAS EN LA LEY?

Para poder ser considerado beneficiario de los derechos
que otorgara esta ley, sera necesario:

e Tenerlanacionalidad espanola.
e Residir en territorio espafiol y haberlo hecho durante
5 afos de los cuales 2 deben ser inmediatamente an-

teriores a la fecha de solicitud.

e Ser declarado “dependiente” por el 6érgano evaluador
de la Comunidad Autbnoma correspondiente.

¢CUANDO SE CONSIDERA QUE UNA PERSONA
ES DEPENDIENTE?

Una persona es considerada como dependiente funcio-
nal cuando requiere la ayuda de ofra persona para poder
realizar sus actividades de la vida cotidiana.

Es decir, quien necesita ayuda para caminar, banarse,
vestirse, asearse, comer, realizar transacciones, prepa-
rar comidas o administrar sus medicamentos, por ejem-

plo.

Para optar a las ayudas contempladas en este sistema
es necesario ser declarado “dependiente” por el érgano
evaluador de la comunidad autonoma correspondiente.
Una vezrealizada y determinado el grado de dependen-
cia, se emitira una resolucion con el grado de dependen-

cia, y se procedera a elaborar el Programa Individual de
Atencion (PIA).

¢ DE QUE SERVICIOS SE PODRA BENEFICIAR
LA PERSONA DECLARADA DEPENDIENTE?
Entre los servicios que contempla la ley estan incluidos:

e Servicios de prevencion de las situaciones de depen-
dencia.

e Servicio de teleasistencia.

e Servicio de ayuda a domicilio, entre lo que se incluye:
Atencion de las necesidades del hogar y/o cuidados
personales.

e Servicio de Centro de Dia y Noche, que puede ser:

e Centro de Dia para mayores.



% !

%. 5. TRAMITES Y GESTIONES

Centro de Dia para menores de 65 afos.
Centro de Dia de atencion especializada.
Centro de Noche.

Servicio de Promocion de la Autonomia Personal
SEPAP.

Unidades residenciales.

¢DE QUE PRESTACIONES ECONOMICAS SE
PUEDEN BENEFICIAR LAS PERSONAS DEPEN-
DIENTES?

Tres son las prestaciones econémicas que creala Ley de
Dependencia:

La prestacion econdmica para cuidados en el entorno
familiar y apoyo a cuidadores no profesionales, que
excepcionalmente, siempre que se den las condicio-
nes adecuadas y lo establezca su Programa Indivi-
dual de Atencion, lo recibira el dependiente para ser
atendido por cuidadores no profesionales.

La prestacion econdmica vinculada al servicio, que
se otorgara Unicamente cuando no sea posible el ac-
Ceso a un servicio publico o concertado de atencion
y cuidado.

La prestacion economica de asistencia personal,
cuyo objetivo es confribuir a la contratacion de una
asistencia personal, durante un numero de horas, que
facilite al beneficiario el acceso a la educacion y al
trabajo, asi como una vida mas autbnoma en el ejerci-
cio de las actividades basicas de la vida diaria.
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6. NUNCA SOLOS: LAS ASOCIACIONES DE FAMILIARES
Y PERSONAS CON DANO CEREBRAL
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Si la espera en urgencias o la recepcion de informacion,
cuando llegamos al hospital no debemos hacerla en soli-
tario, tampoco debemos quedarnos solos durante la evo-
lucion de nuestro familiar.

Muchas otras personas hemos pasado por esto y hemos
aprendido y acumulado un saber fundamental para quie-
nes ahora estan pasando por lo mismo. Debemos apro-
vecharlo y compartirlo. Poco a poco, entre todos, hemos
ido mejorando la respuesta, la atencion y el cuidado. Cer-
ca estan aun los tiempos en que no sabiamos ni donde
preguntar, ni que pedir, ni que esperar, ni a donde ir.

Si el aislamiento es un problema al principio, puede ser
un peligro con el paso del tiempo. Para la persona con
DCA y para quien esta unida a ella. Cerca de donde es-
tas hay una asociacion de personas afectadas, formada
por familiares y expacientes. Su direccion es conocida
por el Servicio en donde te encuentras o por el Servicio
de Trabajo Social del Hospital. También por ti, ahora.

Toma contacto con la Asociacion. Si te hace falta te infor-
mara y te orientara. Podra visitarte en el Hospital si ya ha
desarrollado los recursos para ello.

Aprovecha lo que ya otros han aprendido para tomar
decisiones: de cenfros y recursos de rehabilitacion, de
adaptaciones en domicilio, de uso y defensa de tus dere-
chos, de utilizacién de los servicios existentes.

Confia en la orientacion de la Asociacion. Confia también
en los equipos sanitarios: la mayoria de sus integrantes
quiere darte los medios que estan a su alcance para ayu-
darte en lo que tu familiar necesita.
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EL MOVIMIENTO ASOCIATIVO ORGANIZADO
EN TORNO A DANO CEREBRAL ESTATAL

A finales de los afos 80, ante las carencias sociosanita-
rias, la falta de atencion por parte de la administracion
pUblica alas personas con DCAy la inexistencia de apo-
yo a sus familiares; se empiezan a constituir las primeras
Asociaciones de familiares.

Estas Asociaciones, inician su propia experiencia (como
persona con DCA o familiar), y el asesoramiento genero-
so de algunos profesionales especializados en el trata-
miento de la lesion cerebral.

El 13 de octubre de 1995, estas Asociaciones pioneras
constituyen en Barcelona la Federacion Espafiola de
Dano Cerebral (FEDACE), que cambia su nombre a Dafio
Cerebral Estatal en el afio 2024, con el objeto de unir es-
fuerzos para:

e Alcanzar mayor difusion del Dano Cerebral Adquirido
y la situacion de las personas afectadas.

e Dotarse de un instrumento de representacion ante la
sociedad, la administracion publica, y los sectores y
profesionales especializados.

e Promover la investigacion y la prevencion.
e [ncentivar el asociacionismo.

e Coordinar estrategias de mejora de la atencidon socio-
sanitaria del colectivo de personas con DCA.

Estos objetivos han constituido la guia de actuacion de
estos afos e intentamos que lo sean también de las en-
tidades y organismos de representacion del sector de la
discapacidad, de los que Dafio Cerebral Estatal forma
parte, como el Comité Espafiol de Representantes de
Personas con Discapacidad (CERMI) o la Confederacion

D
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Europea de Asociaciones de Lesionados Cerebrales y
Familias (BIF).

Las asociaciones nacen como grupos de autoayuda
para compartir una problematica comun, denunciar el ol-
vido y reclamar recursos y servicios sociosanitarios para
atender a las personas con dafo cerebral. Aunque la si-
tuacion ha mejorado en algunos aspectos desde aque-
llos inicios, este caracter de apoyo mutuo y reivindicativo
sigue siendo el motor en la constitucion de nuevas aso-
ciaciones.

La evolucion de cada asociacion y de nuestro movi-
miento en su conjunto, esta determinada por su caracter
reivindicativo. A medida que las asociaciones van cre-
ciendo y el movimiento se consolida se van poniendo en
marcha programas y servicios generalmente orientados
al mantenimiento y promocion de la autonomia personal
e inclusion social de las personas afectadas.

La administracion publica, responsable de ofrecer esa
cobertura, no la garantiza y esto hace que las asociacio-
nes, en ocasiones animadas desde la propia administra-
cion, empiecen a crear centros o espacios de atencion y
rehabilitacion que, en funcion del tipo de servicios pode-
mos agrupar en dos modelos:

Los de caracter sociosanitario, mas orientados al trata-
miento de la cronicidad, con servicios de rehabilitacion
(modelos tipo Centro de Dia, Unidad de Dia, Unidad de
atencion ambulatoria, Promocion de Autonomia Perso-
nal...).

Los que centran su actividad en servicios orientados a
la promocion del ocio y las actividades de caracter ocu-
pacional (talleres, vacaciones, actividades fisico-depor-
tivas...).

El 17 de enero de 2024 por votacion en Asamblea Ge-
neral Extraordinaria Dafio Cerebral Estatal pasa a deno-

minarse Dafo Cerebral Estatal en consonancia con gran
parte de sus entidades federadas.

Actualmente Dafno Cerebral Estatal agrupa a mas de 50
entidades (asociaciones/fundaciones/federaciones de
representacion autonémica) distribuidas en todo el terri-
torio nacional.

ACTIVIDADES REALIZADAS EN LAS ENTIDADES
ASOCIADAS EN DANO CEREBRAL ESTATAL.

e [nformacion y apoyo a familias para el afrontamiento
emocional y la gestion de tramites y recursos.

e Promocion de autonomia personal y social orientadas
alarecuperacion y/o mantenimiento de capacidades,
ala participacion comunitaria en el ocio, el empleo, la
formacion y el apoyo a la vida independiente.

e Gestion directa de recursos asistenciales monografi-
cos de Dario Cerebral Adquirido (centros de dia, resi-
dencias, o viviendas de transicion...)

e Acciones de prevencion y sensibilizacion en Dafio
Cerebral Adquirido.

e [ncidencia social y representacion.
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RELACION DE ENTIDADES QUE FORMAN DANO
CEREBRAL ESTATAL

Dafio Cerebral Estatal tiene representacion en las diferentes comunidades autbnomas. Puedes con-
sultar tu entidad mas cercana de la siguiente forma:

1. Visita nuestra pagina web en el siguiente enlace: https://fedace.org/entidades_socias_fedace.
html

2. De forma telefonicar:
En el teléfono 91 417 89 05 de lunes a viernes de 8:00 a 17:30, te indicaremos tu entidad de

proximidad.

3. Contacta por la web. Si eres una persona con DCA o familiar y necesitas orientacion sobre el
proceso de atencion (tramites, recursos especificos, publicaciones, efc.), escribenos a través del
siguiente formulario: https://fedace.org/consulta_contacto_formulario_contactar_es.html
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BIBLIOGRAFIA Y ENLACES DE INTERES

GUIA PARA FAMILIAS B
“DEFENSA DE DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DANO CEREBRAL”

https://fedace.org/filessMSCFEDACE/2022-5/4-8-11-44.admin.Digital_Guia_Dere-
chos.pdf

GUIA PARA FAMILIARES DE PERSONAS CON ESTADOS ALTERADOS DE CONCIENCIA
TRAS EL DANO CEREBRAL

https://fedace.org/filess/MSCFEDACE/2023-12/28-10-54-38.admin.23-13-29-44 .ad-
min.DigitalEst.pdf

GUIA DE FAMILIAS DE PERSONAS CON DANO CEREBRAL

https://fedace.org/filess/MSCFEDACE/2021-3/18-10-56-13.admin.14-13-20-36.admin.
FEDACE_GuiadeFamilias_20191.pdf

INVENTARIO DE RECURSOS

https://fedace.org/inventario_recursos.html

GUIA DE ATENCIQN PSICOLOGICA A FAMILIAS DE PERSONAS CON TRAUMATISMO
CRANEOENCEFALICO POR ACCIDENTES DE TRAFICO

https://fedace.org/filessMSCFEDACE/2021-1/4-17-1-42.admin.Guia_atencion_psico-
logica_a_familias_de_ personas_con_TCE.pdf

MODELO DE ATENCION A LAS PERSONAS CON DANO CEREBRAL

https://fedace.org/modelo_atencion_dano_cerebral.html
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Dano Cerebral Estatal es una entidad sin animo de lucro de &m-
bito estatal declarada de Utilidad Publica que apoya alas personas
con DCA'y a sus familias en el ejercicio de sus derechos de ciuda-
dania y en su plena inclusion en la comunidad.

Reivindicamos y promocionamos la existencia de recursos y ser-
vicios necesarios para que cada persona con DCA tenga su mejor
nivel de salud y la maxima calidad de vida posible.
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www.danocerebralestatal.org
Tfno.: 91 417 89 05
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