La atencidn especifica
al dano cerebral
adquirido infantil

Estudio







La atencion especifica
al dano cerebral
adquirido infantil

Estudio

Madrid, 2019



Se permite lareproduccién total o parcial del contenido de esta publicacién, siempre que se cite
la fuente. En ningln caso sera con fines lucrativos.

Bemplar realizado por el Defensor del Pueblo

© Defensor del Pueblo

Eduardo Dato, 31 — 28010 Madrid
ww w .defensordelpueblo.es
documentacion@defensordelpueblo.es


http://www.defensordelpueblo.es/

SUMARIO

PrE SN A CTON L et 5
1 Antecedentes, objetivo del estudio y metodologia ..........cccvviiviiiiiiiiiiiiiineennn, 9
O A N g1 (=T oo (= o = PR 9

1.2  Objetivoy metodologia.......c.oveeeiuieiie e 13

2 El dafio cerebral adquirido infantil. Definicion y apunte epidemioldgico......... 16
3 La atencién al DCAI. La respuesta de las administraciones publicas.............. 25
Bl ANCAIUCTA ceeneee e 33

G T A ¢ To [0 o NPT 36

0 70 T = (1 4 - T 40

B4 HIES BAIBAIS . ...ttt 44

TR T O 14 - - T PR 49

3.8 CANLADITA et 54

3.7  Castilla-La ManCha ..o 59

3.8 CaStillay LEON ...ccviicii e 62

3.9 CALAIUMA. ..t e 69

O TN O T a1 (=] 4 = Lo [ - P 75
BiLL GANICIA .ttt 79
Bid2 LA RIOJ Attt 84
3.13 Comunidad de Madrid ...........ooeeuiiiiiii e 89
314 ReQION A MUICIA....iuuiiiici e e e e e 93
3.15 Comunidad Foral de NaVArra .........coeueiuieiiiiieii e ees 98
3168 PAIS VASCO ..ttt 104
3.17 Comunidad ValenCiana ........c.oceuiiiuiiiiiiiei e 110
3.18 Ceutay Melilla (AGE) ......ciuiiiieiiei e e ees 114

4 Jornada de debate y reflexion. La vision de los afectados, las asociaciones y
[0S PrOfESIONAIES ..o 118
4.1  Sobre la definicion del DCAly los datos epidemiol6gicos disponibles ...... 119

4.2  Sobre los recursos disponibles para la atencién al DCAI .............cceeee.... 124

4.3 Conclusiones de la jornada. Iniciativas parlamentarias ...................c....... 139

B CONCIUSIONES Lot e e et 142
6 RECOMENUACIONES ...eeiiiii e ettt e e eas 148
6.1 Al Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social ........................... 148



6.2 A las administraciones sanitarias autonOmMICaS ..........ccoeuiviieieiiniriininiinenns 148

6.3 A las administraciones de politica social autonémicas.................ccceeevneenn. 149

6.4 A las administraciones eduCatiVas ...........cccoeeuuieiiieiiiieiiiee e 150

F =3 g 0 1= T PP PP PPPPPP 151
I. Recomendaciones formuladas por el Defensor del Pueblo en 2006................ 153

Il. «Una atencién especifica al dafio cerebral adquirido infantil» (Documento para

la jornada de debate y reflexidn con asociaciones y profesionales)............... 160

. Participantes en la jornada sobre el DCAI (14 de noviembre de 2018).......... 164



PRESENTACION

Esta institucién, en la introduccion del informe Dafio cerebral sobrevenido en Espafa: un
acercamiento epidemioldgico y sociosanitario, publicado en 2006, apuntaba lo siguiente:

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

Si las anteriores consideraciones no estaban pensadas expresamente para los
problemas que afectan a los nifios y adolescentes con dafio cerebral adquirido, sino a los
afectados de todas las edades, es facil imaginar que su sentido, por lo que se refiere al
trauma y hasta a la dislocacion familiar, se amplifica notablemente en estos casos. La
aparicién subita de una lesién cerebral, que puede dejar importantes secuelas
neurolégicas de diversa entidad (motoras, intelectuales o psiquicas), siempre supone un
cambio traumatico y radical en la vida del afectado y de sus allegados y familiares. Pero
ese acontecimiento resulta especialmente complejo y doloroso cuando afecta a un menor
de edad, a veces un recién nacido, en la medida en que parece que con ese dafio queda
truncada una trayectoria vital que aln esta dando sus primeros pasos.

«Recordando que en la Declaracion Universal de los Derechos Humanos las
Naciones Unidas proclamaron que la infancia tiene derecho a cuidados y asistencia
especiales», como sefiala en su preambulo la Convencién de los derechos del nifio, no
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cabe pensar que, en esta especifica materia que ahora se aborda, no deba por igual
prestarse una especial atencion a los problemas de los nifios con dafio cerebral
adquirido.

Las administraciones sanitarias, y las encargadas de la atencion a la
discapacidad, asi como las competentes en materia educativa, han de destinar todos los
recursos disponibles a procurar la asistencia y las prestaciones a las que tienen derecho
los menores de edad, incluso con prioridad, si se diera el caso, respecto de los senicios
de atencion a la poblacién adulta.

Y, sorprendentemente, la puesta en marcha o el desarrollo de recursos sanitarios
y sociales pensados para atender a las personas afectadas por el dafio cerebral
adquirido en nuestro pais no han tenido en cuenta, especialmente, a los nifios y
adolescentes como posibles afectados. M&s adn, la experiencia recogida por la
institucién indica que, por razones de planificacién y, probablemente, ante el menor
nimero de casos, algunos recursos sanitarios especializados existentes para la atencién
al dafio cerebral no atienden a los menores de 16 afios.

Segun todos los expertos, existe un momento clave en la asistencia que se presta
a quienes padecen de forma sobrevenida una lesién cerebral, superado, claro esta, el
primer instante, cuando el fin es salvar la vida. Se trata del momento en que, habiendo
superado esa crisis inicial, se observan ya efectos y secuelas neuroldgicas que limitan y
van a limitar la autonomia y las capacidades funcionales del afectado. El inicio temprano
de la atencion rehabilitadora, que incluso puede correr en paralelo a la atencién que
recibe el paciente en las unidades hospitalarias de cuidados intensivos, es sefialado
como el aspecto central de lo que ha de resultar una asistencia de calidad desde el
punto de vista sanitario. Cuanto antes se encaren los efectos del ewvento traumatico
producido, méas posibilidades hay de lograr un mayor grado de recuperacién. El acceso
efectivo de los nifios con dafio cerebral adquirido a los mejores recursos sanitarios
especializados es, por lo tanto, una cuestion principal que aborda el presente estudio.

No hay que olvidar que, en el Sistema Nacional de Salud, la cartera de senicios
comunes incluye las prestaciones dirigidas a la rehabilitacion del déficit funcional
recuperable, planteadas como una asistencia integral en la que han de participar
profesionales de diferentes especialidades. En la medida en que los senicios publicos
de salud fallen a la hora de ofrecer una atencién de rehabilitacion adecuada a los
pacientes que lo precisan, incumplen ese deber legal establecido.

La continuidad asistencial y la definicion y planificacién de los cuidados que va a
precisar el nifio con dafio cerebral, en el medio y largo plazo, son las otras cuestiones
gue se abordan en este documento.



Presentacion

Una wez que se han alcanzado los objetivos planteados en el proceso de
rehabilitacion intensiva para la recuperacién de las capacidades afectadas, los nifios
afectados por el dafio cerebral adquirido han de retomar, con la maxima normalidad
posible, su vida anterior al incidente, incluida su escolarizacion. A partir de ese momento,
la coordinacion entre las distintas administraciones resulta trascendental para lograr, al
menos, tres objetivos. El primero, que el nifio pueda seguir recibiendo la atencién
sanitaria que precisa y va a seguir necesitando a lo largo del tiempo, y con la menor
afectacion posible a su vida familiar, escolar y de ocio, previniendo también la aparicion
de trastornos o enfermedades asociadas. En segundo lugar, que en el centro educativo
al que acude, los profesionales cuenten con la informacién necesaria para adaptar el
proceso formativo a las necesidades impuestas por su lesidon neurolégica permanente, y
que se dispone de los recursos humanos apropiados para permitir una escolarizacion
verdaderamente inclusiva. Y, en tercer lugar, que tenga acceso efectivo a las
prestaciones o ayudas sociales a las que tiene derecho, tanto él como sus familiares, en
consonancia con el grado de discapacidad y de reduccion de la autonomia personal que
se ha podido producir.

Como suele recordarse frecuentemente, y el Defensor del Pueblo puede constatar
en mdltiples ocasiones a traves de las actuaciones de investigacién que desarrolla con
las administraciones publicas, nuestro pais no ha conseguido todavia desarrollar un
espacio sociosanitario bien estructurado que, entre otras cosas, evte las disfunciones en
la atencion a los casos mas complejos de personas que necesitan una atencién integral
de sus problemas de salud y sociales. La deficiente articulacibn de mecanismos
practicos y eficaces de gestion coordinada entre las respectivas administraciones
prowoca que queden desatendidos aspectos fundamentales de la problemética compleja
gue afecta a una misma persona.

En muchas ocasiones, la estanqueidad de los distintos senicios publicos
(sanitarios, educativos, de asistencia social, de atencion a la dependencia o de apoyo a
la discapacidad) es fruto de acciones normativas Yy decisiones adoptadas
separadamente y de forma poco sistematica, lo que da lugar a resultados muy
habitualmente paradéjicos y no especialmente beneficiosos para las personas a cuyas
necesidades se pretende dar respuesta. A esa falta de sistematicidad en la toma de
decisiones de las diferentes administraciones inwlucradas, dentro de un mismo ambito
territorial, se suman las diferencias que van surgiendo entre las distintas comunidades
autébnomas, que conduce, en no pocas ocasiones, a una dificilmente comprensible
disparidad en la calidad de la atencion sociosanitaria que reciben los ciudadanos segun
residan en uno u otro lugar.

El presente estudio centra su atencién en esa variedad de problemas que afectan
a los nifios y adolescentes que, en algin momento, son golpeados por el dafio cerebral
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adquirido, pero no es ajeno a que muchos de los problemas que estos nifios y sus
familias encuentran a partir de ese momento fatidico, y a lo largo del tiempo, estan
estrechamente relacionados con las deficiencias generales en la ordenacién de unos
recursos sociosanitarios adecuados.

Este documento, en definitiva, da cuenta del resultado de la actuacion general
iniciada de oficio en su momento con todas las administraciones sanitarias y educativas
para conocer mejor el alcance de los problemas ligados al dafio cerebral infantil. Pero no
se ha querido dejar pasar la oportunidad de contar con las experiencias y el
conocimiento de los profesionales y afectados, por lo que aqui también se da cuenta del
encuentro organizado a estos efectos, en noviembre de 2018, con la ayuda de las
asociaciones dedicadas al dafio cerebral. Esta institucion agradece especialmente a
esos profesionales y organizaciones su inestimable colaboracion.

Por dltimo, no estd de méas recordar que Espafia dispone de grandes
profesionales, adecuadamente formados, en todos los campos dedicados a la atencién
sanitaria y social, y de una larga experiencia institucional en la administracién de los
diferentes senicios publicos, que disponen ademas de los mejores medios materiales
gue la ciencia y la tecnologia siguen desarrollando. Por esto mismo, procede también
expresar serenamente un mensaje de confianza, especialmente para aquellos que, en
algin momento, pueden tener que enfrentarse a las dificiles circunstancias que plantea
el dafio cerebral adquirido. Las herramientas para encarar esas circunstancias estan al
alcance y, entre todos, debiéramos ser capaces de hacerlas funcionar ordenada y
eficazmente.

Francisco Fernandez Marugan

Defensor del Pueblo (e.f.)



1 ANTECEDENTES, OBJETIVO DEL ESTUDIO Y METODOLOGIA

1.1 ANTECEDENTES

El Defensor del Pueblo fij6 por primera vez su atencién, de una manera especifica, en el
dafio cerebral sobrevenido o adquirido (DCA) en el afio 2005, encargando la elaboracion
de un informe monografico sobre la realidad epidemiolégica y sociosanitaria de este
fenédmeno. Dicho encargo se realiz6 a la Federacion Espafiola de Dafio Cerebral
(FEDACE) vy, una ez obtenidas sus conclusiones, se formularon distintas
recomendaciones dirigidas a todas las administraciones publicas competentes en la
materia. El Instituto de Mayores y Senicios Sociales (IMSERSO) colaboré en una parte
de su elaboracion.

El informe fue publicado y presentado en las Cortes Generales en el afio 2006,
con el titulo Dafio cerebral sobrevenido: un acercamiento epidemiolégico vy
sociosanitario. Puede decirse que significd, en aquel momento, una llamada de atencion
sobre el impacto de esta realidad en la sociedad espafiola, en la medida en que la
ewlucién de ese fendbmeno se hacia cada vez méas presente y demandaba una
respuesta mas global y eficaz por parte de las administraciones sanitarias y sociales,
dada la complejidad y multiplicidad de variables y agentes implicados.

Las consecuencias durisimas para muchos supenivientes, y sus familias, en el
supuesto de accidentes de trafico, ejemplo frecuente de traumatismo craneoencefélico, o
de los accidentes cerebrovasculares o ictus, muy habituales a partir de determinada
edad, no parecian encontrar entonces la atencion preferente que requerian por parte de
los responsables publicos y hasta de la sociedad en su conjunto, y ain hoy los afectados
perciben que su situacion no es atendida en consonancia con la magnitud de los
problemas a los que se enfrentan en su vida diaria.

En efecto, a la luz de las inwestigaciones actuales que lleva a cabo esta
institucién, sobre situaciones individuales, los retos que se planteaban no han sido
superados, o al menos insuficientemente en relacion con muchos de los aspectos que
entonces fueron objeto de recomendacion.

Aquel informe monografico abordaba el dafio cerebral sobrevenido que afecta a
cualquier persona en cualquier momento de su vida, ocasionado por un conjunto de
causas heterogéneas. La magnitud cuantitativa del problema sigue siendo incierta, a
pesar de que el método de aproximacién que se utilizaba en aquel documento ayude a
calcularla (altas hospitalarias de determinados cdédigos diagndstico de enfermedades).
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Desde las administraciones, a pesar del tiempo transcurrido, no se ha avanzado en esta
direccion, y las informaciones recabadas para la realizacién del presente documento lo
ponen de manifiesto, como se vera mas adelante. En cualquier caso, con las estadisticas
disponibles, diferentes expertos, organismos o entidades de afectados publican cada
cierto tiempo sus propios estudios, que dan idea de una tendencia creciente, ligada,
paraddjicamente, a los éxitos obtenidos en la primera atencién sanitaria que reciben los
pacientes tras suftir un accidente o enfermedad neurolégica.

Aunque no es el fin principal del presente estudio, cabe traer a colacién lo
recogido en las recomendaciones del Defensor del Pueblo en 2006, que pueden ponerse
en contraste con la situacion actual.

Asi, acerca de la cuestién epidemioloégica que se acaba de mencionar, aquel
informe monogréfico recomendaba al Ministerio de Sanidad y Consumo, precisamente,
«la elaboracién de un estudio epidemiolégico sobre la incidencia y prevalencia del dafio
cerebral sobrevenido en Espafia, en orden a la planificacién de recursos, disefio y
desarrollo de las acciones necesarias en materia de prevencion, rehabilitacion e
integracion social», estudio que, desgraciadamente, no ha visto la luz.

Otras cuestiones entonces objeto de recomendacion, sin embargo, si han sido
desarrolladas e implementadas con caracter general por las administraciones
competentes, como muestra la aprobacion de la Estrategia en Ictus del Sistema Nacional
de Salud, por el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, en 2008. Los
primeros datos de evaluacién de aquella estrategia ya informaban de una mejora notable
en la atencion a los casos de ictus, con un descenso de la mortalidad, un incremento de
la atencion rapida, con la consiguiente reduccion de las secuelas, la implantacion de
equipos y unidades especializadas o los mecanismos de alerta y derivacion inmediata a
dichos equipos y unidades.

Para la poblacion general (no especificamente para la atencion a los nifios), las
comunidades auténomas han desarrollado sus propios planes de atencién al ictus, o han
incluido el esquema de intervencién en los planes autondmicos de salud, creando el
llamado «coédigo ictus». Igualmente, se han organizado unidades hospitalarias
especializadas, desde un enfoque multidisciplinar, incluyendo la participacién de otros
profesionales que introducen una rehabilitacién mas completa desde la primera fase de
atencién a los pacientes con ictus.

Pero si en algo se centraban las recomendaciones de aquel informe monogréafico
era en la especial necesidad de abordar la atencion a las personas con dafio cerebral
desde un enfoque integral, a partir del momento en que el paciente supera la crisis
aguda inicial y puede empezar a determinarse el alcance de las secuelas. Ademas de la
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rehabilitacion  hospitalaria en unidades especializadas, se recomendaba el
establecimiento de programas de rehabilitacion a domicilio y unidades ambulatorias.

A las administraciones con competencia en politicas sociales se les plante6 una
recomendacion para que elaboraran un modelo de atencién al dafio cerebral adquirido.
También que se reforzaran los centros de dia para personas con discapacidad moderada
y sewera, secundarias a lesion cerebral adquirida; la atencion residencial, segin las
limitaciones fisicas y psiquicas mixtas; los recursos de insercién o reinsercién laboral, en
talleres ocupacionales y centros de empleo especial; asi como la implantacién de
recursos residenciales alternativos, como wiviendas tuteladas y miniresidencias, para los
afectados por dafio cerebral sobrevenido.

El IMSERSO elabor6, por su parte, en el afio 2007, el documento titulado Modelo
de atencibn a las personas con dafio cerebral’, en el marco de la entonces
recientemente aprobada Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promocion de la
autonomia personal y atencion a las personas en situacion de dependencia. Aquel
documento resume la problematica existente en la atencién al dafio cerebral, una
descripcién que, a pesar de los indudables avances operados a lo largo de més de diez
afos, sigue manteniendo su vigencia:

Una de las denuncias mas repetidas por las asociaciones de personas y
familiares afectadas por dafio cerebral es la ruptura asistencial que se produce a
la salida del hospital. 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 supenivencia es el objetivo prioritario.
El transporte medicalizado desde el lugar del accidente, la atencion en los
senicios de urgencias, la calidad de los senicios de medicina intensiva,
neurocirugia y neurologia, estan, en términos generales, garantizados con unos
niveles comparables a los de los paises mas desarrollados. A partir de ese
momento, la atencién es desigual en los ambitos de rehabilitacién, y tiende a la
inexistencia cuando las necesidades son de reinsercién social.

Aquel mismo documento del IMSERSO recogia entre sus conclusiones una
especial referencia a las particularidades que presenta la atencién al dafio cerebral

1Disponible en: http://www.ceadac.es/ceadac_01/ser_ref/publicaciones/quias_doc/index.htm
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adquirido en el caso de nifios y adolescentes, que para el presente trabajo resulta
especialmente interesante:

La atencién a los nifios con DC es dilatada en el tiempo ya que requiere de un
acompafiamiento durante todo el proceso madurativo. Durante este periodo
educacion, sanidad y senicios sociales habran de realizar un esfuerzo conjunto.
La particularidad de esta problematica requiere de una reflexibn en una comision
especifica en el futuro.

A lo largo de los afios transcurridos desde la elaboracion del informe monogréafico
de 2006, en el Defensor del Pueblo se han llevado a cabo investigaciones
individualizadas, basicamente relacionadas con los siguientes ambitos de respuesta por
parte de las administraciones publicas.

En relacion con la Administracion sanitaria, se han abordado dos grandes
asuntos. Por un lado, la progresiva implantacion de la Estrategia en Ictus del Sistema
Nacional de Salud (SNS), es decir, las disfunciones a que podia dar lugar un insuficiente
despliegue de los recursos necesarios para atender con celeridad y eficacia las
necesidades asistenciales de quienes sufren un repentino accidente o trauma cerebral
(puesta en marcha de unidades especializadas en los distintos territorios, aprobacion y
ejecucién de protocolos de actuacion, etcétera). El otro grupo principal de asuntos objeto
de tramitacion ante las administraciones es el referido a la disponibilidad de senicios y
unidades donde prestar a los afectados una adecuada rehabilitacion intensiva y
multidisciplinar, inmediatamente después de superar la fase aguda de atencion
hospitalaria.

La insuficiente oferta asistencial, en los senicios publicos de salud, en materia de
rehabilitacion especifica para personas con DCA, lleva a los pacientes en ciertos casos a
tener que acudir, por razones de urgencia, a dispositivos ajenos al SNS, con el gran
coste asociado. Se trata de supuestos de incumplimiento de las previsiones de la Cartera
basica de senicios comunes, por parte del senicio publico de salud, estando el
tratamiento rehabilitador perfectamente establecido en la misma («Rehabilitacién en
pacientes con déficit funcional recuperable»). La continuidad posterior en los cuidados
sanitarios, con caracter ambulatorio o, en su caso, domiciliario, tampoco se ofrecen en la
extensién requerida, trasladandose en buena parte esa responsabilidad a los centros de
atencion social.

Con la Administracion de senicios sociales, las investigaciones realizadas han
estado muy ligadas a la realizacion efectiva de las prestaciones y senicios que ofrece el
Sistema para la Autonomia personal y Atencién a la Dependencia (SAAD), y a la demora
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en la tramitacién de los expedientes de reconocimiento de la situacion de dependencia y
de aprobacion de los programas individuales de atencion destinados a las personas que
presentan un dafio cerebral adquirido. Las caracteristicas del DCA, en especial el hecho
de suponer la subita aparicion de una discapacidad como consecuencia de un accidente
0 traumatismo cerebral, exige una respuesta acorde, en términos de celeridad y
urgencia. Aunque toda situacién de dependencia requiere por si misma, segin dispone
la Ley 39/2006, una respuesta acorde a las necesidades de cada persona, en el menor
tiempo posible, es razonable considerar que la aparicion repentina e inesperada de una
discapacidad gravwe, que puede llegar a imponer graves limitaciones funcionales,
demanda una respuesta si cabe mas eficaz.

La discapacidad a que puede dar lugar el DCA, ciertamente, puede ser de muy
distinta intensidad y caracteristicas, requiriendo medidas diversas de atencion. Desde el
acceso a recursos de mantenimiento y cuidados a largo plazo, hasta apoyos en la familia
y el entorno del afectado. Muchas de las actuaciones que lleva a cabo la institucion estan
dirigidas, precisamente, a llamar la atencién de las administraciones sobre la necesidad
de adecuar la respuesta dada a las necesidades individualizadas que pueden
manifestarse en cada caso, también para las personas con DCA.

1.2 OBJETIVO Y METODOLOGIA

Aun sin contar con datos epidemiol6gicos precisos, es sabido que el dafio cerebral
sobreviene con mucha menos frecuencia, afortunadamente, entre los nifios y jovenes.
Aproximadamente, con los datos aportados por la Federacion Espafiola de Dafio
Cerebral o la Sociedad Espafiola de Neurologia, se sabe que, por ejemplo, en el caso
del ictus, mas de tres cuartas partes de los accidentes cerebrovasculares se producen en
mayores de 60 o 65 afios. Los estudios destacan que se registra en los Ultimos tiempos
un incremento en el nimero de ictus que se producen en personas entre 20 y 64 afos.
Sin embargo, para los menores de 20 afios el porcentaje de casos es mucho menor, y
podria reducirse hasta el 0,5.

En las edades mas tempranas resultan mas frecuentes, segun parece, como
causa de DCA, el traumatismo craneoencefdlico o las lesiones asociadas a
enfermedades de diversa clase, incluidas las oncoldgicas.

El menor numero de casos de nifios con DCA se encuentra detras, sin duda, del
escaso numero de quejas que recibe el Defensor del Pueblo en relacion con los
problemas para el acceso a los recursos asistenciales apropiados. Sin embargo, cuando
alguna de estas situaciones se ha planteado ante la institucion, la investigacion del caso
ha llevado a comprobar el déficit de recursos especificos de atencion, incluso su
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inexistencia, en contraste con los medios generales para los adultos con DCA que,
aungue escasos, estan disponibles.

El elemento mas llamativo consiste en comprobar que los recursos que las
administraciones sanitarias han puesto en marcha estos afios para la atencion general al
DCA, fundamentalmente la atencién rehabilitadora especializada y multidisciplinar,
inmediatamente tras superarse el evento critico, llegan a excluir expresamente, en sus
protocolos de admision, la atencion a los menores de 16 afios.

A esta sola circunstancia, que por si misma requeriria una explicacion adecuada,
se afiaden otros factores que inducen a considerar las diferencias cualitativas que
implica la atenciéon a nifios y adolescentes afectados por el DCA, precisamente por
encontrarse en la etapa \tal de crecimiento fisico, intelectual y emocional, y por la
imprescindible interaccion entre sus necesidades sociosanitarias y su entorno familiar y
educativo.

Con los antecedentes expuestos, la institucion consideré adecuado iniciar una
actuacién para recabar la informacién de que disponian las administraciones
autondmicas en relacidon con la especifica atencion al dafio cerebral infantil (DCAI). Con
ese fin se elabor6 un cuestionario estructurado de acuerdo con las distintas fases de
atencion a las personas con DCA, es decir, una fase aguda, sobre la primera asistencia
prestada cuando se produce el incidente que da lugar a la lesién cerebral; una siguiente
fase denominada subaguda, esto es, tras superar el paciente el momento critico y
estabilizarse su cuadro clinico, referida a las necesidades inmediatas de rehabilitacion
intensiva para intentar recuperar lo maximo posible las capacidades que se han podido
ver afectadas (motoras, de comunicacion, cognitivas); y finalmente, un grupo de
cuestiones relativas al inicio de la llamada fase crénica, o de atencion y cuidados a largo
plazo, en la que, en el caso de nifilos y adolescentes, la coordinacién entre las
administraciones sanitarias y educativas resulta de enorme importancia.

El cuestionario, que méas adelante se recoge, fue remitido a todas las consejerias
con competencia en materia de salud de las comunidades autébnomas, asi como a las
consejerias educativas, sobre los aspectos de coordinacién y de especifica atencion a
los alumnos con DCAI en los centros educativos. La recepcion de todas las respuestas
se demor6 mas de un afio. En el capitulo tres se describe el contenido de esas
contestaciones, por comunidad auténoma, sefialando en cada caso el punto del
cuestionario correspondiente.

De cara a la ultima fase de preparacién de este documento, posteriormente se
entendié necesario actualizar la informacion que habian facilitado las administraciones
sanitarias, recabando datos sobre las Ultimas novedades producidas en la atencién al
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DCAI. Se detalla igualmente en el capitulo correspondiente la informacién
complementaria recibida.

Con la informaciéon obtenida, la institucion contact6 con las entidades
representativas de afectados por el dafio cerebral sobrevenido a los efectos de organizar
una jornada de reflexion, en la sede del Defensor del Pueblo, con representantes de
aquellas y profesionales que trabajan directamente con los nifilos con DCA. Como iene
haciendo esta institucién para la preparacion de estudios monograficos, se estimo
conveniente contar con la opinién directa y experta de quienes atienden a estos nifios y
adolescentes y a sus familias, lo que sirne para situar la correspondencia entre la
informacion oficial recabada de las administraciones y la realidad cotidiana del DCAI. Se
recogen, por lo tanto, de forma resumida la opinién y los comentarios de los participantes
en dicha jornada de trabajo, que ilustran de forma practica la complejidad de algunos
problemas tratados.

Ademas de lo anterior, la institucion ha seguido con interés las iniciativas que,
desde distintos ambitos de la actividad parlamentaria, en las Cortes Generales y en las
asambleas autonomicas, han venido promoviendo en los Ultimos afios una mejora y
ampliaciéon de la atencién a las personas con DCA vy, especialmente, al dafio infantil.
Varias de esas iniciativas, en forma de mociones o proposiciones no de ley dirigidas al
Gobierno, han contado con el apoyo mayoritario de los representantes parlamentarios.
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2 EL DANO CEREBRAL ADQUIRIDO INFANTIL. DEFINICION Y APUNTE
EPIDEMIOLOGICO

El cuestionario remitido por esta institucion a las administraciones autondmicas
competentes, con el fin de acotar el universo de afectados sobre el que se planteaba la
investigacion y, por tanto, el ambito de atencién sobre el que se requeria informacién,
ofrecia una definicion del dafio cerebral adquirido (DCA) infantil en los siguientes
términos:

[...] se entiende por DCA un dafio repentino en el cerebro por causas externas o
internas a partir de la primera infancia. Se excluyen otros tipos de lesiones
cerebrales como las discapacidades de tipo congénito o de nacimiento (autismo,
pardlisis cerebral, etc.) o los trastornos propiamente degenerativos. Los datos se
solicitan para el grupo de 0 a 16 afios de edad.

Fueron varias las administraciones sanitarias que, en sus respuestas, introdujeron
matizaciones a esta definicion tentativa. Ademas de alguna consideracién sobre el rango
de edad seleccionado o sobre las dificultades para concretar la etiologia de los cuadros
clinicos que pueden subsumirse en el DCA, lo que condiciona mucho la elaboracion de
un cuadro epidemiolégico consistente, algunas de ellas plantearon su desacuerdo con la
exclusion, en concreto, de los casos de paralisis cerebral, que tienen su origen en una
lesion cerebral producida en el feto o en el recién nacido.

Siempre conviene recordar que el dafio cerebral adquirido no es una patologia o
enfermedad en si misma, sino un concepto clinico heterogéneo referido a la produccion
de una lesion neurolégica, por diversas causas, repentinamente, en algin momento de la
vida®. El ewvento gue genera ese dafio neuroldgico se presenta de forma aguda y provoca
alguna deficiencia y una pérdida de capacidad funcional con respecto a la situacion
previa. Esta manera de definir el DCA, poniendo de relieve la pérdida sobrevenida de
capacidades existentes previamente, excluye conceptualmente de su ambito a las

2 F. Castellanos-Pinedo, M. Cid-Gala, P. Duque, J.M. Ramirez-Moreno, J.M. Zurdo-Hernandez (en
nombre del Grupo de Trabajo del Plan de Atencion al Dafio Cerebral Sobrevenido de
Extremadura), «Dafio cerebral sobrevenido: propuesta de definicidn, criterios diagnosticos y
clasificacion», Revista de Neurologia, nim. 54, p. 357-366, 2012.
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enfermedades hereditarias y degenerativas, asi como las lesiones que se producen en el
periodo de gestacion y en el momento del nacimiento.

El presente documento, no obstante, debe dejar constancia de la diversidad de
criterio sobre esta cuestion, por mas que las cuestiones cientificas excedan de sus
objetivos. Son muchos los profesionales o familiares de afectados que consideran mas
bien artificiosa la exclusion de los supuestos de pardlisis cerebral a la hora de abordar la
atencion especifica al DCA en poblacion infantil, especialmente en relaciébn con los
medios y la oferta asistencial disponible en la fase crénica de cuidados. Se argumenta
que la asistencia sociosanitaria a lo largo del tiempo para atender los efectos de la lesion
cerebral producida en el momento del nacimiento o la que se produce, por ejemplo, un
mes después, apenas va a diferir, necesitando el afectado un catalogo de recursos igual
o equivalente. Desde el ambito de atencién estrictamente sanitaria, no obstante, se
distingue mas claramente entre la atencién a los recién nacidos, a los que se destinan
los recursos especializados de neonatologia, de la prestada a los bebés en un momento
posterior, cuando ya han iniciado su etapa de desarrollo normal y sufren
sobrevenidamente un accidente o enfermedad.

Méas alla del debate técnico y cientifico de esta cuestion, es evidente que la
ampliacién del conjunto DCA a los casos de paralisis cerebral tendria un notable impacto
en la estadistica de casos. Como han manifestado algunas administraciones
autondmicas, la suma del nimero de casos de dafio cerebral con origen en un evento
perinatal al de dafio cerebral adquirido, en la definicion dada, supondria un gran
incremento en la frecuencia.

Los ewentos o enfermedades que ocasionan el DCA se suelen clasificar entre las
que tienen su origen en agentes externos o internos. Se incluyen, principalmente, las
siguientes: de origen externo, el traumatismo craneoencefalico, la encefalopatia por
toxicos (farmacos, drogas, sustancias quimicas), la encefalopatia por agentes fisicos, y
las enfermedades infecciosas; de origen interno, el ictus isquémico o hemorragico, la
encefalopatia andxica (parada cardiorrespiratoria y otras), las neoplasias primarias o
secundarias y las enfermedades inflamatorias autoinmunes (lupus, vasculitis del sistema
nenioso central, esclerosis, etcétera).

El elemento que, por otro lado, hace determinante la calificacion del dafio cerebral
adquirido es la generacién de una deficiencia neurolégica permanente, aunque no
exenta de ewlucién en el tiempo y un margen de recuperacion, hasta la estabilizacion de
las secuelas. Ademas, se suele asociar la lesion neurolégica con trastornos del
comportamiento o psiquiatricos. De hecho, en los casos més lewes, el trastorno psiquico
ligado a un deterioro cognitivo de menor entidad puede representar el factor mas
caracteristico. Los casos mas gravwes son los caracterizados por producir estado
vegetativo persistente o estado de minima consciencia.
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A la hora de iniciar este estudio, se opté por incluir a los afectados por DCA con
edades comprendidas entre los 0 y los 16 afios. La eleccion de ese maximo de edad
estuvo motivada, fundamentalmente, por dos circunstancias. En primer lugar, es la edad
hasta la que, mayoritariamente, las administraciones sanitarias consideran que el
paciente debe ser atendido por los recursos pediatricos. Ciertamente, también se emplea
la referencia de los 14 afios (asi, por ejemplo, en las estadisticas del Sistema Nacional
de Salud se emplea la franja de edad diferenciada de 1 a 14 afios), aunque en el &mbito
especializado se asume la extension de la edad pediatrica hasta la mayoria de edad.

En segundo lugar, la practica comprobada en las actuaciones con distintas
administraciones publicas sefialaba que los medios especializados de atencién a los
pacientes con DCA mantienen como marco de referencia la atencion a los afectados
mayores de 16 afios. Tal es el caso del Centro de Referencia Estatal de Atencién al
Dafio Cerebral, Ceadac, dependiente del Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(IMSERSO).

Algunas comunidades autébnomas, como en el caso de la Comunidad de Madrid,
la atencidon neurehabilitadora intensiva para atender a los afectados por DCA en la fase
postaguda se encuentra concertada con entidades especializadas, pero con el parametro
de edad referido a mayores de 16 afios.

Sin embargo, por las respuestas recibidas, se ha constatado que la informacién
epidemiolégica que pueden elaborar las administraciones, para concretar el ndmero de
casos de DCAI o la prevalencia de afectados, encuentra en esta eleccion de rango de
edad una dificultad mayor.

El cuestionario que se remiti6 a todas las administraciones sanitarias incluia una
primera pregunta (I. Aproximacion epidemiolégica) sobre los casos de DCAI en tasa
anual, referidos a los grupos de diagnésticos de enfermedad cerebrovascular,
traumatismo craneoencefalico, anoxia y otros. Aunque el capitulo siguiente resume todas
las demas respuestas dadas a dicho cuestionario, se considera oportuno comentar
separadamente los datos que fueron facilitados sobre epidemiologia que, como podra
observarse, ponen de manifiesto la ausencia de herramientas vdlidas y homogéneas en
el conjunto del Sistema Nacional de Salud para conocer el alcance del impacto del DCA,
tanto en poblacién adulta como infantil.
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I. Aproximacién epidemioldgica

1) Incidencia del DCA infantil en la comunidad autbnoma. Tasa anual por cada
100.000 menores.

- Incidencia global. Tasa:

- Incidencia de la enfermedad cerebrovascular. Tasa:
- Incidencia del traumatismo craneoencefalico. Tasa:
- Incidencia de la anoxia. Tasa:

- Otras causas. Tasa:

En el siguiente bloque del cuestionario, en el marco de la primera atencién
hospitalaria, se solicitaba el dato referido a casos atendidos en el Gltimo afio.

Acerca de la epidemiologia, varias administraciones se limitaron a sefialar la
imposibilidad de aportar informacion valida sobre esta cuestion, remitiéndose a la
informacion que puede extraerse del conjunto minimo basico de datos (CMBD) del
Sistema Nacional de Salud. En otros casos se planteaban reservas sobre los datos
ofrecidos, puntualizando los cédigos diagndsticos correspondientes a la Clasificacion
Internacional de Enfermedades (CIE) que se habian consultado para elaborar la
respuesta.

Los datos de ingresos y altas hospitalarias, segun los cdodigos de diagnéstico de
enfermedad seleccionados en cada caso, no sirven para determinar los casos de DCA,
para lo que se requeriria un registro especial de casos. Como ejemplo, los casos de
traumatismo craneoencefalico, que podria constituir la causa mas frecuente de DCA
hasta los 16 afios, solo habrian de contabilizarse si los informes de alta hospitalaria
recogieran una secuela o sospecha de secuela en forma de lesion cerebral, siendo muy
dificil extraer esa informacion de las anotaciones clinicas y no existiendo unas pautas
para proceder a su registro.

Otra forma de acercarse a la realidad de los datos sobre DCAI consistiria en
cruzar la informacién sanitaria con la disponible para la situaciéon de discapacidad. En
ese caso, para hacer una adecuada correlacion seria preciso conectar las bases de
datos respectivas mediante los cédigos de identificacion de paciente, con los riesgos
para la seguridad de la informacion personal que ello implicaria.

Cada administracion autondémica ha utilizado en sus respuestas métodos de
estimacion diferentes. Procede detenerse en alguna de las contestaciones que han
llevado a cabo un andlisis mas detallado, segin la metodologia y los datos empleados
por la administraciéon a estos efectos de mera aproximacion epidemioldgica.
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La Consejeria de Sanidad del Principado de Asturias facilitdé un informe
separado con el analisis de los datos de ingresos y altas hospitalarias para el periodo
1996-2014 y para el afio 2014, considerando dos grupos de edad, de 0 a 4 afios y de 5 a

16 afos.

Dafio cerebral adquirido en poblacion infantil. Asturias

Altas hospitalarias, 1996-2014

Edad 0-4 5-16 TOTAL 0-4 5-16 TOTAL 0-4 5-16 TOTAL
ECV 31 52 83 91,17 58,35 67,41 5,07 3,24 3,75
TCE 393 666 1059 | 1155,81 747,30 860,12 64,21 | 41,52 47,78
TCE CON DCA 16 55 71 47,06 61,71 57,67 2,61 3,43 3,20
TCE SIN DCA 377 611 988 | 1108,76 685,58 802,45 61,60 | 38,09 44,58
ANOXIA 55 41 96 161,76 46,00 77,97 8,99 2,56 4,33

Altas hospitalarias, 2014

0-4 5-16 TOTAL 0-4 5-16 TOTAL
ECV 3 2 5 7,93 2,15 3,82
TCE 21 26 47| 55,50 27,94 35,91
TCE CON DCA 1 5 6 2,64 5,37 4,58
TCE SIN DCA 20 21 41| 52,86 22,57 31,33
ANOXIA 1 12 13 2,64 12,90 9,93

Personas ingresadas, 1996-2014
Edad 0-4 5-16 TOTAL 0-4 5-16 TOTAL 0-4 5-16 TOTAL
ECV 29 47 76 85,29 52,74 61,73 4,74 2,93 3,43
TCE 390 665 1055 | 1146,99 | 746,18 856,87 63,72 41,45 47,60
TCE CON DCA 16 55 71 47,06 61,71 57,67 2,61 3,43 3,20
TCE SIN DCA 374 610 984 | 1099,94 | 684,46 799,20 61,11 38,03 44,40
ANOXIA 26 15 41 76,47 16,83 33,30 4,25 0,94 1,85
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Persona gresada 014
0-4 5-16 TOTAL 0-4 5-16 TOTAL
ECV 3 2 5 7,93 2,15 3,82
TCE 21 26 a7 55,50 27,94 35,91
TCE CON DCA 1 5 6 2,64 5,37 4,58
TCE SIN DCA 20 21 41 52,86 22,57 31,33
ANOXIA 0 1 1 0,00 1,07 0,76

Fuente: conjunto minimo béasico de datos (CMBD)

A esa informacion sanitaria se afiadid la referida a las resoluciones de
reconocimiento de grado de discapacidad, en nifios y adolescentes de 0 a 16 afios, en
cada afio entre 2010 y 2015. La suma de nuevos reconocimientos en ese periodo daba
la cifra de 44. Ademas, se ofrecia el total de personas con reconocimiento de Grado de
Discapacidad en franja de edad, que era de 126, segun la siguiente clasificacién de
diagndstico médico asociado: 14, de accidente cerebrovascular agudo; 95, de
encefalopatia; 7, de lesion cerebral andxica, y 10, de traumatismo craneoencefalico.

Ademads, se proporcioné un cuadro sobre los nifios, de 0 a 3 afios, atendidos en
cada una de las unidades de atencion infantil temprana (UAIT) asturianas entre los afios
2013 y 2015, relacionados con un «dafio cerebral sobrevenido». El nimero de nifios
atendidos en cada uno de esos tres afios era de 4, 4y 2, respectivamente:

Oviedo 1 2 -

Gijon - - -

Avilés - - -

Mieres - - 1

Langreo - - -

Tapia - 1 1

Cangas de Narcea - - -

Arriondas - - -
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Aspace Oviedo 2 1 -
Aspace Gijén 1 - -
ADANSI - - -
Vinjoy - - -
ONCE - - -

La Conselleria de Salud del Gobierno de llles Balears también aporté en su
informe datos epidemiolégicos. Como introduccién hizo referencia, como otras
administraciones, a las cautelas referidas a los codigos de diagnéstico CIE
seleccionados para elaborar esa informacion. En el caso de esa comunidad balear,
habian utilizado los siguientes cédigos CIE9-MC:

a) Anoxia: 348.1 Dafio cerebral anoxico.

b) Asfixia: 933.1 Cuerpo extrafio en laringe; 994.1 Ahogamiento y sumersion
no fatal; 994.7 Asfixia y estrangulacion.

¢) Traumatismo craneo encefalico: 800.xx Fractura de boweda craneal; 801.xx
Fractura de base de craneo; 803.xx Otras fracturas craneales y fracturas
craneales no especificadas; 804.xx Fracturas mudltiples que implican al
craneo o la cara junto con otros huesos; 850.xx Conmocion; 851.xx
Laceracién y contusién cerebrales; 852.xx Hemorragia subaracnoidea,
subdural, extradural, después de lesion; 853.xx Otra hemorragia intracraneal
y hemorragia intracraneal no especificada después de lesion; 854.xx Lesion
intracraneal de otro tipo y de tipo no especificado.

Con la anterior precision metodolégica, se indicaba en aquel momento una
incidencia anual global de casos de DCAI de 83 por 100.000 nifios, de los cuales
corresponderia a la enfermedad cerebrovascular una tasa de 2/100.000, al traumatismo
craneoencefalico de 24/100.000 y a los casos de anoxia una tasa de 57/100.000.

En el caso de la Comunidad Auténoma de Galicia, la Conselleria de Sanidad de
la Xunta de Galicia habia elaborado la informacion epidemioldgica a partir de las bases
de datos de la clasificacion internacional de atencién primaria (CIAP-2), y se ofrecian los
casos correspondientes a los cddigos elegidos para el ejercicio 2014. Relacionados con
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enfermedad cerebrovascular, se habian registrado cuatro pacientes, tres de accidente
cerebrovascular/ictus/apoplejia (CIAP-2: K90) y uno de enfermedad cerebrovascular
(CIAP-2: K91). Se habian registrado, por otro lado, 1.963 pacientes con traumatismo
craneoencefalico, correspondiendo 1.929 casos al cdodigo de otros traumatismos
craneales, TCE (CIAP-2: NSO), y 34 casos a conmocion cerebral, efectos tardios (CIAP-
2: N79).

El informe de respuesta facilitado por la Consejeria de Sanidad del Gobierno de
Cantabria apuntaba que, en dicha comunidad, los pacientes con dafio cerebral
adquirido, no asociado a diagnostico congénito o perinatal, son fundamentalmente nifios
con encefalopatia con retraso psicomotor y epilepsia y un menor grupo de nifios con
encefalopatia por enfermedad metabdlica. Para el calculo aproximado que se solicitaba,
se habian considerado los siguientes diagnésticos: encefalopatia con retraso psicomotor
y epilepsia, encefalopatia por enfermedad metabdlica, encefalopatia como secuela de
enfermedad infecciosa, encefalopatia como secuela de accidente cerebrovascular,
encefalopatia postrauméatica, encefalopatia postahogamiento y encefalopatia como
secuela de tumor cerebral.

A continuacion, dicha administraciéon aportaba una importante matizacion de tipo
metodoldgico referida a que el cuestionario excluia especificamente la paralisis cerebral
infantil. Se indicaba que, en la actualidad, existe consenso en considerar la pardlisis
cerebral infantil como un grupo de trastornos del desarrollo del movimiento y la postura,
causantes de limitacion de la actividad, atribuidos a una agresion no progresiva sobre un
cerebro en desarrollo, en la época fetal o los 3 primeros afios de vida. En consecuencia,
para los datos facilitados por esa consejeria, si la noxa (enfermedad cerebrovascular,
anoxia, traumatismo craneoencefélico, infeccién, tumor del sistema nenioso central) se
produjo en los tres primeros afios de vida, se considera que son casos que deben ser
clasificados como pardlisis cerebral infantil.

Desde el Departamento de Salud del Gobierno Vasco se ofrecieron, en su
respuesta, las altas hospitalarias producidas en 2015 de nifios de O a 16 afios, para los
distintos grupos de diagndstico solicitados, en funcion de la clasificacion de
enfermedades utilizada en ese momento (CIE-9 MC): diez casos con diagnostico de
enfermedad cerebrovascular (varios codigos), y 61 altas con el diagnéstico de
traumatismo craneoencefdlico TCE y/o fractura de craneo; no podian facilitar datos de
casos de anoxia, por la inespecificidad referida a un codigo de enfermedad. En la nota
aclaratoria sobre este apartado del cuestionario, la Administracion sanitaria vasca hacia
hincapié en la falta de consenso cientifico acerca del grupo de edad al que corresponde
la calificacion de DCAI. A estos efectos, habian trasladado una consulta al grupo de
especialistas neuropediatras de su ambito territorial, que no habian concretado el rango
inferior de edad, aunque lo situaban a partir de la primera infancia, es decir, los dafios
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producidos en nifios de 2, 3 o0 4 afios. Se ponia de manifiesto, a este respecto, la
imprecision de la informacion solicitada.

Otras administraciones autonémicas completaron este apartado del cuestionario
anotando valores de la tasa de incidencia anual muy disimiles entre si, y sin detallar el
método de céalculo empleado (en el caso de las comunidades autbnomas de Andalucia,
Arag6n, Madrid y Navarra).

Finalmente, un grupo mayoritario de administraciones no completaron este
apartado de aproximacién epidemiolégica, aludiendo, en algunos casos, a la falta de
instrumentos para realizar una medicion rigurosa (inexistencia de un registro de casos o
ausencia de un cédigo de enfermedad CIE que se corresponda con el DCA), o a que la
informacién podia obtenerse del conjunto minimo basico de datos del Sistema Nacional
de Salud (comunidades autébnomas de Canarias, Castilla-La Mancha, La Rioja y Murcia).
En otros casos, la respuesta quedaba directamente en blanco (comunidades auténomas
de Catalufia, Extremadura y Comunidad Valenciana, asi como en el informe del Instituto
Nacional de Gestion Sanitaria para Ceuta y Melilla). En el caso de Castilla y Le6n, en
este apartado se daba cuenta del numero de pacientes de 0 a 14 afios con DCA
atendidos en el Complejo Asistencial de Burgos y el Hospital Clinico Universitario de
Valladolid.

A modo de conclusién, en relacion con este apartado, y asumiendo que la peticion
de informacién se realizé en términos algo imprecisos para conceder un margen amplio
de respuesta, ha quedado patente que las administraciones publicas no disponen de una
herramienta para medir y cuantificar el impacto del dafio cerebral adquirido, tanto infantil
como adulto. Por las propias caracteristicas de este fendmeno, parece que solo
introduciendo un método de registro de casos, homogéneo para todos los territorios,
seria posible llevar a cabo esta tarea de necesaria aproximacion epidemiolégica, sobre la
que definir y planificar los medios y recursos que han de ponerse a disposiciéon de los
afectados.
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3 LA ATENCION AL DCAI. LA RESPUESTA DE LAS ADMINISTRACIONES
PUBLICAS

La cartera de senicios comunes del Sistema Nacional de Salud establecida en el Real
Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, acoge en sus distintos apartados las
prestaciones que han de senir también a una adecuada atencién a los nifios con dafio
cerebral, en los distintos niveles asistenciales. De esta forma, el Sistema Nacional de
Salud ofrece los senicios de rehabilitacion basica o de atencion domiciliaria a pacientes
inmovilizados, que presta la atencién primaria (anexo Il). La rehabilitacion basica en
atencion primaria comprende las actividades de educacion, prevencion y rehabilitacion
gue son susceptibles de realizarse en ese ambito, en régimen ambulatorio, incluyendo la
asistencia domiciliaria si se considera necesaria por circunstancias clinicas o por
limitaciones en la accesibilidad. Entre los distintos senvicios, se incluyen los tratamientos
fisioterapéuticos en trastornos neurolégicos, o la orientacidon/formacion sanitaria al
paciente o cuidador.

Otras prestaciones de la cartera de atencion primaria, relevantes igualmente para
la atencion en los casos de DCAI, hacen referencia a la deteccion y seguimiento del nifio
con discapacidades fisicas y psiquicas y con patologias cronicas y la atencion
domiciliaria a pacientes inmovlizados. Esta atencién domiciliaria incluye la valoracion
integral de las necesidades del paciente; también el establecimiento de un plan de
cuidados, médicos y de enfermeria, con medidas preventivas, instrucciones para el
correcto seguimiento del tratamiento, recomendaciones higiénico-dietéticas, control de
los sintomas y cuidados generales, asi como la coordinacion con los senicios sociales;
asimismo estid prevista de nuew la informacion y asesoramiento a las personas
vinculadas al paciente, especialmente al cuidador principal.

En el ambito de la atencion especializada (anexo Ill), la cartera del Sistema
Nacional de Salud ofrece la asistencia rehabilitadora en régimen de hospitalizacion, en
los casos que proceda (apartado 3). Por otro lado, la asistencia especializada en hospital
de dia, médico y quirlrgico, comprende también las actividades de rehabilitacion, para
pacientes que requieren cuidados especializados continuados. Dichas actividades
incluyen los examenes y procedimientos diagnésticos; la indicacion y seguimiento de los
tratamientos terapéuticos o rehabilitadores; los cuidados de enfermeria necesarios;
implantes y otras ortoprétesis; la entrega de medicacion, material fungible y productos
sanitarios que sean precisos; la nutriciéon parenteral o enteral; o la informacién al alta con
instrucciones para el correcto seguimiento del tratamiento y establecimiento de los
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mecanismos que aseguren la continuidad y la seguridad de la atencion y de los
cuidados.

Asimismo, estad previsto que los senicios de atencion especializada presten
apoyo a la atencién primaria en el alta hospitalaria precoz y, en su caso, en la
hospitalizacién a domicilio.

Es el apartado 8 del anexo Il del Real Decreto 1030/2006 el que expresamente
recoge los senicios de rehabilitacion en pacientes con déficit funcional recuperable. En
ellos se incluyen los procedimientos de diagnéstico, evaluacion, prevencion y tratamiento
de pacientes con déficit funcional, encaminados a facilitar, mantener o dewolver el mayor
grado de capacidad funcional e independencia posible al paciente, con el fin de
reintegrarlo en su medio habitual. Para estos tratamientos de rehabilitacion, la cartera
comun hace referencia expresa a la inclusibn de senicios de fisioterapia, terapia
ocupacional, logopedia, ademas de la dispensacion de métodos técnicos, incluidos en la
prestacién ortoprotésica.

Por otro lado, no debe olhidarse la imprescindible consolidacién, pendiente, de la
cartera de senicios comunes de atencién sociosanitaria, prevista en la Ley de cohesion y
calidad del Sistema Nacional de Salud. El articulo 14 de esta ley dispone que esta
atencion comprende el conjunto de cuidados destinados a aquellos enfermos,
generalmente crénicos, que por sus especiales caracteristicas pueden beneficiarse de la
actuaciéon simultanea y sinérgica de los senicios sanitarios y sociales para aumentar su
autonomia, paliar sus limitaciones o sufrimientos y facilitar su reinsercion social. En
cualquier caso, ha de comprender los aspectos ya mencionados: a) los cuidados
sanitarios de larga duracién; b) la atencién sanitaria a la convalecencia; c) la
rehabilitacion en pacientes con déficit funcional recuperable. El apartado 3 del citado
precepto concluye reafirmando que «la continuidad del senicio sera garantizada por los
senicios sanitarios y sociales a traves de la adecuada coordinacion entre las
administraciones publicas correspondientes».

Con este marco general, la experiencia indica que los senicios de salud
autonémicos, y los correspondientes recursos sociosanitarios, se organizan de muy
distinta manera, disponiendo de mas o menos medios y programas para llevar a efecto
las previsiones normativas basicas, también en la atencién al dafio cerebral infantil.

A continuacion se resefla el contenido de las respuestas dadas por las
consejerias con competencias en sanidad y educacion de las distintas comunidades
autébnomas, asi como por el Instituto Nacional de Gestion Sanitaria y la Secretaria de
Estado de Educacion y Universidades, con respecto a las ciudades auténomas de Ceuta
y Melilla, a las solicitudes de informacion realizadas en el marco de esta actuacion
general sobre el dafio cerebral adquirido infantil (DCALI).
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Administraciones sanitarias

Se remitid, en primer lugar, a todas las administraciones sanitarias, un cuestionario
dirigido a obtener la informacién disponible sobre el dafio cerebral adquirido en la
poblacién hasta 16 afios, entendiendo por DCA, como ya se ha dicho, un dafio repentino
en el cerebro por causas externas o0 internas a partir de la primera infancia. Se
especificaba que, a estos efectos, se excluian otro tipo de lesiones cerebrales como las
discapacidades de tipo congénito o de nacimiento (autismo, pardlisis cerebral, etc.) o los
trastornos propiamente degenerativos.

El primer bloque de dicho cuestionario (apartado I. Aproximacién epidemioldgica)
hacia referencia a los datos epidemiolégicos que las administraciones podian ofrecer en
relacién con el DCAI. En el anterior capitulo ya se han apuntado las dificultades a este
respecto y los datos generales obtenidos.

El resto del cuestionario se estructuraba partiendo del habitual acercamiento a la
atencion al DCAI, basado en distinguir tres fases diferenciadas, de acuerdo con los
estandares més extendidos.

Una fase critica y aguda de atencion, residenciada en los hospitales y hasta el
momento de alta tras la estabilizacion del cuadro clinico. Una fase inmediata siguiente
denominada subaguda, en la que la atencién se centra en los cuidados especializados
dirigidos a recuperar al maximo posible las capacidades afectadas, mediante un proceso
de rehabilitacién calificada de intensiva, bien en régimen de hospitalizacién de media
estancia, en domicilio o de forma ambulatoria, segun las caracteristicas del caso. Y una
fase de cuidados a largo plazo, de caracter crénico, tendentes a permitir la welta del
afectado a una vida normalizada, en su ambito familiar y educativo.

Se recoge a continuacién los distintos apartados del cuestionario para las
administraciones sanitarias, para que pueda seguirse el contenido resumido de las
respuestas recibidas, que se detallan en los epigrafes siguientes.

Il. Hospitalizacion

2) Numero total de pacientes (poblacion infantil) con DCA atendidos en el
ultimo afio en los centros hospitalarios. Desglose segun etiologia
(accidente cerebrovascular, traumatismo craneoencefélico, anoxia, otras
causas).
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3)

4)

5)

6)

7

8)

9)

10)

Unidades de ictus o equipos especializados en ictus para la atencion del
DCA infantil:

Numero de hospitales con unidades de ictus.
NUumero de hospitales con equipos especializados en ictus.

En el marco del objetivo especifico 2.8 de la Estrategia en Ictus del
Sistema Nacional de Salud, medidas adoptadas para promover pautas
de actuaciéon para la atencion del ictus pediatrico. Protocolos o vias
clinicas.

¢Estan establecidos protocolos de actuacion en los centros hospitalarios
para la atencion integral del DCA infantil? Si/No.

¢Estan protocolizadas la informacion y apoyo a las familias durante el
periodo de hospitalizacion respecto al DCA infantil y posibles secuelas?
Si /No.

¢, Se aplican programas de rehabilitacion una vez que el paciente infantil
con DCA es trasladado a planta de hospitalizacion? Si/No.

En caso afirmativo, areas que incluye la rehabilitacion en planta de
hospitalizacion.

Una vez que los especialistas médicos han determinado la necesidad de
tratamiento de rehabilitacién en un centro especializado en DCA:

¢Estan establecidos protocolos para la derivaciéon del paciente al centro
especializado en DCA con recursos adecuados al proceso de que se
trate? Si/No.

¢, Se ofrece orientacion en la Unidad hospitalaria de trabajo social
respecto a los recursos existentes y apoyo al DCA infantil (centros
especificos de rehabilitaciéon, atencion domiciliaria, recursos sociales,
etc.)? Si/No.

¢Estad implantada la figura de «profesional de enlace» para informar,
orientar y asesorar a las familias afectadas sobre los recursos de apoyo
existentes al DCA? Si/No.

Tras el alta hospitalaria,

.Se asesora a los centros de atencion primaria respecto del
tratamiento especializado del DCA infantil? Si/No.
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¢Estdn implantados programas de formacién e informacion a las
familias para la atencion y cuidado del paciente con DCA infantil en el
domicilio? Si/No.

Observaciones adicionales al apartado Il. Hospitalizacion.

Il. Rehabilitacion tras el alta hospitalaria
11) Centros especificos y especializados en rehabilitacion del DCA infantil.
Centros de titularidad publica.
Centros concertados.
Numero total de camas (publicas/concertadas).

NUumero total de plazas en régimen ambulatorio
(publicas/concertadas).

12) ¢Estan constituidos equipos interdisciplinares para la atencion al DCA
infantil? Si/No.

En caso afirmativo, areas de actuacion: Neuropediatria; Neurologia;
Medicina rehabilitadora; Neuropsicologia; Neuropsiquiatria; Psicologia
clinica; Fisioterapia; Logopedia; Terapia ocupacional; Asistencia
social; Otras.

13) Numero total de pacientes con DCA infantil atendidos en el Ultimo afio
en los centros especificos y especializados de rehabilitacién.

14) ¢Existen centros especializados de rehabilitacion y mantenimiento de
habilidades con atencion al DCA infantil en los centros de salud?
Si/No.

En caso afirmativo, nimero y distribucién territorial de los centros de
salud.

15) ¢Existen equipos de rehabilitacion en el domicilio para los casos mas
severos de DCA infantil? Si/No.

En caso afirmativo, nimero y distribucion territorial de equipos de
rehabilitacién en el domicilio.

16) ¢Existen unidades sanitarias/hospitalarias para pacientes con DCA
infantil en coma o estado vegetativo persistente? Si/No.
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Observaciones adicionales al apartado Ill. Rehabilitacion tras el alta
hospitalaria.

IV. Coordinacién con Administracion educativa

17) Tras el alta médica, ¢estan establecidos mecanismos de coordinacion
entre el equipo sanitario multidisciplinar y los equipos de orientacion
educativa para determinar, respecto a la poblacion con DCA infantil, la
escolarizacibn mas oportuna o las adaptaciones curriculares
individuales necesarias en cada caso? Si/No.

18) ¢Existen recursos en el marco escolar que promuevan la rehabilitacion
(fisioterapia, logopedia, educacion especial, etc.) y den respuesta a la
atencion a la diversidad (adaptaciones de aulas y curriculares, refuerzo,
etc.) de la poblacién infantil con DCA? Si/No.

19) En el curso de tratamiento de rehabilitacion en un centro especifico y
en los supuestos en los que no es posible la escolarizacién, ¢estan
implantados planes individuales educativos en el centro sanitario o el
domicilio? Si/No.

Obsenaciones adicionales que desee hacer constar al apartado IV. Entorno
educativo.

En el marco de esta misma actuacion general, una vez recibidas todas las
respuestas al anterior primer cuestionario, y dado su caracter heterogéneo, se lanz6 una
segunda solicitud de informacién a modo de actualizacion. Este segundo esquema de
preguntas, mas reducido, trataba de precisar algunas de las cuestiones ya planteadas y
de contrastar las novedades producidas a lo largo del periodo de preparacion. Se
variaba la férmula de cuestionamiento, con el fin de que cada Administracién pudiera
ampliar en su informe las matizaciones que estimara precisas al hilo de cada pregunta,
mas alld de una respuesta afirmativa o negativa.

Se recoge seguidamente el contenido de este segundo cuestionario, con la
numeracion a la que irdn referidas en los siguientes epigrafes las respuestas de cada
Administracion sanitaria autondémica, en los apartados de «informacion complementaria
(2018)»:
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1. Con relacion a la atencion prestada en centros hospitalarios dependientes o
concertados con esa Administracidn, se solicita informacion sobre estos aspectos:

1.1. Creacion en los dltimos dos afios de nuevas unidades o senicios, o
ampliacién de los existentes, dedicados especificamente a la atencion del
dafio cerebral adquirido infantil (DCAI) en su fase aguda, con descripcion, en
tal caso, de los perfiles sanitarios del personal que los conforman, del nimero
de pacientes atendidos (0-16 afios) y la tipologia de los mismos.

1.2. Disefio o aprobacion de protocolos especificos para la atencién del DCAI,
o de desarrollo del denominado cédigo ictus pediatrico, asi como los
documentos estratégicos utilizados en el senicio publico de salud en esta
materia.

1.3. Instrumentos utilizados y método empleado para el registro de casos de
DCAI en esa comunidad auténoma.

1.4. Iniciativas emprendidas para coordinar con el resto de comunidades
auténomas la atencion a los casos de DCAIl y, en su caso, para determinar los
procedimientos de derivacion a un centro o unidad de referencia.

2. Con relacion a los recursos disponibles para la atencion a la fase subaguda del
DCAIl y la primera rehabilitacion extrahospitalaria o ambulatoria, al margen de las
intervenciones coordinadas con la Administracion educativa, se solicita
informacién sobre estos aspectos:

2.1. Implantacién o desarrollo en los dos Ultimos afios de un programa o
protocolo de informacion y orientacién a las familias, al momento del alta
hospitalaria.

2.2. Creacion en los Ultimos dos afios de unidades o senicios especializados
en neurorrehabilitacion infantil, o ampliacion de la oferta asistencial a través de
conciertos con entidades privadas que ofrecen este senicio. Plazas existentes
en este momento en recursos publicos o concertados por esa Administracion.

2.3. En el mismo periodo reciente, adopciéon de nuevas medidas o
establecimiento de drganos ad hoc para el seguimiento a medio y largo plazo
de los casos de DCAI, integrando los niveles de atencion primaria y
especializada, en coordinacién con la Administracion de senicios sociales.

3. Se saolicita también informacion sobre si en la actualidad se ha formalizado en
esa comunidad auténoma un mecanismo especifico de coordinaciéon entre las
administraciones de sanidad y de educacion para el seguimiento de casos de
nifios y adolescentes con DCAI.
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4. Finalmente, en materia de formacién, se solicita informacion sobre la existencia
o el desarrollo de programas y conwenios para trasladar a los profesionales
docentes conocimientos sobre las herramientas de manejo del paciente con
DCAL.

Administraciones educativas

En la edad infantil, la aparicion del dafio cerebral, una vez que se estabiliza la situacién
clinica del afectado, impone el reto de retomar, con la mayor normalidad posible, el
proceso de escolarizacion, haciéndolo compatible con la continuidad de los cuidados
médicos, rehabilitadores y de apoyo psicolégico a lo largo del tiempo. La «welta al cole»
ha de estar presidida, en todo caso, por el principio de inclusion, aunque deben estar
disponibles las alternativas especiales y extraescolares para los casos mas graves.

Se consider6 oportuno, en consecuencia, dirigir a las administraciones
educativas un cuestionario mas reducido, que permitiera recoger el nivel de especifica
atencion que se \Viene prestando actualmente a los alumnos que han sufrido un DCA,
partiendo de que el sistema escolar cuenta ya con unos recursos generales de atencién
a la diversidad y de inclusion del alumnado con necesidades especificas. Las respuestas
de las distintas consejerias se recibieron entre finales de 2015 y mediados de 2016.

La peticiéon de informacion a las administraciones fue formulada en los siguientes
términos:

1. Datos conocidos de alumnos escolarizados con DCA.

2. Mecanismos de coordinacion existentes entre el equipo sanitario
multidisciplinar que atiende el DCA infantil y los equipos de orientacion educativa
para determinar la escolarizaciébn méas oportuna o las adaptaciones curriculares
individuales necesarias en cada caso.

3. Recursos existentes en el marco escolar que promuevan la rehabilitacion
(fisioterapia, logopedia, educacion especial, etcétera) y den respuesta a la
atencion a la diversidad (adaptaciones de aulas y curriculares, refuerzo, etcétera)
de la poblacién infantil con DCA.

4. Durante un tratamiento de rehabilitacion en centro especifico y en los
supuestos en los que no es posible la escolarizacién, ¢estan implantados planes
individuales educativos en el centro sanitario o en el domicilio?
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3.1 ANDALUCIA
3.1.1 Sanidad
A) Consideraciones previas (2016)

Andalucia no dispone de un plan o estrategia especificos para la atencion sanitaria a
menores afectados por dafio cerebral adquirido (DCA). Consultada la direccién del Plan
de Atencion al Ictus de Andalucia, informaba que la atencion al DCA infantil se realiza en
las unidades de Gestién Clinica de Pediatria, por pediatras con formacién neuroldgica
que se coordinan con los profesionales de las unidades de Gestién Clinica de
Rehabilitacion.

Para contestar el cuestionario se buscaron en el conjunto minimo béasico de datos
de Andalucia (CMBDA) los siguientes caédigos: 438.XX Efecto tardio de accidente
cerebro vascular; 909.4 Efecto tardio de otras causas externas especificadas (entre las
gue se encuentra el ahogamiento y sumersion no fatal); 907.0 y 905.0 Efecto tardio de
traumatismo cerebral (con fractura y sin fractura craneal); Codigos 909.0 y 909.1 de
efecto tardio de envenenamiento; 326 Efecto tardio de infeccion intracraneal; 137.1
Efecto tardio de tuberculosis del Sistema Nenioso Central, y 139.0 Efecto tardio de
encefalitis virica.

Se sugeria consultar al ministerio los datos homogéneos en la base del CMBD
para todo el SNS.

B) Cuestionario (2016)

Apartado |l. Hospitalizacion

Aungque no se especificaba, se deducia que el nimero de casos hacia referencia al afio
2015, que era el siguiente: ACV, 10; TCE, 1; Anoxia, 31; Otros, 7.

Andalucia no dispone de unidades especificas para la atencion al ictus infantil (3).
A estos efectos se coordinan las unidades de Gestion Clinica de Pediatria, con formacion
en neurologia, y Rehabilitacion. Tampoco se incluye el ictus infantil en el Plan de Ictus
autonémico (4). Sin embargo, si existe un protocolo para la atencién integral hospitalaria
del DCAI, segun el «Plan de Accidentabilidad» (5).

La consejeria sefialaba desconocer si estaba protocolizada la informacion y
apoyo a las familias (6).

La rehabilitacién hospitalaria en planta se lleva a cabo por rehabilitacion médica,
fisioterapia, terapia ocupacional y logopedia (7).
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No esta protocolizada la derivacion desde el hospital a centros especializados,
aungue la unidad de trabajo social orienta sobre la existencia de recursos (8). La figura
del profesional de enlace estaria cubierta por la enfermera gestora de casos (9).
Finalmente, al momento del alta, se asesora a los centros de atencion primaria y existen
programas de formacion e informacion a las familias (10).

Apartado lll. Rehabilitacién tras el alta hospitalaria

No existen en Andalucia centros publicos de rehabilitacion para el DCAI, dado que la
atencion se ofrece en los hospitales. La consejeria se remitia, por otro lado, a la
concertacion de senvicios de atencion temprana (11). Por tanto no habia datos de
pacientes atendidos en centros especializados (13).

En los equipos multidisciplinares para la atencion al DCAI participan las siguientes
areas (12): Neuropediatria, Neurologia, Medicina rehabilitadora, Neuropsiquiatria,
Psicologia clinica, Fisioterapia, Logopedia, Terapia ocupacional, Asistencia social,
Traumatologia.

No existen unidades especializadas de rehabilitacion en atencion primaria (14),
como tampoco equipos de rehabilitadores a domicilio (15) ni reserva de unidades para
pacientes en estado vegetativo persistente o coma (16).

Apartado V. Coordinaciéon con Administracién _educativa

Se respondid6 que hay mecanismos de coordinacién entre los equipos sanitarios
multidisciplinares y los de orientacion educativa (17) y que, asimismo, los equipos de
orientacion escolar disponen de recursos para la rehabilitacion y apoyo a la diversidad,
aunque no se especifica (18). Sobre la previsién de atencion educativa en el domicilio, se
sefalaba que estan implantados planes individuales educativos, y para la atencion en los
centros sanitarios la consejeria se remitia al Proyecto Mundo de Estrellas (19).

C) Informacién complementaria (2018)

El Sistema Sanitario Publico de Andalucia (SSPA) no dispone de unidades de ictus
especificas para la atencion al DCAI. La atencién se presta en las unidades de Gestion
Clinica de Pediatria, a través de pediatras con formacién en neurologia, que se
coordinan con la unidad de Gestién Clinica de Rehabilitacién.

La asistencia a esta patologia se realiza por equipos multidisciplinares liderados
por neuropediatria o rehabilitacién infantil, segun la fase del proceso, en el que
internvienen, ademas, neurologia, neuropsiquiatria, psicologia clinica, fisioterapia,
logopedia, terapia ocupacional, cirugia ortopédica y trabajo social, entre otros
profesionales.
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Por tanto, no se han creado en los dos Ultimos afios, unidades o senicios nuevos
especificos para la atencion al dafio cerebral adquirido infantil (1.1).

El Plan de Ictus de Andalucia se refiere a la atencién al ictus del adulto (1.2).

Con relacion a los recursos disponibles para la atencién a la fase aguda del DCAI
y la primera rehabilitacion extrahospitalaria o ambulatoria, al margen de las
internvenciones coordinadas con la Administracion educativa, se comunicé que, en el
SSPA, se dispone de la «enfermera gestora de casos» (2.3).

Tras el alta hospitalaria, se asesora a los centros de atencién primaria y hay
programas de formacion e informacion a las familias (2.1).

Sobre la formalizacién de un mecanismo especifico de coordinacion entre las
administraciones de sanidad y educaciéon para el seguimiento de casos de nifios y
adolescentes con DCAI, existen mecanismos de coordinacién entre equipos sanitarios
multidisciplinares y los de orientacion educativa (3).

3.1.2 Educacion (2016)

En el sistema de informacién Séneca de la Consejeria de Educaciéon andaluza, el
alumnado escolarizado con dafio cerebral adquirido estd incluido en la categoria mas
general de alumnado con discapacidad fisica, y dentro de esta, como alumnado con
discapacidad fisica por lesiones de origen cerebral. Se contabilizan un total de 1890
alumnos, 1072 alumnos y 818 alumnas (1).

Para una deteccion temprana de cualquier trastorno que incida en el desarrollo o
en el aprendizaje de los nifios y niflas, se han establecido mecanismos para la
coordinacion en la atencidn temprana entre las consejerias con competencias en materia
de educacion y de salud. Desde el principio de coordinacién interinstitucional, equipos
directivos y profesionales de la orientacion deben garantizar y planificar la coordinacion
efectiva con los senicios y profesionales de otras administraciones, asi como con
asociaciones y entidades sin animo de lucro que participen en el desarrollo de programas
preventivos o incluso en la misma intervencion con el alumnado. Se destaca la labor de
los centros de atencién infantil temprana (CAIT), los centros de salud o las federaciones
y asociaciones de padres y madres de alumnado con necesidades especificas de apoyo
educativo. El proceso de evaluacién psicopedagdgica realizado por el orientador u
orientadora, identifica las necesidades educativas del alumno o alumna y ofrece una
propuesta de atencion educativa, teniendo en cuenta la informacién y recomendaciones
aportadas por los distintos senicios y profesionales, y manteniendo la coordinacion y el
intercambio de informacién (2).
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La atencién educativa que recibe el alumnado con necesidades educativas
especiales, y en concreto las derivadas de discapacidad fisica por lesiones de origen
cerebral, se realiza en primera instancia con los recursos humanos, materiales y técnicos
establecidos de forma general. También, en funcién del tipo de discapacidad, con
recursos mas especificos que permiten garantizar la escolarizacién en las condiciones
mas faworables y alcanzar los objetivos establecidos con caracter general para todos los
alumnos y alumnas.

Esos recursos, en funcién de las necesidades especificas de cada alumno,
incluyen la intervencion de: maestros y maestras especialistas en pedagogia terapéutica;
maestros y maestras especialistas en audicidon y lenguaje; profesionales técnicos de
integracion social (monitores de educacion especial); profesorado de apoyo curricular
para el alumnado con discapacidad motérica o auditiva en secundaria obligatoria y
postobligatoria; equipos de orientacion educativa en educacion primaria; departamentos
de orientacion en educacion secundaria (apoyo y asesoramiento al profesorado en la
atencion a los alumnos); equipo de orientacion educativa especializado (ambito
provincial) en discapacidad motora; fisioterapeutas (solo en centros especificos de
educacion especial). Puede proponerse la internencién de este profesional cuando el
alumno escolarizado en un centro de educacién especial tiene una discapacidad de tipo
motérico y la unidad de gestion clinica de medicina fisica y del Senicio Andaluz de Salud
o el médico rehabilitador han prescrito este tipo de intervenciones (3).

La Consejeria de Educacion garantiza la continuidad del proceso educativo del
alumnado hospitalizado o0 que permanezca durante periodos prolongados en su domicilio
por razén de enfermedad. Este alumnado continda a todos los efectos administrativos y
docentes, inscrito en el mismo centro educativo, asignandole un grupo y un tutor. No
obstante, el alumnado de Educaciéon Secundaria Obligatoria que, por razén de
enfermedad no pueda asistir al centro docente donde esta inscrito, podra optar por
cursar esta etapa educativa en la modalidad de educacion a distancia. La evaluacion de
los aprendizajes de este alumnado corresponde al profesorado en el centro docente
donde esté inscrito, teniendo en cuenta los informes que al efecto elabore el profesorado
de las aulas hospitalarias o del programa de atencién educativa domiciliaria (4).

3.2 ARAGON
3.2.1 Sanidad
A) Consideraciones previas (2016)

El Departamento de Sanidad de Aragén remitié el cuestionario rellenado por la jefa de
Senvicio de Planificacion y Ordenaciéon de Senicios Sanitarios.
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Sobre la informacion epidemiolégica, se precisaba que, segun datos del padrén,
la poblacién menor de 16 afios en Aragon en 2014 era de 196.980 personas.

Al finalizar el apartado de rehabilitacién, explicaba que la comunidad auténoma de
Aragon tiene implementado el Programa de Atencidon Temprana, donde los nifios y nifias
menores de 6 afios a los que se le detecte un tipo y grado de deficiencia que conlleve la
condicion legal de minusvalia, asi como a aquellos a los que se les detecten riesgos con
una alta probabilidad estadistica de presentar posteriormente una deficiencia motriz y/o
sensorial y/o cognitiva, se les proporciona una atencidon especifica en los primeros
momentos de su vida. Este programa complementa muchas de las actuaciones que se
desarrollan en el Sistema de Salud de Aragon. Refiere, a estos efectos, la Orden de 20
de enero de 2003, del Departamento de Salud, Consumo y Senicios Sociales, por la que
se regula el Programa de Atenciéon Temprana.

B) Cuestionario (2016)

Apartado |l. Hospitalizacion

Se aportaron estos datos sobre casos atendidos en poblacién infantil (2), deduciéndose
que en el afio 2015: ACV, 16; TCE, 274; Anoxia, 15; Otras causas, 18.

No existen unidades hospitalarias especificas para la atencion al ictus infantil y si
un equipo especializado (3). Sobre el objetivo de la Estrategia del Ictus en el SNS, se
hacia remision a un protocolo accesible en la intranet (4), y se afirmaba que existen
protocolos de actuacion para el DCAI en los hospitales (5).

Esta protocolizada la informacién y apoyo a las familias (6).

La rehabilitacién hospitalaria en planta se lleva a cabo por rehabilitacién, foniatria
y fisioterapia. Si cursa disfagia, esta prevista consulta con gastroenterologia (7).

No esta protocolizada la derivacién desde el hospital a centros especializados,
aunque la unidad de trabajo social orienta sobre la existencia de recursos (8). No existe
la figura del profesional de enlace en estos casos (9). Finalmente, al momento del alta,
no se asesora a los centros de atencion primaria ni existen programas de formacion e
informacién a las familias para la atencion del DCAI en el domicilio (10).

Apartado lll. Rehabilitacién tras el alta hospitalaria

No se dio respuesta a si existen en Aragén centros publicos o concertados especificos y
especializados en rehabilitacion del DCAI (11). Por tanto no hay datos de pacientes
atendidos en dichos centros (13).
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En los equipos multidisciplinares para la atencion al DCAI participan las siguientes
areas (12): Neuropediatria, Medicina rehabilitadora, Fisioterapia, Logopedia, Terapia
ocupacional, Asistencia social.

No existen unidades especializadas de rehabilitacion en atencién primaria (14),
como tampoco equipos de rehabilitadores a domicilio (15) ni resena de unidades para
pacientes en estado vegetativo persistente o coma (16).

Apartado V. Coordinacion _con Administracién _educativa

Aunque sin ofrecer detalles, se respondié que hay mecanismos de coordinacion entre los
equipos sanitarios multidisciplinares y los de orientacién educativa (17), que existen, en
el ambito escolar, recursos para la rehabilitacion y apoyo a la diversidad (18) y que estan
implantados planes individuales educativos, y para la atencién en los centros sanitarios o
en domicilio (19).

3.2.2 Educacion (2016)

Con caracter previo, el informe destac6 que, en educacion, los conceptos que guian la
atencion a la diversidad son los de «necesidad especifica de apoyo educativo» y los que
sineen para identificar los colectivos que generan esa necesidad especifica de apoyo:
necesidades educativas especiales, incorporacion tardia, dificultades especificas de
aprendizaje, altas capacidades, TDA-H, condiciones personales o de historia escolar. El
DCA puede ocasionar una necesidad especifica de apoyo educativo (condiciones
personales o de historia escolar) y puede generar necesidades educativas especiales (se
asocian a discapacidad y/o trastorno). Serdn estos conceptos, y no el de DCA
propiamente dicho, los que determinaran la oferta educativa y los recursos a destinar.

El Departamento de Educacion puso de manifiesto la gran dificultad para
determinar el tipo de alumno con DCA, a pesar de las gestiones realizadas con el
Departamento de Sanidad. El enfoque es estrictamente educativo, y no es posible
discriminar los casos de DCA del resto de afectados por lesion cerebral y otras
discapacidades. Los equipos de orientacién identifican necesidades educativas
especiales y proponen y orientan la intervencion educativa, independientemente de la
causa que las origina. Lo que si parece evidente es que el porcentaje mayor de alumnos
con dafio cerebral se sitda en la condicién de no adquirido. Se recordaba que, cuando
las necesidades educativas especiales de los alumnos con dafio cerebral son muy
significativas y precisan una atencion que no puede ofrecerse en centros ordinarios,
pueden escolarizarse en centros de educacion especial o en centros de escolarizacién
preferente de motéricos.
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Se detallaban los recursos disponibles y el nimero de alumnos atendidos. Existen
ocho colegios publicos de educacién especial (tres con residencia) y, en el medio rural,
siete centros publicos con aulas de educacion especial, en los que en total se
escolarizan 599 alumnos. Ademas, hay ocho colegios privados concertados de
educacion especial, de ellos dos con residencia. Por otro lado, hay quince centros
ordinarios de escolarizacion preferente de discapacidad fisica (organica o motora),
adaptados y accesibles, que cuentan con recursos materiales especializados
(comunicaciéon y lenguaje) y han sido dotados con recursos personales (auxiliares de
educacion especial y fisioterapeutas), en los que son escolarizados una media de entre 7
y 10 alumnos. Por otro lado, tres centros ordinarios incluyen escolarizacion preferente de
auditivos, ademés de un centro de educacion especial de auditivos (1).

En cuanto a la coordinacion con los equipos sanitarios, cuando el dafio se
produce entre los 0 y los 6 afios, los nifios se incorporan a los programas de atencién
temprana. Se da una coordinacién especial con los senicios que lo prestan, centros de
desarrollo infantil y atencion temprana (CDIAT), al alcanzarse los tres afios, momento de
la escolarizaciéon. Toda la informacion de los CDIAT (equipo multiprofesional de
psicélogo, fisioterapeuta, logopeda, psicomotricista, médico rehabilitador) pasa a los
orientadores de los equipos encargados de la posterior evaluacion psicopedagdgica.

Para los nifios mayores de seis afios que sufren un dafio cerebral, serian los
profesionales de los senicios generales de orientaciéon los que coordinarian las
actuaciones con la familia y los senicios sanitarios (2).

Los colegios publicos de educacion especial y las aulas de educacion especial,
gue escolarizan a 599 alumnos, cuentan con la siguiente dotacidon de personal: 168
maestros especialistas en pedagogia terapéutica, audiciébn y lenguaje, muasica o
educacion fisica; 112 auxiliares de educacion especial; 19 fisioterapeutas; 6 auxiliares de
enfermeria; 14 diplomados universitarios en enfermeria; 6 educadores sociales. Por su
parte, los centros de escolarizacion preferente de motéricos cuentan con fisioterapeutas
y auxiliares de educacion especial.

Ante una necesidad especifica, en los casos de escolarizacion en centro
ordinario, se le dota con los perfiles profesionales de auxiliar de educacién especial y de
fisioterapia por las horas que estiman necesarias los senicios de orientacion (media de
80 auxiliares de educacion especial y 2 fisioterapeutas). Para las necesidades
educativas especiales asociadas a discapacidad auditiva, Aragén cuenta con un
programa de emisoras radio y con el programa de intérpretes de lengua de signos
espafiola (3).

Por ultimo, Aragén cuenta con un Programa de Aulas Hospitalarias, en los dos
grandes hospitales de la capital, Zaragoza, que atiende los casos de hospitalizacion
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prolongada en las etapas de Infantil, Primaria y Educacién Secundaria Obligatoria (cuatro
profesionales del cuerpo de maestros y un profesional del cuerpo de secundaria). Por
otra parte, el Programa de Atencién Domiciliaria permite atender los casos de prolongada
convalecencia en el domicilio, en Zaragoza capital y barrios de influencia (cuatro
profesionales del cuerpo de primaria). Para el resto de Aragén se buscan soluciones
particulares teniendo en cuenta la dotacién de personal y la organizacién de los apoyos
del colegio donde esta matriculado el nifio. Es inspeccion educativa la que estudia cada
caso y la que propone la solucién mas viable (4).

3.3 ASTURIAS

3.3.1 Sanidad
A) Consideraciones previas (2016)

La Consejeria de Sanidad de Asturias remitid el cuestionario preparado por la Direccion
General de Salud Publica.

Sobre la informacién epidemioldgica, se ofrecieron datos de incidencia a partir del
CMBD del afio 2014, y promedios entre 1996 y 2014. En anexos, ademas, se facilitaron
datos sobre reconocimiento de grado de discapacidad asociado a ACV, lesién cerebral
anoxica, TCE y encefalopatias. También se dio traslado de un documento resumen del
funcionamiento de las ocho unidades de atencion infantil temprana (UAIT) en Asturias.

B) Cuestionario (2016)

Apartado |l. Hospitalizacion

Se aportaron estos datos sobre casos atendidos en poblacion infantil (2), en el afio 2014,
de acuerdo con los datos de altas hospitalarias: ACV, 5; TCE, 6; Anoxia, 1.

No existen unidades hospitalarias especificas para la atencién al ictus infantil, ni
equipo especializado, dada que la baja incidencia de casos no lo justifica (3). Sobre el
objetivo de la Estrategia del Ictus en el SNS, no hay un protocolo clinico especial para
ictus infantil (4), ni protocolos de actuacion para el DCAI en los hospitales (5).

No esta protocolizada la informacion y apoyo a las familias (6).

La rehabilitacién hospitalaria en planta se lleva a cabo con fisioterapia, logopedia,
terapia ocupacional y ortesis (7).

No esta protocolizada la derivacién desde el hospital a centros especializados,
aungue la unidad de trabajo social orienta sobre la existencia de recursos (8). No existe
la figura del profesional de enlace en estos casos (9). Finalmente, al momento del alta,
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no se asesora a los centros de atencion primaria, pero si estan implantados programas
de formacion e informacién a las familias para la atencion del DCAI en el domicilio (10).

Apartado lll. Rehabilitacién tras el alta hospitalaria

Como centros de titularidad puablica, la atencién se presta por los senicios de
rehabilitacion del Hospital Universitario Central de Asturias, HUCA, del Hospital de San
Agustin y del Hospital de Cabuefies (ademas de las unidades de atenciéon temprana).
Como centros concertados, se cita la actividad de los centros de ASPACE en Oviedo y
Gijon, y otros tres centros de atencién a discapacidades (11). Los pacientes atendidos en
el senicio de rehabilitacion infantil del HUCA fueron 201. En las unidades de atencion
temprana, en 2014, se atendian 4 casos de DCA (13).

En los equipos multidisciplinares para la atencion al DCAI participan las siguientes
areas (12): Neuropediatria, Medicina rehabilitadora, Psicologia clinica, Fisioterapia,
Logopedia, Terapia ocupacional, Asistencia social y Traumatologia.

No existen unidades especializadas de rehabilitacion en atencion primaria (14). La
asistencia a rehabilitacion en domicilio se canaliza, en su caso, a traves de la UAIT (15).
No hay unidades hospitalarias para atencién a pacientes en estado wegetativo
persistente o coma (16).

Apartado V. Coordinacion _con Administracién _educativa

No se detall6 la coordinacion entre el equipo médico multidisciplinar y los equipos
educativos. Se dio traslado de lo siguiente. En Asturias, las actuaciones educativas sobre
nifios con este tipo de necesidades se coordinan desde las UAIT (8 unidades generales
y 5 especificas) con el Senicio de Orientacion Educativa y Formacién del Profesorado de
la Consejeria de Educacion, Cultura y Deporte. Los recursos especificos que maneja
este senvicio incluyen 5 centros de Educacion Especial. En otros casos individuales, se
asignan al plan educativo de cada nifio fisioterapia, logopedia, pedagogia terapéutica y
auxiliares educadores (17).

Sobre los recursos rehabilitadores en el ambito educativo se mencioné que
existen recursos de pedagogia terapéutica, psicologia, fisioterapia, logopedia y auxiliares
educadores. Estos recursos se encuentran asignados en equipos de orientacion
educativa y en los 5 centros de Educacién Especial (18).

Para los casos de imposibilidad de escolarizacion, se informd que el Programa de
Aulas Hospitalarias tiene asignado personal docente y aulas fisicas en los centros
hospitalarios HUCA, Cabuefies y San Agustin. Estos recursos desarrollan el programa
educativo durante la hospitalizacion y también programan la atencion en domicilio
durante los periodos de convalecencia. Las aulas hospitalarias dependen funcionalmente
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de Educacién y se coordinan con los profesionales sanitarios de las areas y hospitales.
Estas aulas son fruto de un acuerdo Sanidad-Educacién (19).

C) Informaciéon complementaria (2018)

La atencién a los pacientes menores de 18 afios en los que se activa el cdodigo ictus
corresponde al Hospital Universitario Central de Asturias (HUCA), estando aun por
concretar las modificaciones a seguir con respecto al protocolo de adultos. Los pacientes
pediatricos con DCAIl se atienden en las unidades del area de Gestién Clinica de
Pediatria (neonatologia, cuidados intensivos neonatales, cuidados intensivos pediatricos,
urgencias de pediatria, hospitalizacién y, para su seguimiento, consultas). La mayoria de
los nifios con DCAI corresponden a neonatos (1.1).

Existen protocolos de actuacién en Urgencias y en las unidades de cuidados
intensivos neonatales y pediatricos para atencion a los nifios con afectacion neuroldgica
o alto riesgo de desarrollarla (1.2).

Se registraron los casos de DCAI mediante la codificacién correspondiente a los
diagndsticos del informe de alta (1.3).

Sobre iniciativas emprendidas para coordinar con el resto de comunidades
autéonomas la atencion a los casos de DCAI, en este momento no hay ninguna, siendo el
procedimiento de derivaciéon el habitual (1.4).

En la actualidad no existe programa de orientacion especifica como tal para la
orientacion e informacién a las familias en el momento de alta, sino que se aborda segun
las circunstancias del caso (2.1).

En cuanto a unidades o senicios especializados en neurorrehabilitacion infantil o
ampliacion de la oferta asistencial, en el HUCA los neonatos con riesgo de dafio
neurolégico son sistematicamente incluidos en programas de estimulacion temprana.
Disponen de una consulta diaria (5 dias a la semana) de rehabilitacion infantil, con una
facultativa especialista dedicada en exclusiva. Se atienden pacientes con patologia
neurolégica, problemas neuro-ortopédicos y tratamiento de la espasticidad (toxina
botulimica). El personal asignado a rehabilitacion infantil es un fisioterapeuta en turno de
mafiana a horario completo y, por la tarde, terapia ocupacional y fisioterapia tienen
también pacientes incluidos en sus agendas (2.2).

El seguimiento de estos pacientes se realiza por parte del area de Gestion Clinica
de Pediatria en las consultas que su patologia requiera, fundamentalmente neonatologia
en los primeros meses, y neuropediatria. A todos los pacientes se les recomienda seguir
controles por parte de los pediatras de Atencién Primaria (2.3).
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Sobre la coordinacién entre las administraciones de Sanidad y Educacion, la
Direccién del Equipo Regional para la Atencion del ACNEAE (alumnado con
necesidades especificos de apoyo educativo) de la Consejeria de Educacion y Cultura
informa de la existencia de coordinacion entre Sanidad y Educacién por medio del
Equipo Motérico del Senicio de Rehabilitacién del HUCA y la Consejeria de Educacién
para los colegios de la Asociacion de Ayuda a Personas con Pardlisis Cerebral
(ASPACE) (3).

En materia de formacion, se alude a la formacién en el manejo de estos pacientes
(DCAI) dentro del programo formativo MIR y del sistema de formacion continuada del
area de Gestion Clinica de Pediatria (4).

3.3.2 Educacién (2016)

La Consejeria de Educacién y Cultura, en Asturias, no registra especificamente el
alumnado escolarizado con DCA, ya que esa categoria es ajena al ambito educativo. El
alumnado que presenta necesidades educativas especiales (NEE) derivadas de
discapacidad fisica o de pluridiscapacidad se registra en la aplicacién corporativa
SAUCE. La informacién sobre salud de cada alumno es la proporcionada, en su caso,
por la familia (1).

Los mecanismos de coordinacion entre el equipo sanitario y los equipos de
orientacion educativa para estos casos son los mismos existentes para cualquier caso de
alumnado con NEE, es decir, la coordinacion con los senicios sanitarios (pediatria,
neurologia infantil, etc.), los senicios de salud mental infantil y las unidades de atencién
temprana infantil, dependientes de la Consejeria de Senicios y Derechos Sociales (2).

En cuanto a los recursos existentes, en Asturias son los siguientes:
fisioterapeutas en centros docentes que realizan atencién fisioterapéutica al alumnado
con NEE derivadas de discapacidad fisica o de pluridiscapacidad; auxiliares educadores
que realizan apoyo al alumnado con NEE que presenta falta de autonomia personal
(desplazamientos dentro del centro, entradas y salidas, uso del aseo, comedor,
acompafamiento a las actividades complementarias, visitas didacticas); profesorado con
la especialidad de pedagogia terapéutica; profesorado con la especialidad de audicién y
lenguaje; centros de Educacion Especial, donde se escolariza alumnado con NEE que
no pueda ser escolarizado en un centro docente ordinario; centros docentes publicos con
unidad de Educacién Especial (zonas rurales). En todos los centros docentes se puede
disponer de medidas de atencion a la diversidad como organizacion de grupos flexibles,
refuerzo educativo, adaptaciones de acceso al curriculo, adaptaciones metodoldgicas,
adaptaciones curriculares significativas, segun las necesidades educativas concretas del
alumnado (3).
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Asturias cuenta con un programa de aulas hospitalarias y de atencion domiciliaria,
mediante el que se atiende al alumnado con problemas graves de salud que debe
permanecer un tiempo hospitalizado o debe permanecer convaleciente en su domicilio
durante un periodo de tiempo igual o superior a 2 meses. El equipo docente del centro
educativo al que pertenece el alumno o la alumna es el responsable de elaborar el plan
de trabajo individualizado. El profesorado del programa de aulas hospitalarias y de
atenciéon domiciliaria realiza apoyo escolar con el alumnado. La evaluacion del
aprendizaje del alumnado la realiza el equipo docente en colaboracién con el
profesorado del programa (4).

3.4 ILLES BALEARS
3.4.1 Sanidad
A) Consideraciones previas (2016)

El cuestionario ha sido contestado por el Senicio de planificacion sanitaria de la
Consejeria de Salud y Consumo.

Acerca de la dificultad de aproximacién epidemioldgica, se sefialaba la necesidad
de conocer cuales son los diagnosticos o procedimientos que van a conformar los
numeradores de los indicadores epidemiolégicos. Sin ello no se puede asegurar que en
todas las comunidades auténomas se estén recogiendo los mismos casos. También
habria que definir si el denominador poblacional hace referencia a padrones o hace
referencia a poblacién asegurada (con tarjeta sanitaria del SNS). Se especificaron los
codigos de diagnostico empleados, sobre la referencia de poblacion empadronada. Ante
la falta de homogeneidad en los indicadores utilizados por cada comunidad auténoma, al
tratarse de un numero bajo de casos, pequefias variaciones pueden hacer que las
comparaciones induzcan a errores de interpretacion.

B) Cuestionario (2016)

Apartado ll. Hospitalizacion

Se aportaron datos sobre casos atendidos en el Ultimo afio en poblacion infantil: ACV, 2;
TCE, 37; Anoxia, 86 (2).

No existen unidades hospitalarias especificas para la atencion al ictus infantil,
aunque se hace referencia a los cuidados intensivos pediatricos en el Hospital Son
Espases (3). Sobre el objetivo de la Estrategia del Ictus en el SNS, se apuntaban la
elaboracién de un protocolo, presentado en enero de 2016 y pendiente de
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implementacion (4). A esa implementacién se liga la protocolizaciéon de actuacion para el
DCAI (5).

La informacién y apoyo a las familias se prevé en el protocolo de DCA de adultos,
que debera adaptarse (6).

La rehabilitacién hospitalaria en planta se lleva a cabo por fisioterapia y terapia
ocupacional, asi como prescripcion ortésica. Cuando se precisa, se acude a senvicios de
logopedia (7).

No esta especificamente protocolizada la derivacién desde el hospital a centros
especializados en DCA y si se ofrece orientacion desde la unidad hospitalaria de trabajo
social (8). No existe la figura del profesional de enlace en estos casos (9).

Al momento del alta, se da una comunicacion entre los trabajadores sociales del
hospital y del centro de salud, ademéas de las indicaciones incluidas en el informe de
enfermeria. Sin embargo, deberia mejorarse la comunicacion de forma anticipada para
preparar la situacién en el domicilio que va a recibir al paciente con DCA. Por otro lado,
no estan implantados programas de formacién e informacién a las familias para la
atencion y cuidado del paciente con DCA en domicilio (10). A este respecto, se indica
gue Baleares dispone desde el afio 2011 de un Centro de Atencion Primaria para la
Coordinacién Temprana y el Desarrollo Infantil (CAPDI) que tiene entre sus funciones las
de asesorar y formar a profesionales, pacientes, familia y cuidadores en estas
cuestiones. Este centro ha sido recientemente modificado ampliando su cartera de
senicios y del personal adscrito (Decreto 9/2015, de 13 de marzo, de modificacion del
Decreto 35/2011, de 8 de abril, por el que se crea el Centro Coordinador de Atencién
Temprana y Desarrollo Infantil de las llles Balears).

Apartado lll. Rehabilitacién tras el alta hospitalaria

No hay un centro publico destinado al DCAI y se concierta la atencion con entidades
privadas generalmente vinculadas a asociaciones de pacientes (Mater Misericordia,
Aproscom, APNAB, ASNIMO, ASPACE, Joan XXlll, APNEEF, Fundacién Menorca) (11).
No se dispone de datos sobre pacientes con DCAI atendidos en centro especifico (13).

Sobre la atencidn especializada que se presta a pacientes con DCAI, el informe
recibido destacaba lo siguiente: «Los pacientes afectados por DCA, una vez reciben el
alta hospitalaria, contindan el tratamiento de rehabilitacion en régimen ambulatorio en los
hospitales de referencia de cada uno de los sectores sanitarios. Ademas, se disponen de
una serie de recursos a traves de la Consejeria de Senicios Sociales y Cooperacion.
Estos recursos dependen de la Direccion General de Dependencia y van dirigidos a los
nifios que presentan un trastorno de cualquier tipo en el desarrollo motor, cognitivo,
sensorial 0 conductual o tiene riesgo de sufrirlo, incluyendo los casos de DCA. Los
pacientes son derivados normalmente desde los senicios sanitarios al Senicio de
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Valoracion y Atencion Precoz (SVAP) de la Consejeria de Familia y Senicios Sociales.
Alli, la Unidad de Diagnostico Infantil y Atencion Temprana (UDIAP) lleva a cabo la
valoracién del trastorno a través de un equipo integrado por un neuropediatra, una
logopeda, una médica rehabilitadora, dos psicélogas y una trabajadora social. Una vez
hecha la valoracién, y en los casos que se considera necesario, se deriva al nifio al
Senicio de Desarrollo Infantii y Atencion Temprana (SEDIAP), donde psicélogos,
fisioterapeutas y logopedas orientan y ofrecen el tratamiento mas adecuado a cada nifio
con el fin de potenciar su desarrollo».

Hay equipos multidisciplinares para la atencién al DCAI, siendo las areas que
internvienen las siguientes: Neuropediatria, Medicina rehabilitadora, Psicologia clinica,
Fisioterapia, Logopedia, Terapia ocupacional, Asistencia social (12).

No existen unidades especializadas de rehabilitacion por DCA en atencion
primaria (14). No hay equipos de rehabilitacion en domicilio (15), ni unidades
hospitalarias para atenciéon a pacientes en estado vegetativo persistente o coma (16).

Apartado V. Coordinacion _con Administracién _educativa

Sobre los mecanismos de coordinacion entre los equipos médicos multidisciplinares y los
equipos educativos se explicaba que el Centro de Atencion Primaria para la
Coordinacion Temprana y el Desarrollo Infantil (CAPDI), dependiente del Senicio de
Salud de las llles Balears, que ofrece informacioén, orientacién y asesoramiento tanto a
los profesionales como a las familias, ha mejorado la coordinacion y el trabajo en equipo
entre los diferentes ambitos (17).

En cuanto a recursos rehabilitadores en el ambito educativo, se cuenta con un
centro de educacién especial publico y con 7 centros concertados (CEE), ademas de las
especificas aulas UECO en centros ordinarios de titularidad puablica. Los equipos de
orientacion educativa y psicopedagégica (EOEP) son equipos formados por orientadores
educativos y profesores técnicos de senicios a la comunidad que conforman un senicio
educativo de atencion a los centros de educacion infantil y primaria (3-12 afios). Los
Equipos de Atenciéon Temprana (EAP), por su parte, estan formados por orientadores
educativos, maestros de la especialidad de Pedagogia Terapéutica, maestros
especialistas en Audicién y Lenguaje y profesores técnicos de senicios a la comunidad,
que conforman un senicio educativo de atencion a las escuelas de primer ciclo de
Educacion Infantil (0-3 afios) (18).

El Hospital Son Espases cuenta con dos aulas hospitalarias ubicadas en el area
de pediatria (2 profesores) y dentro del Hospital de Dia (una orientadora educativa y una
maestra de pedagogia terapéutica). También existe el senicio de atencidon educativa
domiciliaria que atiende al alumno/a, que por motivos de salud debe permanecer en su
domicilio (19).

46



3 La atencion al DCAI. La respuestade las administraciones publicas

C) Informacién complementaria (2018)

En el Hospital Universitario de Son Espases se ha creado la Unidad funcional de dafio
cerebral infantil. Esta unidad realiza una atencion multidisciplinar de los nifios con dafo
cerebral para realizar la valoracion conjunta el mismo dia por parte de Neurologia,
Traumatologia y Rehabilitacién (1.1).

También se ha puesto en marcha el «cédigo ictus pediatrico» (anexo) (1.2).

En referencia a la identificacion de los pacientes se utiliza la codificacién
CIE10mc, que ha sustituido desde el afio 2016 a la codificacién CIE9mc. Supone una
compleja labor de mapeado de cédigos antiguos a nuewos codigos, con la consiguiente
verificaciéon posterior de los mismos y también la necesidad de formacién por parte de los
codificadores. Los datos facilitados pueden no responder exactamente al ndmero de
pacientes atendidos (1.3). Datos actualizados a 2017:

Incidencia global (Tasa x 100.000 <18 afios/afio) 83 67 53
Incidencia de la enfermedad cerebrovascular 2 05 2
(Tasa x 100.000 <18 afios/afio) '
Incidencia del traum?tlsm? craneoencefalico 24 44 31
(Tasa x 100.000 <18 afios/afio)
Incidencia de la anoxia (Tasa x 100.000 <18

57 22 20

afos/afio)

Mecanismo especifico de coordinacion entre las administraciones de sanidad y
educacion: para los nifios y adolescentes escolarizados, existe desde 2017 el Protocolo
de comunicacioén y atencion de los nifios/jovenes con problemas de salud crénicos en los
centros educativos que depende de una Comision Técnica de Promociéon y Educacién
para la Salud en los Centros Educativos. En el caso de nifios escolarizados en centros
especializados, las competencias recaen en la Consejeria de Senicios Sociales y
Cooperacion, que gestiona las plazas de centros educativos especiales concertados (3).

a7



La atencion especffica al dafio cerebral adquirido infantil

3.4.2 Educacién (2016)

Segun los datos recogidos por el Senicio de Apoyo Educativo de la Direccion General de
Innovacion y Comunidad Educativa, dependiente de la Consejeria de Educacion y
Universidad, en la Comunidad Auténoma de llles Balears hay 34 alumnos con DCA
matriculados en las diferentes etapas entre 0 y 16 afios (Educacién Infantil, Educacién
Primaria y Educacion Secundaria Obligatoria). Los datos se recogieron en un anexo,
donde se especificaban los alumnos segin modalidad de escolarizacién y etapa
educativa (1).

Se describieron previamente las modalidades de escolarizacion para alumnos con
necesidades educativas especiales: escolarizaciéon ordinaria con apoyos extraordinarios;
centro de Educacion Especial (necesidades educativas especiales de caracter grave y
permanente asociadas a discapacidad, que requieren apoyos generalizados, recursos
humanos y materiales especificos, y adaptaciones curriculares en la practica totalidad del
curriculum, y cuando las expectativas de adaptacion e integracion social en un entorno
ordinario son minimas); escolarizacion combinada entre centro de Educacién Especial y
centro ordinario (segun el beneficio que se deriva para el desarrollo de las diferentes
habilidades adaptativas y para la mejora de la calidad de vida del alumno); Unidad
Educativa Especifica en Centro Ordinario (aula UECCO), aula destinada a los alumnos
con necesidades asociadas a discapacidad psiquica moderada con trastorno de
personalidad o sin, trastornos graves del desarrollo, discapacidad motriz sewera o
pluridiscapacidad.

Total de alumnos escolarizados en estas modalidades en todo el territorio de
Baleares:

- Centro ordinario, 17

- UECCO, 10

- Centro Educacion Especial, 5
- Modalidad combinada, 1

- Escuela educacion infantil, 1

Los senicios de orientacion educativa tienen entre sus funciones la coordinacion
con los equipos sanitarios y sociales que atienden a los alumnos, aspecto recogido en el
articulo 39.2 del Decreto 39/2011. Estas coordinaciones se concretan en el ambito
sanitario con los senicios siguientes: Centro Coordinador de Atencion Primaria para el
Desarrollo Infantil (CAPDI), equipos de Pediatria de los diferentes centros de salud,
Instituto Balear de Salud Mental de la Infancia y la Adolescencia (IBSMIA) y el Senicio
de Neuropediatria de los diferentes hospitales de la isla; y con los equipos sociales,
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senicios sociales municipales de zona, y con la Direccion General de Dependencia de la
Consejeria de Senicios Sociales y Cooperacion, que incluye el Area de reconocimiento
de la discapacidad y la dependencia, el Area de Valoracion y Atencién Temprana y el
Senvicio de promocion de la autonomia personal y apoyo a la vida independiente para
personas con discapacidad fisica y fisico-psiquica grave. Las coordinaciones con los
diferentes senicios se realizan de manera presencial, telefénica y/o mail, con la
correspondiente confidencialidad (2).

En cuanto a recursos, cada unidad de centro de educacion especial tienen
asignado un profesor de pedagogia terapéutica y un auxiliar técnico educativo, de igual
manera que las aulas UEECO. Los centros docentes, publicos y privados sostenidos con
fondos publicos, cuentan con fisioterapia escolar, especialistas en audicion y lenguaje,
especialistas en pedagogia terapéutica, auxiliares técnicos educativos, aunque los
recursos se asignan en funcién de los alumnos matriculados con necesidades educativas
especiales en cada centro, asi como de la tipologia y gravedad de esas necesidades (3).

La Direccién General de Innovaciéon y Comunidad Educativa gestiona, entre otros
senicios educativos, el aula hospitalaria de la Fundacion Hospital Son Espases, para
alumnos ingresados de larga estancia, y el Senicio de Atencién Educativa Domiciliaria
en las diferentes islas. Ambos senicios tienen como objetivo facilitar la atencién
educativa de los alumnos de educacion basica que por motivos sanitarios se encuentran
hospitalizados y/o deben permanecer, por prescripcion facultativa, en su domicilio sin
poder asistir al centro educativo. En ambos casos, los profesionales de estos senicios
mantienen contacto directo con los centros educativos de referencia de estos alumnos

(4).

El informe de la Consejeria de Educaciéon y Universidad describia, por otro lado,
la organizacion de los senicios de orientacion educativa y el sistema general de atencién
a la diversidad en la educacion, asi como el marco normativo de aplicacion en esa
comunidad auténoma.

3.5 CANARIAS
3.5.1 Sanidad
A) Consideraciones previas (2016)

Sobre la informacién epidemiolégica, la Consejeria de Sanidad sefialé que no existe un
codigo especifico CIE-9ES (Clasificacion utilizada antes de enero de 2016) para el DCAI
(Dafo Cerebral Adquirido Infantil) y por tanto, al no codificarse como tal, es muy dificil
tener datos exactos de nimeros de casos.
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B) Cuestionario (2016)

Apartado Il. Hospitalizacion

Se aportan los siguientes datos sobre casos atendidos en poblacion infantil de 0 a 14
afios (2): ACV, promedio anual 0-3 pacientes; TCE, segin el hospital, promedios de 3-
4/afio, 8-14/afio, 4-6/afio; Anoxia, 1 caso.

Los datos corresponden al Hospital Universitario de Canarias (HUC), el Hospital
Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria (HUNSC), el Hospital Universitario Materno
Infantil de Canarias (HUMIC) y el Complejo Hospitalario Universitario Insular-Materno
Infantil (CHUIMI).

No hay equipos especificos de atencion al DCAI (3), aunque se cuenta con
atencion por pediatras con formacién especifica en Neurologia Pediatrica
(neuropediatras).

No hay protocolos especificos de ictus pediatrico (4). La implantacién de
protocolos intrahospitalarios para la atencion integral del DCAI y de apoyo e informacién
se dice que es variable (5 y 6). Los hospitales cuentan con programas de rehabilitacion
en planta, que incluyen fisioterapia, logopedia y terapia ocupacional (7).

La Candelaria y el Complejo Materno-Infantil sefialaron tener protocolizada la
derivacién de pacientes a centro especializado y en todos los grandes hospitales se
ofrece asesoramiento desde Trabajo Social (8). El profesional de enlace seria la
trabajadora social o el médico rehabilitador, segin los casos (9). Finalmente, al momento
del alta, no se asesora a los centros de atencién primaria, pero si estan implantados
programas de formacion e informacién a las familias para la atencion del DCAI en el
domicilio (10).

Apartado lll. Rehabilitacién tras el alta hospitalaria

Como centros de titularidad publica, el Hospital de la Candelaria dispone del Centro de
Neuro-Rehabilitacién Infantil Doctror Chigou, y no hay centros concertados (11). El
nimero de pacientes atendidos no se podia determinar al no disponerse de una
codificacion especifica, pero se estimd que su nimero era inferior a 10 al afio (13).

El CHUIMI cuenta con un equipo multidisciplinar para la atencion al DCAI
integrado por (12): Neuropediatria, Medicina rehabilitadora, Psicologia clinica,
Fisioterapia y Logopedia. El resto de hospitales no tiene formado el equipo como tal.

No existen unidades especializadas de rehabilitacion en atencion primaria (14). La
asistencia a rehabilitacién en domicilio se presta solo en el HUC (15). Los casos de
pacientes en estado vegetativo persistente o coma se remiten al centro de referencia
estatal (16).
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Apartado V. Coordinacion _con Administracién _educativa

De forma regular, no esta preestablecida la coordinacion entre el equipo médico
multidisciplinar y los equipos educativos (17). Algunos colegios promueven la
rehabilitacion (18). El nifio con DCAI tiene acceso a planes individuales educativos, sin
mas concrecién (19).

C) Informacion complementaria (2018)

Sobre la creaciéon de nuevas unidades o senicios dedicados especificamente a la
atencion al DCAI en su fase aguda, se informé de que los senicios de pediatria de los
hospitales de referencia del Senicio Canario de Salud (SCS) son los encargados de
coordinar la atencion a los nifios que presentan DCAI. En este sentido, se encargan de
establecer &reas de asistencia integrada multidisciplinar entre Pediatria, Rehabilitacion,
Fisioterapia, Neurologia, Logopedia, Terapia ocupacional y Neuropsicologia entre otros
campos de atencion sanitaria.

En los casos de DCAI del recién nacido, las secciones de neonatologia de los
hospitales de tercer nivel del SCS tienen implantado, en su gran mayoria, un sistema de
neuromonitorizacion con electroencefalografia completa en todos y cada uno de los
puestos de atencidn clinica de Cuidados Intensivos Neonatales y Pediatricos para todos
los neonatos ingresados en dicha unidad. Al mismo tiempo se dispone de un Programa
de Hipotermia Cerebral en el contexto de la asistencia en fase aguda al recién nacido
con asfixia perinatal, causa esta de enorme trascendencia etiolégica y epidemioldgica de
DCAL.

También se dispone de unidades de Cirugia Pediatrica en los hospitales de
referencia del SCS, en estrecha relacion con la Unidad de Cuidados Intensivos
Pediatricos, sobre todo en el campo de la asistencia a pacientes con riesgo de DCAI, con
especial referencia a técnicas de neuromonitorizacion y a las necesidades de tratamiento
neuroquirargico en la fase aguda del proceso patolégico.

En estos centros hospitalarios el Senicio de Pediatria cuenta con profesionales
especialistas en la atencion a la neurologia pediatrica, independientemente del origen
adquirido o congénito de la misma. En el caso del CHUC, este personal se ha visto
incrementado en los Ultimos dos afios con la incorporacion de una nueva pediatra
destinada exclusivamente a la atencion de patologia neurolégica (1.1).

Dada la infrecuencia del ictus y su diferente etiologia en la edad infantil, no
existen estudios con altos niwles de evidencia, ni vias clinicas aceptadas
internacionalmente para este tramo de edad (1.2).
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La Sociedad Espafiola de Neurologia Pediatrica ha formado un grupo de trabajo
sobre ictus pediatrico, creando una red nacional para la recoleccién de datos sobre el
ictus isquémico postnatal con el objetivo de conocer la incidencia, promower la
investigacion y realizar ensayos terapéuticos con la finalidad de mejorar asi el
diagnéstico precoz y el tratamiento de los nifios con ictus, en la que participan hospitales
del SCS.

El Complejo Hospitalario Universitario Materno Infantil de Gran Canaria aplica un
protocolo propio, que mantiene actualizado y vigente, para la atencién al ictus pediatrico.
En el resto de centros hospitalarios, dependiendo de la etiologia de la causa
desencadenante del ictus, se aplican los recursos diagnésticos y terapéuticos necesarios
para cada caso, apoyados en la mejor evidencia cientifica disponible en el momento
actual.

Sobre el registro de casos de DCAI, se sefialaba que no existe un caodigo
especifico en la CIE-9 (Clasificacion utilizada antes de enero de 2016) ni en la CIE-10
para el dafio cerebral adquirido infantil (DCAI), y, al no codificarse como tal, es muy dificil
tener datos exactos de numero de casos. Por tanto, a dia de hoy, ante la diversa
etiologia causante de DCAI, los datos habria que extraerlos individualmente de cada
hospital y analizarlos con cautela. Se estimaba que la incidencia de pacientes pediatricos
con DCAI, no tumoral, en la comunidad canaria era baja, con alrededor de 20-40
casos/afio en los Ultimos 2 afios (1.3).

Los procedimientos de coordinacion y derivacion a otras comunidades autéonomas
de pacientes con DCAI son idénticos a los de cualquier otra patologia grave. Cuando la
situacion clinica del paciente lo requiere o se constata necesidad de alguna técnica no
disponible en Canarias, se procede a proponer su traslado a un centro de referencia a
nivel nacional (1.4).

No se dispone de programas de informacion sistematizados orientados a las
familias de este tipo de pacientes. Dada su baja frecuencia, la informacién relacionada
con el seguimiento del paciente es individualizada y exhaustiva dentro de las
capacidades de maniobra del hospital. Generalmente, la atencion ambulatoria incluye la
informacién y seguimiento destinado a la familia del paciente. Al alta hospitalaria se
realizan informes clinicos dirigidos no solo a su pediatra de atencion primaria, sino
también al Equipo de Orientacion Educativa y Psicopedagdgica (EOEP) de zona para
solicitar una valoracion psicopedagégica del nifio y garantizar asi el apoyo académico
gue necesite. En los casos en que se precise, se orienta a la familia para tramitar el
grado de discapacidad y se le dirige a la trabajadora social de zona para solicitar
informacién y facilitar su gestién (2.1).
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En cuanto a unidades o senicios especializados en neurorrehabilitacion infantil,
los senicios de rehabilitacion disponen de profesionales especialistas en rehabilitacion
gque se dedican a este tipo de patologias, asi como fisioterapeutas con amplia
experiencia en este campo, que atienden de forma exclusiva a estos nifios en el Area
Especifica de Fisioterapia Pediatrica del senicio.

Una wvez superada la fase aguda, el senicio hospitalario de rehabilitacion deriva,
de forma ocasional, a algunos pacientes afectos de DCAIl a centros concertados en
funcién de la patologia, lista de espera, etc. En Tenerife se deriva ocasionalmente a la
Clinica San Juan de Dios, tanto para rehabilitacibn como para cirugia de 6rtesis. En
casos puntuales mas complejos o con secuelas neurolégicas graves, se derivan
normalmente a centros de referencia en Madrid y Barcelona (2.2).

Para el seguimiento a medio y largo plazo de los casos de DCAI, desde la
Direccién General de Programas Asistenciales se esta coordinando la elaboracion del
Plan estratégico de atencién temprana, que incluye las medidas a seguir en todos los
ambitos asistenciales en el cuidado del nifio entre 0 y 6 afios (2.3).

En materia de coordinacion entre las administraciones de Sanidad y de
Educacion, desde la Direccion General de Programas Asistenciales no existe en la
actualidad un programa colaborativo con los centros docentes para impartir charlas
informativas sobre el DCAI. A pesar de ello, ocasionalmente se ha llevado a cabo alguna
actividad informativa en los centros educativos coordinada desde los senicios de
Pediatria (3).

Los facultativos que atienden a este tipo de pacientes, médicos, rehabilitadores,
neurélogos, etc., disponen de programas de formacién generalmente proporcionados por
sus correspondientes organizaciones o0 sociedades cientificas tanto de ambito estatal
como de otro tipo. También se organizan sesiones de formacién internas, hospitalarias,
qgue abordan este tema (4).

3.5.2 Educacion (2016)

La Consejeria de Educacién y Universidades ofrecio la informacion elaborada por los
equipos especificos para la discapacidad motérica, de ambito provincial.

En primer lugar, se sefialaba que los informes médicos que aportan las familias a
los centros educativos reflejan diagnésticos médicos como  traumatismo
craneoencefalico, encefalopatias o tumores cerebrales, pero no viene definido un
diagnostico DCA. A patrtir, por tanto, de esa informacion, los datos de alumnos con DCA
serian 7, en la provincia de Santa Cruz de Tenerife, y 24, en la provincia de Las Palmas

Q).
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No hay constancia de la existencia de un equipo sanitario multidisciplinar que
atienda el DCAIl y, por tanto, no existe coordinacién educativo-sanitaria. El equipo
especifico de Santa Cruz de Tenerife cuenta con una terapeuta ocupacional, cedida por
la Consejeria de Sanidad, profesional que se coordina con los senicios médicos,
preferentemente con los médicos rehabilitadores de los centros hospitalarios Nuestra
Sefiora de La Candelaria y Hospital Universitario de Canarias (2).

En materia de recursos destinados a la rehabilitacion y atencion a la diversidad en
los centros escolares, el informe recoge las previsiones de la normativa autonémica a
este respecto: Decreto 104/2010, de 29 de julio, (BOC n° 154, de 6 de agosto de 2010),
por el que se regula la atencién a la diversidad del alumnado en el &mbito de la
ensefianza no universitaria de Canarias; Orden de 13 de diciembre de 2010 (BOC n°
250, de 22 de diciembre de 2010), por la que se regula la atencion al alumnado con
necesidades especificas de apoyo educativo; Resolucion de 9 de febrero de 2011 (BOC
n° 40 de 24 de febrero de 2011) de la Direccion General de Ordenacién, Innovacion y
Promocion Educativa, por la que se dictan instrucciones sobre los procedimientos y los
plazos para la atencion educativa del alumnado con necesidades especificas de apoyo
educativo en los centros escolares de la Comunidad Auténoma de Canarias (3).

En materia de atencién educativa domiciliaria y hospitalaria por enfermedad
prolongada, se sefialaba lo previsto en el articulo 17 de la Orden de 13 de diciembre de
2010. En el caso de la atencién domiciliaria del alumnado con larga enfermedad, la
Resolucion de 9 de febrero de 2011 recoge cémo ha de actuar el centro escolar para la
solicitud de atencion domiciliaria del alumnado con larga enfermedad cuando se acredite
gue no puede asistir a su centro educativo durante 60 o més dias naturales (4).

3.6 CANTABRIA
3.6.1 Sanidad
A) Consideraciones previas (2015)

La Consejeria de Sanidad de Cantabria remiti6 el cuestionario preparado por la
Subdireccion de Asistencia Sanitaria.

Se sefialaba que en Cantabria los pacientes con dafio cerebral adquirido, no
asociado a diagnéstico congénito o perinatal, son fundamentalmente nifios con distintas
formas de encefalopatia, siendo estos diagnosticos los utilizados para el célculo de
casos.

Aungue estaba excluido del cuestionario, se recordaba que existe consenso en
considerar la paralisis cerebral infantii como un grupo de trastornos del desarrollo del
movimiento y la postura, causantes de limitacion de la actividad, atribuidos a una
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agresion no progresiva sobre un cerebro en desarrollo, en la época fetal o los 3 primeros
afos de vida. Se advierte que, sobre los datos solicitados, si la noxa (enfermedad
cerebro-vascular, anoxia, TCE, infeccion, tumor del sistema nenioso central...) sucedio
durante los 3 primeros afios de vida son casos que deben ser clasificados como
«pardlisis cerebral infantil».

B) Cuestionario (2015)

Apartado Il. Hospitalizacion

Se aportaban los siguientes datos sobre casos atendidos en poblacién infantil (2), en el
ultimo afio, de acuerdo con los datos de altas hospitalarias: ACV, 1; TCE, 0 (casos sin
secuelas); Anoxia, 0; Otros, encefalopatia infecciosa, 1.

No existen unidades hospitalarias especificas para la atencién al ictus infantil (3).
Participan en el grupo de trabajo nacional sobre ictus infantil (4). No hay protocolos
formales de actuacion para el DCAI en los hospitales (5).

Esta protocolizada la informacién y apoyo a las familias durante la hospitalizacion,
igual que para el adulto (6).

La rehabilitacion hospitalaria en planta se lleva a cabo con medicina
rehabilitadora, desde donde se cursa consulta con otras especialidades, y que decide
sobre el inicio de fisioterapia y/o logopedia, y se prescriben ortesis (7).

No esta protocolizada la derivacién desde el hospital a centros especializados,
gue no existen en Cantabria. Los tiempos de derivacién al CEADAC son demasiado
largos. Trabajo social orienta a las familias (8). No existe la figura del profesional de
enlace en estos casos (9). Finalmente, al momento del alta, se asesora mediante el
informe médico. No estan implantados programas de formacion e informacién a las
familias para la atencion del DCAI en el domicilio, lo que se realizaria desde la atencién
primaria 0, en su caso, la atencion temprana (10).

Apartado lll. Rehabilitacién tras el alta hospitalaria

Como centro de titularidad publica, es el senicio de rehabilitacion ambulatoria del
Hospital Marqués de Valdecilla el que atiende los casos de DCAI. Entre 0 y 6 afios se
coordina con los senicios de atencion temprana (11). Solo un nifio en 2015 fue atendido
por atencion temprana (13).

En los equipos multidisciplinares para la atencion al DCAI participan las siguientes
areas (12): Medicina rehabilitadora, Fisioterapia, Logopedia y Terapia ocupacional.
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No existen unidades especializadas de rehabilitacion en atencion primaria (14), no
hay equipos para la atencion domiciliaria (15), ni unidades especiales para la atencion a
pacientes en estado vegetativo persistente o coma (16).

Apartado V. Coordinacién _con Administracién educativa

Sin detallar, se afirmaba que hay coordinacion entre el equipo médico multidisciplinar y
los equipos educativos (17), existen recursos rehabilitadores en el ambito educativo (18)
y también planes educativos individuales para la atencién domiciliaria 0 en centro
sanitario (19).

En este apartado se afiadia que existen protocolos de continuidad entre el equipo
de atencion temprana y los colegios segun las necesidades del nifio y la disponibilidad
de recursos en los centros (se deriva desde atencion temprana al equipo
psicopedagoégico de la zona de residencia del nifio y se busca de acuerdo con la familia
el centro mas adecuado).

C) Informacion complementaria (2018)

En relacibn con la atencién prestada en centros hospitalarios dependientes o
concertados en Cantabria, no se han creado nuevas unidades ni senicios dedicados
especificamente a la atencién del DCAI (1.1).

En cuanto al disefio o aprobacion de protocolos especificos, en el Senicio
Céantabro de Salud se esta trabajando en la actualidad en la elaboracion de una via
clinica del ictus, en la que se contempla la atencién al ictus pediatrico. En todo caso, los
documentos utilizados son las guias de practica clinica y protocolos de actuacion
publicados (1.2).

Respecto a los instrumentos utilizados y métodos empleados para el registro del
DCAI, no existen registros especificos, utilizandose lo datos del CMBD hospitalario y
bases de datos propias de las consultas especificas (1.3).

No se han emprendido iniciativas de coordinacion con otras comunidades,
respecto a los recursos disponibles para la atencion a la fase subaguda del DCAIl y la
primera extra hospitalaria o ambulatoria, al margen de las intervenciones coordinadas
con la administracion educativa (1.4).

No se ha implantado o desarrollado en los dos Ultimos afios ningln programa o
protocolo de informacion orientado a las familias al momento del alta hospitalaria (2.1).

No se han creado en los dos Ultimos afios unidades o senicios especializados de
neurorrehabilitacion infantil ni ampliacion de conciertos con entidades privadas que
ofrecen este senvicio. El Senicio Cantabro de Salud dispone de un contrato de senicios
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con una entidad privada de neurorrehabilitacion neuropsicolégica en el que no se
especifica franja de edad (2.2). Tampoco se han establecido recientemente nuevas
medidas o establecimiento de érganos para el seguimiento a medio y largo plazo de los
casos de DCAI (2.3).

En cuanto a formalizacibn en esta comunidad autbnoma de un mecanismo
especifico de coordinacion entre las administraciones de Sanidad y Educacion para el
seguimiento de casos de nifios y adolescentes con DCAI, el tratamiento y seguimiento
hasta la escolarizacién se realiza en los centros de atencion temprana y en el Senicio de
Unidad de Rehabilitacion Infantil del Hospital Universitario Marqués de Valdecilla. Una
vez escolarizados, generalmente en los centros de educacion donde se cuenta con estos
medios, son atendidos por profesionales de diferentes ambitos: maestros de audicion y
lenguaje, fisioterapeutas y pedagogos, asi como equipos de orientacién escolar (EOE).

Aunque no especificamente referido a los casos de nifios y adolescentes con
DCAI, en la actualidad se esta trabajando desde el Senicio Cantabro de Salud y el de
Educacion, en un protocolo para la mejora en la transicion desde la atencién por los
senicios sanitarios a los senicios educativos y en el seguimiento y coordinacion de la
atencion fisioterapéutica de los nifios en tratamiento en los senicios educativos. El
objetivo del documento es contribuir a que los nifios y las nifias con problemas en el area
motora y sus familias reciban una atencién coordinada, desde los senicios sanitarios y
educativos, con el fin de garantizar la equidad y el uso adecuado de los recursos (3).

Finalmente, en materia de formacion, desde el Senicio Céntabro de Salud no
existen ni se han desarrollado programas ni convenios para formar a los docentes en
herramientas de manejo de paciente con DCAI (4).

Por su lado, la Direccion General de Salud Publica informa de que, dentro del
ambito de sus competencias, viene desarrollando y coordinando diferentes programas de
prevencién y promocion de la salud de la mujer gestante y del recién nacido para
prevenir patologias que pueden causar dafio cerebral pre o postnatal. Entre ellos cabe
mencionar el Protocolo de Atencion al Embarazo, Parto y Puerperio, el Programa de
Deteccidon Precoz de la Hipoacusia del Recién Nacido, el Programa de Cribado Neonatal
de Enfermedades Endocrino-Metabdlicas y el Programa de Salud de la Infancia y
Adolescencia.

3.6.2 Educacion (2016)

La normativa que regula la atencidon al alumnado con necesidad especifica de apoyo
educativo (Resolucion de 24 de febrero de 2014, que concreta las necesidades
especificas de apoyo educativo y los modelos de informe de evaluacion
psicopedagdgica, establecidos en la Orden ECD/11/2014, de 11 de febrero, que regula la
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evaluacion psicopedagégica en el sistema educativo de la Comunidad Auténoma de
Cantabria) contempla diferentes categorias diagndsticas, pero no se incluye el DCA. Por
este motivo, no es posible aportar datos sobre este alumnado (1).

El sistema de orientaciéon educativa vigente en Cantabria desde el curso 2005-
2006 incluye distintas estructuras de orientacion (Equipos de Orientacion Educativa y
Psicopedagdgica, que atienden a los colegios que escolarizan hasta 250 alumnos/as;
Equipos de Atencién Temprana, que atienden escuelas de Educacion Infantil y asesoran
a otros orientadores respecto a este ambito especifico; Unidades de Orientacion
Educativa en colegios que escolarizan a partir de 250 alumnos/as; Departamentos de
Orientacién en institutos de educacién secundaria). Desde todas ellas se orienta
respecto a la escolarizacién mas adecuada o a las adaptaciones curriculares necesarias,
sin referencia especifica al DCA.

Las anteriores estructuras se coordinan con los senicios sanitarios
correspondientes en casos puntuales. Por otro lado, las necesidades asociadas a
trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH) y a los problemas de lenguaje si
cuentan con protocolos de coordinacion educativa y sanitario, el «Protocolo para la
deteccién, valoracién y atencién al alumnado con TDAH» y el de «Abordaje de los
problemas del lenguaje en la poblacién infantil desde el Senicio Cantabro de Salud y el
sistema educativo» (2).

En cuanto a recursos especializados para el DCA en el ambito escolar, se aporta
el siguiente cuadro (3):

Profesorado de 204 34 238
Pedagogia Terapéutica

Profesorado de Audicion 187 14 201
y Lenguaje

Fisioterapeutas 14 9 23
Técnicos sociosanitarios 78 17 95
Enfermeras 0 2 2
Orientadores/as 155 2 157
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Durante los periodos en que el alumnado no puede acudir al centro escolar por
motivos de salud, es atendido a través de dos recursos especializados: el Centro de
Atencion Educativa Hospitalaria y Domiciliaria, para alumnado ingresado en el Hospital
Universitario Marqués de Valdecilla, integrado por 3 maestros y 2 profesores de
Educacion Secundaria; y el Programa de Atencion Educativa Domiciliaria, para la
atencion al alumnado convaleciente por periodos superiores a un mes, con cuatro
equipos formados cada uno por 2 profesores de los ambitos cientifico-tecnologico y
sociolinglistico, un total de 8 profesores (4).

3.7 CASTILLA-LA MANCHA
3.7.1 Sanidad
A) Consideraciones previas (2016)

No fue posible ofrecer datos epidemiologicos sobre DCAI en Castilla-La Mancha.

B) Cuestionario (2016)

Apartado |l. Hospitalizacion

Se aportaron los siguientes datos sobre casos atendidos en poblacion infantil (2), en el
ultimo afio, de acuerdo con datos hospitalarios: ACV, 3; TCE, 15; Anoxia, 4; Otros: 5.

No existen unidades hospitalarias especificas para la atencién al ictus infantil,
cuentan para ello con los cuidados intensivos pediatricos y neurologia pediatrica (3). No
hay protocolos o vias clinicas de ictus infantil (4). Solo el Hospital de Ciudad Real cuenta
con un protocolo de actuacion para el DCAI (5), incluida la informacién y apoyo a las
familias durante la hospitalizacion (6).

La rehabilitacion hospitalaria en planta se lleva a cabo por las areas motora,
respiratoria y ortopedia (7).

Solo en el Hospital de Talavera de la Reina se prevé protocolizar la derivacion a
centros especializados y los trabajadores sociales orientan a las familias (8). El
profesional de enlace existe en el Hospital de Cuenca (9). No estan implantados
programas de formacion e informacién a las familias para la atencién del DCAI en el
domicilio, y solo el Hospital de Ciudad Real prevé el asesoramiento a atencién primaria
(10).
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Apartado lll. Rehabilitacién tras el alta hospitalaria

Como centro de titularidad puablica, se hacia referencia a los centros base de atencion
temprana. Como centro concertado se mencionaba la atencion en Nipace, Guadalajara
(11). Sin datos sobre nifios atendidos (13).

Existen conformados equipos multidisciplinares en los hospitales de Ciudad Real,
Cuenca y Talavera, en los que participan las siguientes areas (12): Neuropediatria,
Medicina rehabilitadora, Psicologia Clinica, Fisioterapia y Logopedia.

No existen unidades especializadas de rehabilitaciéon en atenciéon primaria (14), no
hay equipos para la atencion domiciliaria, salvo en el Hospital de Albacete (15), ni
unidades especiales para atencién a pacientes en estado vegetativo persistente o coma,
a excepcion también de Albacete (16).

Apartado V. Coordinacion _con Administracién _educativa

Sin detallar, se afirmaba que existen recursos rehabilitadores en el ambito educativo (18)
y también planes educativos individuales para atencion domiciliaria 0 en centro sanitario
(19). La coordinacién entre el equipo médico multidisciplinar y los equipos educativos se
da en los hospitales de Toledo, Ciudad Real, Cuenca y Manzanares (17).

C) Informacion complementaria (2018)

En los Ultimos dos afios no se han creado ni ampliado ninguna unidad o senicio
dedicado especificamente a la atencion del DCAI en su fase aguda. Los nifios con DCAI
en su fase aguda (traumatismo craneoencefalico, accidentes cerebrovasculares,
tumores, epilepsia, encefalitis y otros trastornos cerebrales adquiridos) se atienden en el
senicio de Pediatria, principalmente por Urgencias Pediatricas, Unidad de Cuidados
Intensivos  Pediatricos, Unidad de Hospitalizacion Pediatrica, Unidad de
Oncohematologia Pediatrica y Neurologia Pediatrica, entre otros (1.1).

No se ha disefiado ni aprobado ningin protocolo especifico para la atencién al
DCAI, ni se ha desarrollado el cédigo de ictus pediatrico. Si existen protocolos para
patologias concretas que conforman el grupo de DCAI, como traumatismo
craneoencefalico o tumores. Se menciona el protocolo especifico de la Sociedad
Espafiola de Neurologia Infantil, segin su etiologia, con la que colaboran los
especialistas de neuropediatria (1.2).

Los sistemas de codificacion utilizados no contemplan este grupo DCAI como un
codigo propio, sino que se codifica por cada una de las posibles causas (1.3). En cuanto
a los procedimientos de derivacion, se siguen los comunes para el resto de patologias
(1.4).
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La informacion y orientacion de las familias en el momento del alta es un
procedimiento normal, comun a todas las altas hospitalarias, pero no especifico de DCAI
(2.1). Por otra parte, la neurorrehabilitacion infantil es parte de la cartera de senicios de
rehabilitacion general (2.2). Tampoco se han establecidos 6rganos ad hoc para el
seguimiento a medio y largo plazo de los casos con DCAI (2.3).

Para la atencion en fase subaguda del DCAI, existe una coordinacion entre la
Consejerias de Bienestar Social, Sanidad, Educacion y Cultura y Deporte, con objetivo
de dar respuesta a las necesidades de apoyo, transitorias 0 permanentes, que presenten
los nifios; tanto los que superan la fase aguda del DCAI, como aquellos en los que se
detectan problemas de desarrollo. En los centros de atencién temprana (poblacion de 0 a
6 afios) se realiza un plan de intervencién individual y seguimiento, contando con la
colaboracion familiar y la coordinacion de los distintos agentes implicados (3).

No hay programas especificos de formacién para docentes (4).

3.7.2 Educacion (2016)

Las estadisticas oficiales del alumnado con necesidades educativas especiales incluyen
las siguientes categorias: discapacidad auditiva, discapacidad motora, discapacidad
intelectual, discapacidad \isual, trastornos generalizados del desarrollo, trastornos
graves de la conducta, personalidad y comportamiento y plurideficiencia. No hay ninguna
categoria especifica a la que estén asignados los alumnos con DCA (1).

El Acuerdo Marco de colaboracién entre la Consejeria de Salud y Bienestar Social
y la Consejeria de Educacion, Ciencia y Cultura de la Junta de Comunidades de Castilla-
La Mancha, para la determinacion de actuaciones conjuntas en los dmbitos educativos,
social y de salud, de 31 de marzo de 2011, tenia como objetivos, entre otros, coordinar
actuaciones entre los distintos profesionales y responsables; ofrecer informacion y
asesoramiento en aspectos sociales, educativos y de salud a los distintos profesionales
implicados en la atencién a las nifias, nifios y jovenes, a los centros educativos donde se
escolaricen y a sus familias; y establecer protocolos de derivacion e intervencion para la
atencién sanitaria y educativa a nifias, nifios y jévenes que presenten problemas de
salud que incidan en el proceso educativo. Para favorecer esta coordinacién se aprobé la
Resolucion de 8 de abril de 2011, de la Viceconsejeria de Educacion y Cultura y del
Senicio de Salud de Castilla-La Mancha, por la que se regula la cooperacién entre los
centros docentes no universitarios sostenidos con fondos publicos y los centros de salud
de la Comunidad Auténoma de Castilla-La Mancha (2).

En los centros educativos de Castilla-La Mancha la dotacion de recursos para la
atencion a la diversidad incluye que todos los centros sostenidos con fondos publicos
cuentan con un profesor de ensefianza secundaria de la especialidad de orientacion
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educativa tanto en los centros de Educacion Infantil y Primaria como los de Educacion
Secundaria, asi como con un maestro especialista en Pedagogia terapéutica. Ademas,
todos los centros publicos de Educacién Infantil y Primaria cuentan con atencién directa
de un maestro especialista en Audicién y Lenguaje.

Por otro lado, de los 29 fisioterapeutas de centros de Educacion Especial y los 7
adscritos a centros ordinarios, existen 36 fisioterapeutas itinerantes para atender los
centros educativos de las cinco provincias. Hay 36 diplomados universitarios en
enfermeria (DUE) repartidos en centros de la region, para la atencion especifica de
alumnado con problemas graves de salud. Existen 22 centros de Educacion Especial, 10
publicos y 12 concertados (3).

Para aquellos casos en que el alumnado esté& hospitalizado o que por prescripcion
facultativa no pueda asistir a clase existen los Equipos de Atencién Educativa
Hospitalaria y Domiciliaria (EAEHD), creados por la Orden de 30 de marzo de 2007.
Actualmente hay 8 equipos cuyo ambito de actuacién se corresponde con las areas de
salud de la Consejeria de Sanidad. Estos equipos elaboran, en colaboracién con el
tutor/a, orientador/a y la familia, la elaboracion de un plan de atencidon educativa
individual en el que se especificaran los objetivos, contenidos, la organizacion de la
respuesta educativa, las actividades y el programa de evaluacién (4).

3.8 CASTILLA Y LEON

3.8.1 Sanidad
A) Consideraciones previas (2016)

La respuesta recibida sefalaba, en primer lugar, que para realizar el estudio con calidad
y eficiencia se recabd informe a los 36 hospitales publicos y privados de Castilla y Ledn.
De ellos, 10 no atienden a poblacion pediatrica y 4 no han contestado al cuestionario.

La informacién facilitada por Castilla y Leén, por tanto, estad muy fragmentada y no
permite una razonable comparacién con el resto de comunidades.

Como apunte, la consejeria trasladaba lo expresado por algunos de los hospitales
consultados, en el sentido de que no existen protocolos de asistencia claros en ictus
pediatrico porque «NO EXISTEN EN AMBITO MUNDIAL» (sic), como se puede ver en la
literatura a fecha de hoy. De lo que existe necesidad en edad pediatrica es respecto
Paralisis CEREBRAL (sic), que es un tema de necesidades similares y gana en nimero
de pacientes 10 a 1 al dafio cerebral adquirido en edad pediatrica.
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B) Cuestionario (2016)

Apartado Il. Hospitalizacion

Se aportaron solo los datos de dos hospitales sobre casos atendidos de DCAI, referidos
a nifos de 0 a 14 afios (2), el Complejo Asistencial de Burgos, con 10 casos, y el
Hospital Universitario de Valladolid, con 8.

Solo existen unidades hospitalarias especificas para la atencién al ictus infantil en
Valladolid (Hospital Universitario y Centro Benito Menni) (3). Los mismos centros son los
Unicos que tienen protocolizado el ictus infantil (4) y la atencién integral para el DCAI (5),
incluida la informacién y apoyo a las familias durante la hospitalizacién, que también esta
prevista en el Complejo Asistencial de Palencia (6).

La rehabilitacion hospitalaria en planta se lleva a cabo en siete de los hospitales:
Complejo Asistencial Universitario de Burgos, Complejo Asistencial Universitario de
Ledn, Complejo Asistencial de Palencia, Complejo Asistencial Universitario de
Salamanca, Complejo Asistencial de Segovia, Hospital Universitario Rio Hortega y
Hospital Clinico Universitario de Valladolid. Intenienen las siguientes areas: Medicina
rehabilitadora, Estimulacion motora, Fisioterapia y Logopedia (7).

Solo los hospitales Rio Hortega y Universitario de Valladolid tienen protocolizada
la derivacion a centros especializados y las unidades de trabajo social de seis hospitales
prevén la orientacion para las familias (8). El profesional de enlace existe en el Complejo
Asistencial de Avila y el Hospital Clinico Universitario de Valladolid (9). Tienen
implantados programas de formacion e informacion a las familias para la atencion del
DCAIl en el domicilio Palencia y Salamanca, que también prevén el asesoramiento a
atencién primaria. Esto también se prevé en el Rio Hortega (10).

Apartado lll. Rehabilitacién tras el alta hospitalaria

Unicamente el Centro Hospitalario Benito Menni indica que es un centro especifico y
especializado en rehabilitacion del DCA infantil. Tres hospitales mantienen un concierto
con centros privados, 2 con el Hospital Institut Guttman de Barcelona (11). Durante el
afo 2015 atendié a 12 pacientes y mantuvo 15 plazas en régimen ambulatorio (13).

Existen conformados equipos multidisciplinares en los hospitales de Cuenca y
Clinico de Valladolid, en los que participan las siguientes areas (12): Neuropediatria,
Neuropsiquiatria, Medicina rehabilitadora, Psicologia clinica, Fisioterapia, Logopedia y
Psicologia clinica. Ademas de lo anterior, el Centro Hospitalario Benito Menni cuenta con
Terapia ocupacional y Neuropsicologia.

No da datos sobre unidades especializadas de rehabilitacion en atencion primaria
(14). El Centro Hospitalario Benito Menni y el Complejo de Salamanca cuentan con

63



La atencion especffica al dafio cerebral adquirido infantil

equipos para la atencidon domiciliaria (15), y no hay unidades especiales para atencién a
pacientes en estado vegetativo persistente o coma (16).

Apartado V. Coordinaciéon con Administracién _educativa

La coordinacion entre el equipo médico multidisciplinar y los equipos educativos se da en
los hospitales de Salamanca, Segovia y Clinico de Valladolid (17). Hay programas
educativos individuales en los centros sanitarios en Palencia, Rio Hortega, Segowva,
Clinico Valladolid y Ledn (19).

C) Informacién complementaria (2018)

Respecto a la atencion prestada en los centros hospitalarios dependientes o concertados
con la Gerencia Regional de Salud (1):
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Una unidad multidisciplinar para la atencion integral del DCAI en el Hospital
Clinico Uniwversitario Valladolid.

Senicios de pediatria en los 14 hospitales de SACYL.

Unidad de neuropediatria en 6 hospitales: Complejo Asistencial Universitario
de Burgos, Complejo Asistencial Universitario de Salamanca, Hospital
Universitario Rio Hortega de Valladolid, Hospital Clinico Universitario de
Valladolid, Complejo Asistencial de Segovia y Complejo Asistencial de Soria.

Consulta especializada de Neuropediatria en el Complejo Asistencial
Universitario de Ledn, Hospital de EI Bierzo, Complejo Asistencial
Universitario de Palencia, Complejo Asistencial Avila, Hospital Santiago
Apostol de Miranda de Ebro y Hospital Santos Reyes de Aranda de Duero.

Cuatro Unidades de cuidados intensivos pediatricos en: Complejo Asistencial
Universitario de Burgos, Complejo Asistencial Universitario de Leén, Complejo
Asistencial Uniwersitario de Salamanca y Hospital Clinico Universitario de
Valladolid.

Unidades de cuidados intensivos neonatales en cinco centros: Complejo
Asistencial Universitario de Burgos, Complejo Asistencial Universitario de
Ledn, Complejo Asistencial Universitario de Salamanca, Hospital Universitario
Rio Hortega de Valladolid y Hospital C