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El IV Congreso de Dafo Cerebral tuvo lugar los dias 22 y 23 de
noviembre de 2018 en el Meeting Place del Edificio Castellana
81 (Madrid), edificio representativo del Grupo Gmp, primer edificio
con certificacion WELL de Espaha. Patrocinado por Fundacion
Once y Fundaciéon Gmp y con la colaboracion del Ministerio de
Sanidad, Consumo Yy Bienestar Social y Bankia en Accion, Red
Solidaria 2018.

El propdsito del Congreso ha sido mejorar la calidad de vida y la
inclusion de las personas con Dano Cerebral Adquirido (DCA) y ha
pretendido aportar un espacio para:

Visibilizar el dano cerebral.

Informar de acciones novedosas.

Recopilar conocimientos en atencion a rehabilitacion,
derechos e inclusion de las personas con DCA y sus familias.
Difundir buenas practicas, modelos de atencion y protocolos
de intervencion.

Oportunidad para familias y profesionales que busquen
innovacion y compartan experiencias.

En el Congreso hubo una zona de expositores con dispositivos de
nuevas tecnologias aplicadas a:
Diagndstico y evaluacion para mejorar la movilidad.
Rehabilitacion: fisica, cognitiva y en entornos virtuales.
Sistemas de apoyo y asistencia.
Tecnologia de bajo coste que facilita la autonomia personal y
las actividades de la vida diaria.
Tecnologia de Ultima generacion.

Desde este espacio identificaremos y generaremos fundamentos
reivindicativos que nos serviran de herramientas futuras para el
Movimiento Asociativo del Dafio Cerebral.
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https://www.youtube.com/watch?v=V8b8j-rcYhc&feature=youtu.be

CASA DE S. M. EL REY

CREDENCIAL

No 212/2018
Su Majestad la Reina, accediendo a la peticion

que tan amablemente Le ha sido formulada, ha tenido
a bien aceptar la

PRESIDENCIA DEL COMITE DE HONOR

del “IV CONGRESO NACIONAL DE DANO
CEREBRAL”, que se celebrara en Madrid los dias 22 y
23 de noviembre de 2018.

Lo que me complace participarle para su
conocimiento y efectos.

PALACIO DE LA ZARZUELA, éde julio de 2018

EL JEFE DE LA CASA DE S.M. EL REY,

I

SENOR PRESIDENTE DE LA FEDERACION ESPANOLA DE DARNO
CEREBRAL (FEDACE).

MADRID
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Tras mucho tiempo sin acometer el reto de un nuevo Congreso, este
ano, se nos ha presentado la oportunidad de dar continuidad a la
tarea iniciada hace muchos anos. Lo hemos abordado con ilusion,
siendo conscientes de la dificultad que entrana la organizacion de
un evento de estas caracteristicas, fundamentalmente por el hecho
de tener que priorizar en algunas de las caras de esta poliédrica
realidad que es el Dano Cerebral Adquirido (DCA). Supone por ello
un auténtico honor poder continuar la senda abierta por otras
Juntas Directivas.

Aunque los enfoques sean otros, los apoyos sean diferentes, el
conocimiento del DCA haya mejorado o la percepcion social sea
mayor, la realidad es que las necesidades de las personas con DCA
y sus familias no ha variado sustancialmente, diria mas, han
aumentado. Y han aumentado por esa conciencia y exigencia, cada
vez mas avivada y extendida, de ser personas con derechos, con
los mismos derechos que el resto de ciudadanos y ciudadanas de
este pais.

Hemos tratado de darle un enfoque eminentemente social, mas alla
de los aspectos clinicos y sanitarios, por estar convencidos que son
estas necesidades, las sociocomunitarias, las que hasta ahora
menos se han abordado y que mas demanda el colectivo; y sobre
las que hay que insistir mas.

Hemos pretendido dar voz a las personas con DCA y a nuestras
familias. Nadie mejor que ellos y ellas para situarnos en la realidad
actual del DCA, en sus esperanzas y en sus aspiraciones. Dar voz
también a nuestros profesionales, que demuestran cada dia sus
magnificas capacidades y su inigualable implicacion, sin que ello
suponga actuar con endogamia.

También hemos mostrado algunos avances técnicos que pueden
mejorar capacidades y facilitar que el dia a dia se nos haga algo mas
llevadero.

Por todo ello, permitidme a todos y todas daros la bienvenida a este
IV Congreso que, estoy convencido, ha supuesto un punto de
inflexion y ha aportado luz a alguna de estas areas, todavia muy
oscuras.

Luciano Fernandez Pintor
Presidente de FEDACE
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D. Luciano Fernandez Pintor
D. Luis Cayo Pérez Bueno

Dna. Inmaculada Gomez Pastor

Dfa. Ana Belén Seco
Dna. Jaume Morera Guitar

Dna. Maria Ramos Truijillo

Dna. Maria del Carmen Palomares
Dna. Ana Cabellos Cano

D. Josep Pérez Tirado

D. Cristébal Fabrega Ruiz

D. Fernando Romero Barrero
D. Carlos de la Cruz Romo
Dna. Ana Maria Cardenas Garcia
Dna. Noelia Parente Vieites

D. Miguel Angel Framil Lea
Dna. Maria Muhoz Mufoz

D. Angel Balsa

D. Federico Sanz Diaz

Dna. Irene Carmona Mazuelas
Dna. Iratxe Beitia Barroso
Dna. Paula Rodriguez Manjon

Dna. Ana Alonso Borras

Dna. Noelia Alcaraz Dolz

Dna. Lorena Cardador Cejudo
Dna. Eulalia Lopez Bastida

D. Francisco Quiles Guerola

Dna. Nekane Nograro

Dna. Rocio de la Rosa

Presidente de la Federacion Espanola de Dano Cerebral.

Presidente del Comité Espanol de Representantes de
Personas con Discapacidad (CERMI).

Directora Gerente en Centro de Referencia Estatal de
Atencion al Dafio Cerebral (CEADAC).

Familiar de persona con DCA.

Coordinador de la Oficina del Dano Cerebral Adquirido
de la Comunidad Valenciana.

Médico Documentalista en el Hospital General
Universitario de Castellon.

Familiar de persona con DCA.

Directora de la Fundacién Tutelar Dafio Cerebral
Castilla-La Mancha (FUNDACE CLM).

Abogado. Asesor juridico de las asociaciones de
victimas de accidentes de trafico.

Fiscal Delegado de Civil, Consumo y Proteccion de
Personas con Discapacidad de la Fiscalia de Jaén.
Doctor en Derecho.

Persona con DCA.

Doctor en Psicologia y Sexdlogo.

Familiar de persona con DCA.

Educadora Social. Asociacion Sarela.

Participante Proyecto empleo Asociacion Sarela.

Presidenta y Gerente de Adacea Jaén.

Persona con DCA vinculada al movimiento asociativo FEDACE.
Familiar de persona con DCA.

Directora unidad de estancia diurna. Asociacion Agredace.
Psicdloga/ Neuropsicéloga. Asociacion Atece Guipuzcoa.

Coordinadora del equipo terapéutico de familias y
terapias. Asociacion Adacea Alicante.

Responsable del Programa de Informacion y Apoyo

a Familias. Asociacion Dace

Psicdloga/ Neuropsicoéloga Clinica. Asociacion Nueva Opcion.
Psicéloga Clinica. Asociacion Apanefa.

Familiar de persona con DCA

Codirector de Nueva Opcién. Asociacion de Danho
Cerebral Adquirido de la Provincia de Valencia.

Vocal de la Junta Directiva de FEDACE. Tesorera de ATECE
ARABA -Asociacion de Dano Cerebral Adquirido de Alava.

Vocal de la Junta Directiva de FEDACE. Directora Gerente de
FANDACE (Federacion Andaluza de Dafo Cerebral Adquirido).
Directora del IV Congreso Nacional de Dano Cerebral Adquirido.
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Inauguracioén Institucional. (») (E)

Dina. Paloma Casado.

Subdirectora General de Calidad e Innovacion del Ministerio de Sanidad, Consumo y
Bienestar social.

D. Jesus Celada

Director General de Politicas de Discapacidad.

D. Luis Cayo.

Presidente del CERMI.

D. Jesus Hernandez.

Director Accesibilidad Universal e Innovacion de Fundacidon Once.
D. Antonio Montoro.

Presidente Grupo Gmp.

D. Luciano Fernandez Pintor.

Presidente FEDACE.

RESUMEN INAUGURACION
D. Antonio Montoro: Abre el congreso con agradecimientos al CERMI y a la organizacion.

Dna. Paloma Casado: Honor por parte del ministerio de sanidad, compartir su apoyo en este
acto. Impacto del DCA en la vida de las personas y familiares. Destacar la importancia de este
tipo de eventos, tanto por los avances como por el hecho de compartir todos estos cono-
cimientos y apoyos entre todos. Abordaje a nivel sanitario: salvamos vida pero después no se
ha prestado tanta atencién a lo que viene después. Debe de ir acompafiado con un apoyo de
asistencia y programacion de la rehabilitaciéon desde el minuto 1, una integracién de todas las
personas que abordan el DCA y sus causas. Abordaje transversal de una rehabilitacion comple-
ta, tanto conductual, cognitiva y fisica. Apoyo a los cuidadores. Nuevo redisefio de estas
estrategias, como en la perspectiva de género. Prevencion. Continuidad asistencial desde el
médico hasta todas las personas que se encargan de llevar el DCA. Mensaje de apoyo desde
su parte para colaborar en todas las necesidades.

D. Luciano Fernandez Pintor: agradecimientos fundacion GMP, FEDACE apoyo al DCA,
Fundacion Once, CERMI, Administracion, Ministerio de Salud y Asuntos Sociales, organi-
zaciones e instituciones que han colaborado. Comité Técnico y Organizador. Asistentes.
Reconocimiento a los pioneros que comenzaron FEDACE. DCA “somos una realidad”, necesi-
dad de tener un mayor apoyo. Profesionales de las asociaciones. Labor de las familias y
cuidadores. “Somos la consecuencia” de una realidad, “somos la continuidad”, somos una
realidad.

D. Jesus Hernandez: Apoyo a las familias y afectados por DCA. Agradecimiento a las asocia-
ciones que son un soporte para las personas afectadas. Apoyo a la tecnologia pero sin olvidar
el trabajo de los profesionales por ese apoyo a los familiares y usuarios. Continuo apoyo de su
fundacion.

CERMI: intentan representar a las personas con discapacidad para prestar todo el apoyo nece-
sario. Agradecimiento por la labor en todos los aspectos que conlleva el DCA.

D. Jesus Celada: Movimiento asociativo fuerte. Importancia de compartir las experiencias de
las entidades. Necesidad de un refuerzo a nivel sociosanitario ya que no llegan a cubrir todas
las necesidades. Importancia de la coordinacion a nivel sociosanitario y las entidades que es lo
que realmente consigue un avance. Aprobacion de voto de las personas con discapacidad,
avance a nivel juridico. Luciano y Mar (agradecimiento al equipo de FEDACE por su empefo y
esfuerzo para situar al DCA). RETOS: salida del hospital, género, social, asistencia.


https://www.youtube.com/watch?v=bzZICrEEIUc&feature=youtu.be
https://www.ivoox.com/inauguracion-iv-congreso-nacional-dano-cerebral-adquirido-audios-mp3_rf_32545548_1.html
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Ponencia Marco. El activismo como motor (») @
del cambio personal y social individual
reinventando el movimiento social

D. Luis Cayo Pérez Bueno.
Presidente del Comité Espariol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI).

RESUMEN PONENCIA

Hay que generar conocimiento para transformar las necesidades de las personas con DCA. Se
plantean tres preguntas:

¢ Necesitan las personas con discapacidad un cambio social e individual? Peticion de principios
y hay que justificarlo. Mas de 4 millones, 12 millones con las familias. Somos una minoria
discreta que no estamos en primera plana, pero somos % de la poblacién espafola. 1 de cada
5 hogares se encuentra situacion de discapacidad, por lo que somos una minoria mayoritaria.
Importancia de la condicién de género, mas del 60 por ciento son mujeres y si afiadimos el
entorno asistencial y profesional (no directivo) 2,5 millones mayores de 65 afios. 1 millén en el
mundo rural con su problema de exclusion por falta de recursos y medios.

Todos los dispositivos estaban pensados en la persona que nace con discapacidad y se disefia
desde ese plano o modelo, desde los primeros afios de vida. Ahora hay una preponderancia en
la discapacidad sobrevenida y va a aumentar en el futuro, por lo que cada vez menos hay
menos nifos con discapacidad, pero con mas necesidades. Hay que adecuarse al momento de
la discapacidad para ver sus necesidades. Dimensién cualitativa, las personas con discapaci-
dad tienen una privacion o limitacidon severa en accesos a aspectos sociales comparandolas
con sus iguales sin discapacidad: 1/3 son mas pobres que la media de riquezas o acceso a
bienes sociales, presentan menos capacidad de renta y el gasto es un 33% mas de gastos que
el resto de personas, porque las necesidad y atenciones que se requieren son mas caras.

¢En qué ha de consistir ese cambio? El cambio ha de consistir en una revolucién (que ya se ha
producido en los ultimos afos) de las personas y familias con discapacidad. La discapacidad
debe afirmarse como una parte valiosa digna y respetada de la diversidad humana, pertenece-
mos a una comunidad que debe acogernos como miembros valiosos. Ese cambio ha de
consistir en los derechos humanos. Los mismos derechos que el resto, proteccion de los dere-
chos que aunque los tenemos no llegamos a ellos, se quedan en el papel pero no en actos
practicos que se conviertan en realidades. Nuestro discurso debe centrarse en los derechos
humanos. La inclusion social significa que la respuesta a los requerimientos de las personas
con discapacidad no debe ser distinta, sino una respuesta dentro de una corriente general. No
vale con estar atendidos pero apartados, decidiendo otros sobre nosotros, inclusiéon es que
toda acompafiamiento de be estar en una corriente general. Somos miembros valiosos.

¢Quiénes han de promover y protagonizar ese movimiento social? Ese cambio viene por la
contribucion de los familiares, trabajadores, voluntarios. El cambio parte de las propias perso-
nas con discapacidad. La representacion de la sociedad son los poderes publicos, que deben
dar respuesta a esas necesidades, aunque no estan llegando. Pero no podemos esperar que Si
no hay un movimiento asociativo los poderes publicos vayan a dar respuesta. Desde esos mov-
imientos asociativos debemos mover y guiar esos cambios. Hay que hacer mas, el movimiento
debe hacer mas de lo que nos corresponde, debemos ser activistas y tenemos que actuar
politicamente, es lo que favorecera el cambio.

Los apoyos tienen que ser colectivos, de la comunidad. ;Cémo impacta en el movimiento
asociativo? Necesitariamos un movimiento asociativo amplio, variado, diverso, tramado (perso-
nas, familias, el equilibrio entre familias y personas no es facil (entidades mixtas) es complicado
y en Espafa estan funcionando. Estan tomando el poder las personas en nuestra realidad), a
los voluntariados, profesionales, universidades, academias, a todos debemos convocarlos a
ser parte de nuestro movimiento asociativo. Tenemos que ser atractivo para la base social (en


https://www.youtube.com/watch?v=u_4h_OBO7i0&feature=youtu.be
https://www.ivoox.com/ponencia-marco-audios-mp3_rf_32546270_1.html
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esto hemos pecado) ¢hemos ampliado la base social?, ;Somos mas socios? Nos parecemos
a las empresas pero ¢captamos socios? En toda la discapacidad solo el 10% esta en el movi-
miento asociativo. Esto se amplia en un pais donde no hay demasiado movimiento asociativo,
el 40% si tiene relacién con entidades, pero no como socios. Debemos pensar en como atraer
a nuevos socios. Tiene que ser un movimiento representativo, llegar a acuerdos, negociaciones.
Movimiento expansivo que vaya mas alla, llegar a aquellos sitios donde no haya entidades de
referencia y crearlos. La organizacion debe ser politica. Ser claros con aquello que necesitamos
y exigentes, pero a la vez cooperativos, propositivos y anticipativos con nuestras propuestas.
Transparente, comprometido y autoexigentes, responsabilidad social y medioambiental. La
mujer es un papel fundamental en la discapacidad, es el “rostro” de la discapacidad porque es
el 60% de la realidad. Tenemos que ser un movimiento que empodere y no sustituya sino que
promueva.

Finalmente: consideraciones desde la experiencia vital y social de como se debe reinventar el
movimiento social, porque debemos hacerlo, debemos mutar, migrar para ser lo mas utiles
posibles para poder representar a las personas con discapacidad, asi la representacion se
transforma en mejora. EI DCA tiene mucho que innovar todavia, estamos en una posicién
donde somos mas flexibles jovenes y plasticas, que consiguen captar y dirigir el cambio. Es
nuestro momento para que las cosas vayan a nuestro favor.

IV Cpngreso Nacional de
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Presentacién de los posters

1

2

IV Congreso Nacional de Dafio Cerebral
Adquirido. 22 y 23 de noviembre de 2018.
Presentacion posters. Laura Garcia Sanz.
Terapeuta Ocupacional/ Coordinadora vivien-
da tutelada ADACE CLM. Presentacién poster:
“Recuperacion de la autonomia personal en
Dafio Cerebral a través de vivienda tutelada”.

IV Congreso Nacional de Dafio Cerebral
Adquirido. 22 y 23 de noviembre de 2018.
Presentacion posters. Maria José Cano Manas.
Fisioterapeuta del Hospital de la Fuenfria.
Presentacion poster: “Valoracion del control
postural mediante baropodometria en el paci-
ente con accidente cerebrovascular en fase
subaguda”.


https://youtu.be/VwWmxh9Y8Fk
https://www.ivoox.com/presentacion-posters-audios-mp3_rf_32634539_1.html
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4

IV Congreso Nacional de Darfio Cerebral
Adquirido. 22 y 23 de noviembre de 2018.
Presentacion posters. M? José Moreno
Pineda. Terapeuta ocupacional de la Asocia-
cién Dano Cerebral de Murcia (DACEMUR).
Presentacion poster: “Terapia CIMT-m en la
rehabilitacién motora y funcional de un profe-
sor de musica tras un ictus”.

IV Congreso Nacional de Dafio Cerebral
Adquirido. 22 y 23 de noviembre de 2018.
Presentacion poésters. Alba Aza Hernandez.
Profesora de la Universidad de Salamanca.
Presentacion poster: “Factores determinantes
de la calidad de vida en personas con Dafo
Cerebral Adquirido”.
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IV Congreso Nacional de Darfio Cerebral
Adquirido. 22 y 23 de noviembre de 2018.
Presentacion poésters. Carlos Yeguas. Logope-
da de Asociacion de Dano Cerebral de Sala-
manca (ASDACE) — Universidad de Salaman-
ca. Presentacion poster: “Correlacion de la
disfagia y la disartria en el contexto del ictus”.

IV Congreso Nacional de Dafio Cerebral
Adquirido. 22 y 23 de noviembre de 2018.
Presentacion pésters. Irene Soler Moreno.
Coordinadora Programa Poseidon. Terapeuta
Ocupacional de la FUNDACION INSTITUTO
SAN JOSE. Presentacién poéster: “Programa
Poseidon. Intervencion acuatica transdisci-
plinar en Dafio Cerebral con Infancia y Adoles-
cencia”.
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IV Congreso Nacional de Dafio Cerebral
Adquirido. 22 y 23 de noviembre de 2018.
Presentacion posters. Ana Ruiz Sancho. Coor-
dinadora Servicio de Atencion Especializada
(SARELA). Presentacion poéster: “;Es posible
rehabilitar desde el modelo de Calidad de
Vida?”.

IV Congreso Nacional de Dafio Cerebral
Adquirido. 22 y 23 de noviembre de 2018.
Presentacion posters. Maria Fernandez
Sanchez. Investigadora de la Universidad de
Salamanca. Presentacién poster: “Perfil de
Calidad de Vida de una muestra de personas
con Dafo Cerebral Adquirido”.
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IV Congreso Nacional de Darfio Cerebral
Adquirido. 22 y 23 de noviembre de 2018.
Presentacion pésters. José Maria Torralba
Mufoz. Neuropsicologo de la Asociacién de
Dano Cerebral de Granada (AGREDACE).
Presentacion poster: “Protocolo de inter-
vencién neuropsicoloégica mediante neuro-

modulacién (tDCS) en afasia andmica”.

10

IV Congreso Nacional de Dafio Cerebral
Adquirido. 22 y 23 de noviembre de 2018.
Presentacion pésters. Maria del Carmen
Villaverde Rodriguez. Logopeda de la Universi-
dad de Granada. Presentacién poster: “Apli-
cacion de la terapia regia e imitacion en una
persona con afasia de broca y apraxia del
habla”.
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Premio a la convocatoria de pdsters.

Gloria Montoro, de Fundacion Gmp, entrega el premio al mejor
poster a Alba Aza Hernandez, de la Universidad de Salamanca.



https://www.youtube.com/watch?v=7VLRNDS66cI&feature=youtu.be
https://www.ivoox.com/entrega-premio-a-convocatoria-posters-audios-mp3_rf_32634556_1.html
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Mesa 1. El Modelo de Atenci6n al ) @
Dano Cerebral Adquirido. =

Dna. Inmaculada Gémez Pastor.

Doctora en psicologia por la Universidad Complutense, Master en neuropsicologia, con espe-
cialidad en psicologia clinica e industrial. Psicdloga y directora de centros de atencion a perso-
nas con discapacidad fisica e intelectual en el Imserso -Desde el afio 2007 gerente del Centro
de Referencia Estatal de Atencion al Dafio Cerebral. Docente y colaboradora en varios Masters
y cursos destinados a la formacion de profesionales que atienden a personas con discapacidad
y Dafio Cerebral Adquirido, tanto en Espafia como internacionales. Autora de publicaciones y
colaboradora en investigaciones dentro del ambito de la discapacidad en general y del Dafio
Cerebral Adquirido en particular.

RESUMEN PONENCIA
Hay mas de 400.000 personas con DCA, cada afio mas de 104.000 casos.

El cerebro tiene capacidad adaptativa, plasticidad, lo que disminuye los efectos de las lesiones,
a través de cambios que modifican la estructura y funcion. Hay una mejora espontanea, pero
debemos de ayudar y guiar esa mejora de su funcionalidad. En 2007 se publicé el modelo de
atencion al DCA, documento consensuado por técnicos, profesionales, aunque ha de ser revis-
ado para mejorarlo.

Modelo de rehabilitacion:

- De caracter intensivo: aplicar todas las terapias necesarias en un mismo contexto.

- Centrada en el usuario y su familia, no en los profesionales, lo importante es la persona.
- Integral, enfoque holistico.

- Modelo de duracion limitada.

- Rehabilitacién funcional.

- No sustitutiva, sino complemento al nivel | (sanitario).

- Transdisciplinar: importancia del usuario.

- Programas individuales para la promocién de autonomia personal.

CEADAC: Servicios sociales de caracter estatal. DCA NO PROGRESIVO. Orden ministerial,
centro publico con criterios de admision. Ley 39/2006 de 14 de diciembre promocion de
autonomia y a tencion a las personas en situacién de dependencia articulo 16. El centro cuenta
con una alta especializacion en materia de prevencion, promocion de la autonomia personal y
atencion integral.

Gran demanda y escasa oferta disponible de recursos especializados. Dos pilares atencién
directa especializada y otro de referencia: publicar, investigar, formar...

Objetivos:

1. Atencion directa: servicios de referencia con publicaciones, formacién, actividades formati-
vas y teleformacion gratuita, proyectos de investigacion, convenios de colaboracién, coop-
eracion institucional, publicaciones..

2. Informacioén.


https://www.youtube.com/watch?v=7lj-37xC8rk&feature=youtu.be
https://www.ivoox.com/modelo-atencion-al-dano-cerebral-adquirido-audios-mp3_rf_32546365_1.html
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Mesa redonda. El Cédigo Diagndstico. @ (E)

Modera: Ana Belén Seco.
“Estrategia de Atencion al DCA en la Comunidad Valenciana”.

D. Jaume Morera Guitar.

Neurdlogo (1990). Doctor en Medicina por la Universidad de Alicante (1996). Master en Acred-
itacion de Establecimientos Sanitarios por la Universidad Politécnica de Valencia (2005). Direc-
tor del Hospital La Pedrera (Centro de Cronicos y Media y Larga Estancia) desde 2009. Coordi-
nador de la Oficina Autondmica del Dafio Cerebral Adquirido de la Conselleria de Sanidad
Universal y Salud Publica de la Generalitat Valenciana, desde 2013.

RESUMEN PONENCIA

La Estrategia para la Atencion al DCA en la Comunidad Valenciana 2017-2020 fue presentada
publicamente en junio de 2017. En su definicidn participaron numerosos colectivos de profesio-
nales de diversos sectores: sanitario, social y comunitario. Partiendo de un enfoque basado en
la sostenibilidad del sistema de salud, finalmente, gracias a las aportaciones realizadas desde
los distintos sectores, se ha llegado a un enfoque de naturaleza intersectorial, centrado en la
persona afectada y en sus necesidades.

Desde el comienzo de la implantacion de la Estrategia DCA se ha trabajado para propiciar el
cambio cultural necesario para que la implantacion de las distintas lineas de trabajo pueda
realizarse con éxito. Entre los distintos avances realizados en este tiempo podemos referir: la
reorganizaciéon del funcionamiento de algunos recursos y la creacion de 12 redes DCA en
sendos Departamentos de Salud. Igualmente, y de manera inminente, se van a poner en
marcha unidades ambulatorias para la atencién al DCA de forma directa (desde el sistema
publico) a 5 Departamentos de Salud. Por otra parte, se esta elaborando un concurso publico
para la prestacién ambulatoria de la Neurorrehabilitacion del DCA, con el objeto de normalizar
la colaboraciéon publico-privada en este ambito. Se ha incluido la participacion formal de las
asociaciones de personas afectadas por DCA en todos los Consejos de Red DCA y se esta
promoviendo el que el movimiento asociativo esté presente en todos los Departamentos (cerca
de las personas). Se ha creado un comité técnico multidisciplinar y transectorial (Comité Técni-
co DCA lll) que esta abordando problemas como la Integracion de la Atencién al DCA, el DCA
infantil, la atencién a las personas en Estado Alterado de Conciencia, el Cédigo DCA y la
Formacién de los profesionales, entre otros.

Los principios en los que se basa el plan:

- Dirigido a las personas afectadas.

- Equidad: que todo el mundo tenga derecho a la asistencia necesaria.
- Sostenibilidad.

- Calidad.

- Integracién, trabajo conjunto para el objetivo comun (el del paciente).
- Modelo descentralizado (por su geografia).

Todo esto alineado con el plan de salud.

Objetivos: reducir el sufrimiento del paciente y su entorno, mejorar la autonomia personal, facili-
tar el establecimiento y aceptacién de nuevos roles y de la participacion social, conseguir la
normalizacion.


https://youtu.be/_cRHw7hs8ws
https://www.ivoox.com/estrategia-atencion-al-dca-comunidad-audios-mp3_rf_32546398_1.html
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Esperamos que la implantacién de esta Estrategia sirva para mejorar la atencién a las personas
con DCA en la Comunidad Valenciana, a través del trabajo en red, la integracién de la atencion
y el abordaje holistico de cada persona afectada.

Con todo ello se va avanzando en: cambios culturales, promoviendo la difusién del DCA, pensar
en términos de recuperacion cerebral, ofrecer atencion centrada, trabajar todos juntos y evitar
mensajes negativos.



Dafio cerebral adquirido
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Mesa redonda. El Cédigo Diagndstico. @ @

Modera: Ana Belén Seco.

“Importancia del Codigo diagndéstico del DCA”.

Dnha. Maria Ramos Trujillo.

Licenciada en Medicina y Cirugia por la Universidad Autonoma de Madrid.

Actividad profesional actual: Médico Documentalista en el Hospital General Universitario de
Castelldn.

Master en Medicina Estética. Méster en Calidad de Vida y Cuidados Médico-Estéticos del
Paciente Oncoldgico.

Miembro del Grupo de Expertos en Medicina Estética Oncolégica (GEMEON).

RESUMEN PONENCIAS

Se propone el estudio de la posibilidad de obtener un cédigo en CIE10-ES que permita la identi-
ficacidon de los pacientes con DCA al alta hospitalaria.

No lo hay y por ello se esta trabajando en crearlo. Cuando se realiza un Informe de alta debe
llevar todo lo que necesitamos saber para decir que el paciente tiene DCA. La persona que
redacta el informe debe estar concienciada con ese término y ahi estéa el primer problema.

El informe de alta debe plasmar: edad, sexo, residencia, diagndstico, factores de riesgo, com-
plicaciones, técnicas diagndsticas, intervenciones hechas, donde va... todo eso se resume en
un cédigo, que necesitamos.


https://youtu.be/Yr0Lj1q03DQ
https://www.ivoox.com/importancia-del-codigo-diagnostico-del-dca-audios-mp3_rf_32546428_1.html
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Mesa redonda. Derechos de las @ @
Personas con Dano Cerebral Adquirido. b4
Modera: Maria del Carmen Palomares.

“La proteccion de las personas con dafio cerebral desde la
Fundacién Tutelar”.

Dina. Ana Cabellos Cano.
Directora de FUNDACE CLM, Presidenta de ADACE CLM,
Vicepresidenta de FEDACE y Secretaria General del CERMI Castilla-La Mancha.

RESUMEN PONENCIA

La ONU aprobé el 13 de diciembre de 2016 un convenio sobre los derechos de las personas
con discapacidad. Todo el articulado garantiza:

- Los derechos de las personas con discapacidad.

- Eligual reconocimiento ante la ley, una persona con discapacidad tiene capacidad para tomar
sus propias decisiones si tiene los suficientes apoyos para hacerlo.

- Acceso a la justicia en igualdad de condiciones a los demas, asi como proporcionarle los
apoyos necesarios para que pueda tenerlo.

La convencién de la ONU realizé una “Modificacion de la capacidad de obrar” (incapacitacién)
que esta regulado por el cédigo civil, en la cual explican que es algo flexible que debe adaptarse
a la concreta necesidad de proteccion de la persona afectada por la incapacidad.

Modificacion de la capacidad de obrar: causas de incapacitaciéon las enfocan a déficit de
caracter fisico o psiquico. Se declara a través de un procedimiento judicial, que finaliza con
sentencia. La clave es la capacidad de gobernarse, el autogobierno de uno mismo.

Figuras de proteccion

- Figuras de guarda: la tutela/tutor persona fisica o juridica que completa la capacidad de obrar
mediante la designacién por el juez.

- Curatela: es la figura mas habitual en DCA y se contempla unicamente un aspecto de la activi-
dad de la persona sometida a ella, siendo el mas habitual el econémico y sanitario, tiene que
estar especificado en sentencia.

- Guarda de hecho: engloba situaciones en las que una persona sin designacién alguna por el
juez, asume por iniciativa propia la representacién y defensa de un menor o persona con disca-
pacidad.

- El defensor judicial: desempefa una labor de representacion, asistencia y proteccion en deter-
minados casos, de caracter temporal.

- Otras figuras de proteccion:

o Testamento: con la redaccién de un texto o documento publico notarial se podra nombrar
tutor, disponer de mejoras para hijos que lo necesiten, administrar bienes...

o Patrimonio protegido: designacion de bienes, precisos para que con ellos y con los beneficios
que se deriven de su administracion, puedan hacerse frente a las necesidades vitales ordinarias
y extraordinarias de la persona con discapacidad.


https://www.youtube.com/watch?v=x_Av34rWS3A&feature=youtu.be
https://www.ivoox.com/proteccion-personas-dano-cerebral-audios-mp3_rf_32546452_1.html
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FUNDACIONES TUTELARES

Son entidades sin animo de lucro cuyo fin consiste en el ejercicio de tutelar y curatelas
encomendadas judicialmente. Actian cuando no existen personas que se hagan frente a sus
familiares con discapacidad.

La fundacion FUNDACE CLM, ejerce los cargos tutelares encomendados judicialmente de las
personas con DCA. Su funcién es involucrarse en sus vidas, saber como estan, qué necesitan,
qué problemas tienen y tenian, con qué apoyos cuentan, qué quieren, qué les gustaria hacer...
El objetivo no puede ser gestionar lo que manda sélo la sentencia, sino involucrarse en sus
vidas.

Actualmente no se cuenta con los apoyos necesarios para su correcta aplicacion, observan-
dose fallos en el sistema. Hay una excesiva carga de responsabilidad en el tutor cuando es una
fundacioén tutelar, no compartida por el resto de agentes sociales y judiciales. Los actuales
procedimientos de la capacidad de obrar general, no realizan un estudio del paciente.



ARTICULOS CLAVE

Art. 12: Igual reconocimipnto como persona
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Mesa redonda. Derechos de las @ @
Personas con Dano Cerebral Adquirido. b4

Modera: Maria del Carmen Palomares.

“Derechos derivados de accidentes de trafico”.

D. Josep Pérez Tirado.

Abogado. Asesor juridico de las asociaciones de victimas de accidentes de trafico.

Asesora Juridicamente a diversas Asociaciones de Victimas de Accidentes de Trafico en Espana.
Ponente en muiltiples Congresos relacionados con accidentes de trafico y valoracion del dario
corporal.

Ponente en cursos de formacién para Jueces y Forenses en el Consejo General del Poder Judi-
cial y Consejeria de Justicia de Cataluna.

Profesor en la Facultad de Medicina de Barcelona para la formacion de Médicos Especializados
en Valoracion del Darno Corporal.

Ponente en las Comisiones de Seguridad Vial del Congreso de los Diputados, del Parlamento de
Cataluna y del Parlamento Vasco para mejoras en la Seguridad Vial.

Miembro de la Asociacion Espafiola de Abogados Especializados en Responsabilidad Civil y
Seguro desde su fundacion.

Miembro de la Asociacion ADEVI (Abogados de victimas) y recibid el Premio ADEVI por la Defen-
sa de los Derechos de las Victimas.

Miembro de la Asociacion Europea de Abogados PEOPIL donde ha realizado estudios sobre
Derecho Comparado Europeo en las materias relacionadas con las victimas de los accidentes de
trafico.

Miembro de la Asociacion Esparnola de Derecho Sanitario.

Asesor Juridico de diversos Centros Medicos para la gestion y reclamacion de asistencias
sanitarias derivadas de accidentes de trafico.

RESUMEN PONENCIA

En 2016 se cre6 una nueva ley para indemnizaciones para los accidentes de trafico. Las mejo-
ras que trata de incluir FEDACE forman parte de la comisién de seguimiento. La ley protege a
la victima, pero no tiene en cuenta a los familiares que también sufren las consecuencias (son
las victimas secundarias), por lo que se esta intentando que se les considere como sujetos
perjudicados en las indemnizaciones.

Se esta llevando a cabo una adecuacion con el IPC del afio anterior, pues no puede utilizarse
en materia de responsabilidad civil y para las indemnizaciones a las victimas el indice de revalo-
rizacion de las pensiones. Por lo que hay que hacer mejoras en las indemnizaciones.

Ademas se realizan ayudas econémicas para la rehabilitacion, ayudas técnicas, o productos de
apoyo, para la autonomia personal, adecuacion de viviendas, y transporte.

Se esta trabajando en un estudio sobre cédmo valorar mejor las secuelas psiquiatricas y prob-
lemas cognitivos y poder objetivarlos, con el objetivo de mejorar las secuelas neurolégicas y
psiquiatricas que actualmente estan peor valorados.


https://youtu.be/VBauTv9UIMQ
https://www.ivoox.com/derechos-derivados-accidentes-trafico-audios-mp3_rf_32546468_1.html
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Mesa redonda. Derechos de las @ @
Personas con Dano Cerebral Adquirido. b4

Modera: Maria del Carmen Palomares.

“Proteccidn judicial para personas con DCA”.

D. Cristébal Francisco Fabrega Ruiz.
Fiscal Delegado de Civil, Consumo y Proteccion de Personas con Discapacidad de la Fiscalia de
Jaén. Doctor en Derecho.

RESUMEN PONENCIA

D. Cristébal Francisco Fabrega Ruiz nos habla sobre el derecho preventivo en la toma de deci-
siones de gestiones, ya que no damos la importancia que se merece a anteponernos a las
situaciones que nos pueden ocurrir.

Para tomar una decision debemos ser capaces de recibir la informacién del exterior, ser capac-
es de procesarla y por ultimo ser capaces de tomar una decision asi como saber manifestarlo
al exterior. Si puedo hacer esas tres cosas aunque sea con ayuda y apoyo no necesito que
nadie tome las decisiones por mi, solo necesitamos alguien que nos entienda y nos apoye. Por
ello la importancia de adelantarnos a situaciones en las que en algin momento de nuestra vida
no podamos ser capaces de tomar esas decisiones.

La persona con discapacidad debe contar con un respaldo juridico para que, en casos como
toma decisiones médicas, vivienda..., pueda ser escuchada y respetada. Actualmente, a nivel
de representacion legal de la persona, hay muchas dudas sobre cémo actuar, sobre la toma de
decisiones de la persona que en un caso puede no estar en disposicién de tomar decisiones y
de respetar a la persona antes de decidir por ella. Para no caer en errores o consecuencias de
mayor dificultad, el derecho preventivo es esencial en estas situaciones.

Algo por lo que lleva trabajando 30 afios el derecho preventivo es en la figura de Guarda de
hecho que se usa insuficientemente y es de gran potencial. El Guarda de hecho puede gestion-
ar esa toma de decisiones.

Los derechos de las personas con DCA son los mismos que tenemos todas las personas y en
casos en los que se den situaciones en las que no podamos manejar la situacion, el derecho
tiene mecanismos para que esos derechos se lleven a cabo.


https://youtu.be/LWvOx97H7MY
https://www.ivoox.com/proteccion-judicial-para-personas-dca-audios-mp3_rf_32546508_1.html
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Presentacidén aplicacion para @ @
smartphone (Android e 10S) “DCApp”. =

FUNDACION GMP, FEDACE y Fundacién Polibea

Mar Barbero (FEDACE), Francisco Fernandez (Fundacién Gmp), Clara Dehesa (FEDACE)
y Maria Laselle (Fundacién Polibea).

Aplicacioén creada para informar a las familas con DCA sobre los recursos especializados en
DCA existentes en Espafa y los tramites precisos para una persona con Dafio Cerebral
Adquirido. DCApp intenta cubrir aquellas zonas donde hay una menor cobertura asociativa y un

menor conocimiento del DCA, por lo que la aplicacion les orienta sobre aquellos recursos que
necesitan.


https://youtu.be/8rS121BwbrQ
https://www.ivoox.com/presentacion-aplicacion-para-smartphone-android-e-ios-dcapp-audios-mp3_rf_32546538_1.html
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Charla Magica para el @
Dano Cerebral Adquirido.

“El Humor, una herramienta para cambiar el mundo”. Karim.
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https://youtu.be/UngKzd_L1Xw
https://www.ivoox.com/humor-herramienta-para-cambiar-mundo-audios-mp3_rf_32546552_1.html
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23-NOV-18

Mesa redonda. “Viejas necesidades, () @
nuevos enfoques”. b4
Modera: Fernando Romero Barrero.

Reeducar la sexualidad.

D. Carlos de la Cruz Martin Romo.

Doctor en Psicologia y Sexdlogo

Director Master Universitario en Sexologia UCJV

Jefe Areas de Igualdad y Juventud Ayuntamiento de Leganés Asociacién Sexualidad y Disca-
pacidad. Autor libro: “Sexualidades Diversas, Sexualidades como todas”

Diia. Ana M? Cardenas.
Testimonio de familiar de persona con DCA.

RESUMEN PONENCIA

En primer lugar, hablamos de la necesidad de realizar un cambio en el concepto de reeducar la
sexualidad, por EDUCAR la sexualidad. La educacién previa deberia romper con los tabues
acerca de la sexualidad, que ayudaria a conocer la sexualidad plenamente, para que sea algo
que se tenga en cuenta, que se afronte, que forme parte de lo importante. Lo sexual ha sido arrin-
conado y es importante.

Los objetivos de la Educacién Sexual siempre son los mismos: aprender a conocerse, a
aceptarse y a expresar la sexualidad de modo satisfactorio. Alguno de los objetivos que han de
trabajarse a lo largo de todo el ciclo vital. Mas aun cuando se presenta un dafio cerebral y es
preciso reeducar todo lo aprendido.

Ademas se podria afadir otro objetivo, el de “calidad de vida”. Cuando hablamos de educacion
sexual, hablamos de calidad de vida, del bienestar fisico, bienestar emocional, desarrollo
personal, autodeterminacion, inclusién social, derechos...

Los mismos objetivos se aplican al DCA, pero realmente no se encuentran en la misma linea: hay
menos informacién, mas sobreproteccién, menos desarrollo social, menos intimidad, y mas
invasion del cuerpo, por las necesidades que se plantean.

Por lo tanto, ;qué podemos hacer?

- Conocerse: no todos los cuerpos funcionan igual, “el silencio no protege”. Tratar de aprender
y contar, ser activos y proactivos, no esperar a que nos cuenten, cuanta mas informacion
manejemos mejor.

- Aceptarse: la mas complicada, esta mi idea de mujer/hombre, estos modelos son excluy-
entes a dia de hoy. Ahora nos toca repensar nuestro modelo. Toca ensanchar los modelos de
mujer y hombre. Necesitamos modelos inclusivos. Menos capacitistas, menos heterosexuales,
menos pareja, MAS INCLUSIVOS.

- Satisfaccion: orientacion del deseo dentro del DCA, tratar de expresar todas las sexualidades
en el DCA. Hay que partir de una linea base, de cémo era antes del DCA. El foco hay que
ponerlo tanto en la persona con DCA como en el cuidador/a.

No hay ninguna necesidad de justificacidon en este tema. Tenemos derechos sexuales y repro-
ductivos. Hay que poner la sexualidad encima de la mesa para poder solucionarlo.

Lo importante es que las posibilidades son casi siempre mayores que las dificultades. Lo impre-
scindible es ampliar la mirada y ponerse a la tarea, tanto la propia persona con dafno cerebral
como todo su entorno


https://youtu.be/fII7lij96B0
https://www.ivoox.com/reeducar-sexualidad-audios-mp3_rf_32546588_1.html
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Mesa redonda. “Viejas necesidades, () @\D
nuevos enfoques”. 4
Modera: Fernando Romero Barrero.

Empleo: “Compatibilidad de la Prestaciéon por Incapacidad laboral
absoluta y el empleo”.
iSe Puede!

Dina. Noelia Parente Vieites.
Educadora Social. Asociacion Sarela.

D. Miguel Angel Framil Lea.
Participante Proyecto empleo Asociacion Sarela.

RESUMEN PONENCIA

Miguel Angel nos cuenta su testimonio como participante en el “proyecto empleo” de la asocia-
cién Sarela: Proyecto piloto SARELA, CONSTRUYENDO FUTURO.

Pese a tener una IPA (Incapacidad Permanente Absoluta), segun el articulo 35 de la constitucion,
tenemos derecho a trabajar. Es por ello que se planted este proyecto.

Es por ello que en el proyecto se plantean alcanzar:
- Vida independiente.

- Insercién laboral.

- Integracién comunitaria.

Para todo ello se trabajan avd instrumentales, hay un servicio de atencién diurno ocupacional,
se realiza un cuestionario de motivacion para el trabajo e inventario de preferencias profesio-
nales, uso de la escala SIS (escala de intensidad de apoyos).

La intervencioén llevada a cabo con Miguel Angel fue de la siguiente manera: formacién de acuer-
do a sus preferencias, ampliar sus actividades y rutinas diarias, buscar un empleo, promocion de
autonomia. Paralelamente, se trabajaba en grupo habilidades sociales, ajuste personal e inser-
cion sociolaboral.

Por ultimo, se realizé una entrevista en el INSS, contactando con varios centros especiales de
empleo y empresas para la realizacion de practicas.

Ademas, una de las dudas que se planteaba era saber si se puede combinar una prestacion de
incapacidad absoluta con un trabajo, a lo que este caso ha demostrado que Sl.


https://youtu.be/xirsurA4-08
https://www.ivoox.com/compatibilidad-prestacion-incapacidad-laboral-absoluta-audios-mp3_rf_32546646_1.html
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Mesa redonda. “Viejas necesidades, @ @
nuevos enfoques”.

Modera: Fernando Romero Barrero.

“Perspectiva de género tras el DCA: la mujer que habito”.

Dna. Maria Muihoz Munoz.
Presidenta y Gerente de la asociacion Adacea Jaén.

D. Enrique Criado.
Persona con DCA vinculada al movimiento asociativo FEDACE.

RESUMEN PONENCIA

Maria Mufoz nos hace un recorrido de su trayectoria vital como mujer sin discapacidad y con
discapacidad provocada por un DCA. Nos cuenta como, junto a la discapacidad, se encontraba
otras barreras, por el simple hecho de ser mujer y sus “roles” como tal, poniendo asi de manifies-
to la discriminacion de género.

Ella ha luchado por derribar esas barreras aunque aun queda mucho por hacer. Nos explica que
hay que crear una revolucion colectiva, para crear un pensamiento autocritico, abierto y flexible.

Concluye la ponencia, dejandonos un mensaje claro: “la diversidad es la verdadera normalidad”.


https://youtu.be/1md47wSsFp8
https://www.ivoox.com/perspectiva-genero-tras-dca-audios-mp3_rf_32546659_1.html
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Nuevas Tecnologias aplicadas
en la atencién a familias y personas con DCA.

BJ ADAPTACIONES. Software y Hardware para el analisis de la mirada.

Con Tobii Gaze Viewer y un raton de mirada Tobii PCEye Mini, es posible
registrar qué esta mirando el usuario con cualquier aplicacion, asi como en
paginas web, juegos, peliculas, etc.

@

BRAINHEALTH SOLUTIONS SL.

Plataforma de Telerehabilitacion Cognitiva para personas afectadas de
enfermedades de origen neurolégico. Los profesionales supervisan y
disponen en todo momento de un conjunto de informes neuropsicolégicos
personalizables.

@

GOGOA MOBILITY ROBOTS.

Exoesqueleto de miembros inferiores para la asistencia y la rehabilitacion de
la marcha.

@

SUNRISE MEDICAL. Silla de Ruedas.

Q-700 UP M. Silla electrénica con distintos médulos de funciones eléctricas
que permiten al usuario estar en posiciones de bipedestacion, tumbado,
sentado, basculado, reclinado entre otras.

@

VITIAHEALTHY EXPERIENCE. Guante Robético.

Dispositivo terapéutico que puede facilitar la reeducacién muscular al ampli-
ficar y recompensar con el movimiento deseado en concierto con su propia
sefnal muscular.

Jy | Y || B |

@

EODYNE SYSTEMS LS. Plataforma de realidad virtual

para la rehabilitacion cognitiva y motora en pacientes de patologias
neurolégicas. Todos los protocolos se personalizan automaticamente a la
condicion de cada paciente, permitiendo la rehabilitacidén independiente en
el hogar y en la clinica.

U

@

EVOLV. Plataforma de rehabilitacion virtual.

Utiliza la tecnologia de captura de movimiento para el seguimiento del
cuerpo superior e inferior convirtiendo al usuario en la estrella de actividades
virtuales gamificadas y personalizables para una amplia variedad de
patologias y para diferentes niveles de discapacidad.

u

@

Fundacioén Vodafone

Aplicacién movil para promover autonomia personal.

U

CEAPAT. Imserso.

Productos de apoyo y adaptaciones en disefio 3D elaborados en el taller del
Ceapat para personas dependientes.

Hem) | Hep)


https://www.youtube.com/watch?v=YwtWAHsi82c&feature=youtu.be
https://www.ivoox.com/presentacion-nuevas-tecnologias-bj-adaptaciones-audios-mp3_rf_32550234_1.html
https://www.youtube.com/watch?v=ek5pkBVdnU8&feature=youtu.be
https://www.ivoox.com/presentacion-nuevas-tecnologias-brainhealth-solutions-s-l-audios-mp3_rf_32550267_1.html
https://www.youtube.com/watch?v=7BCc4n0SWtI&feature=youtu.be
https://www.ivoox.com/presentacion-nuevas-tecnologias-gogoa-mobility-robots-audios-mp3_rf_32550100_1.html
https://www.youtube.com/watch?v=YD75JBIv_Hs&feature=youtu.be
https://www.ivoox.com/presentacion-nuevas-tecnologias-sunrise-medical-audios-mp3_rf_32550135_1.html
https://www.youtube.com/watch?v=Xpz05hHOp4U&feature=youtu.be
https://www.ivoox.com/presentacion-nuevas-tecnologias-vitia-healthy-experience-audios-mp3_rf_32550174_1.html
https://www.youtube.com/watch?v=zP-PUliMHY4&feature=youtu.be
https://www.ivoox.com/presentacion-nuevas-tecnologias-eodyne-systems-audios-mp3_rf_32550351_1.html
https://www.youtube.com/watch?v=y_HY1rJMk60&feature=youtu.be
https://www.ivoox.com/presentacion-nuevas-tecnologias-evolv-audios-mp3_rf_32546707_1.html
https://www.youtube.com/watch?v=PPi8ssbEPaU&feature=youtu.be
https://www.ivoox.com/presentacion-nuevas-tecnologias-fundacion-vodafone-audios-mp3_rf_32550441_1.html
https://www.youtube.com/watch?v=d1Jj9-2bh6c&feature=youtu.be
https://www.ivoox.com/presentacion-nuevas-tecnologias-ceapat-audios-mp3_rf_32550324_1.html
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Mesa redonda. “La Atencion a la Familia”. @ @

Modera: Federico Sanz Diaz.

Modelo de atencion a familias en la fase aguda.
“Experiencias desde el movimiento asociativo”.

Dna. Irene Carmona Mazuelas.
Directora unidad de estancia diurna. Asociacion Agredace.

Diia. Iratxe Beitia Barroso.
Licenciada en Psicologia por la UPV

Master en Terapia de Conducta por la UNED
Master en Neuropsicologia de adultos e infantil por la UAB

RESUMEN PONENCIAS

Programa que la entidad de AGREDACE lleva a cabo en los hospitales de Granada, con el objeti-
vo de atender a las familias con DCA que se encuentran en planta, para poder explicarles, orien-
tarles y darles toda la informacion necesaria, para que cuando salgan del hospital, sepan dénde
acudir y que cuenten con el apoyo que necesiten, para que sepan que no estan solos.

Atencion que se ofrece desde ATECE-GIPUZKOA en el Hospital Universitario de Donostia a
familias cuyo familiar afectado con DCA se encuentra ingresado.


https://www.youtube.com/watch?v=xxHFFawkX3g&feature=youtu.be
https://www.ivoox.com/modelo-atencion-a-familias-fase-audios-mp3_rf_32634357_1.html
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Mesa redonda. “La Atencion a la Familia”. @ (_@?

Modera: Federico Sanz Diaz.

Modelo de atencidn a familias en la fase subaguda.
“Experiencias desde el movimiento asociativo”.

Dna. Paula Rodriguez Manjon.

Coordinadora del equipo terapéutico de familias y terapias. Asociacion Adacea Alicante.
Licenciada en Psicologia por la UMH de Eliche.

Master en ISEP de neuropsicologia.

Formacidn en terapia breve estratégica e hipnosis Eriksoniana.

Miembro de la Sociedad valenciana de neuropsicologia y del grupo de trabajo de
neuropsicologia del COP de Alicante.

Tutora de practicas de la UMH, UNED. Master de neuropsicologia del ISEP.

Experiencia profesional de mas de diez afios con DCA. Coordinadora del equipo terapéutico de
ADACEA Alicante y de familias y terapias.

Formo parte de los comités de la estrategia de dafio cerebral del hospital general de Alicante,
Eiche, Vinalopd y San Juan.

Diia. Ana Alonso Borras
Diplomada en Trabajo Social en la Universidad Pablo de Olavide.(1.998-2.001)

Posgrado universitario: Diploma de Especializacion en Direccion de Residencias y de Servicios
de Atencion al Mayor (Il Edicion 2014-2015) a través de la Universidad de Sevilla.

RESUMEN PONENCIAS

La intervencion va dirigida a explicar cdmo nace el proyecto (inicio, debilidades y fortalezas,
cambios realizados para mejorar el proyecto), en qué punto estamos en la actualidad (en qué
consiste el proyecto en si, como lo llevamos a cabo, qué consideramos positivo del proyecto,
qué dificultades nos encontramos para ponerlo en practica y dénde queremos llegar en un futuro
(lineas de futuro).

En DACE cuentan con el Programa de acompafamiento y apoyo a familiares en fase hospitalaria
dirigido a intervenir para evitar el deterioro de la estructura familiar en la etapa de la fase de
hospitalizacion, cuando una vez superado el riesgo vital, se produce el traslado a la planta que
corresponda. Esta fase suele desarrollarse en un periodo muy amplio de tiempo, en el que los
avances Y los retrocesos son continuos, el agotamiento de la familia es cada vez mayor, y el
miedo al momento de salir del hospital se agudiza.

Del mismo modo, se pretende suavizar las crisis por las que atravesaran las familias y
posteriormente prevenir, apoyar, orientar y posibilitar el retorno a casa del afectado de la forma
mas adecuada posible, trabajando en coordinacion con el Equipo Sanitario y la Unidad de
Trabajo Social del Hospital, y a través del Programa de Voluntariado de DACE.

El programa lleva aplicandose desde 1998 y consiste en el acompafamiento y apoyo a los
familiares por parte de voluntarios de la entidad mientras la persona con DCA se encuentra aun
ingresada en el Hospital. De manera que el familiar pueda sobrellevar de la mejor forma posible
la nueva situacion ofreciéndole todo nuestro apoyo y experiencias. DACE cuenta con un grupo
.de voluntarios que los acompafan en esta fase.


https://youtu.be/vFqSglnNiVE
https://www.ivoox.com/modelo-atencion-a-familias-fase-audios-mp3_rf_32634366_1.html
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Pasos del programa:

1. Contacto familias con DACE (mediante trabajador/a social del hospital o familia).

2. Visita al hospital para ofrecerle recursos, orientar a las familias, pasos tras el alta que den
respuesta a sus necesidades.

3. Puesta en marcha con la persona voluntaria, que se acerque al perfil y disponibilidad del
usuario.

4. Acompanamiento de voluntariado en el hospital a la persona con DCA y/o su familia.
Actividades en el hospital.

- Visitas de voluntariado en el centro hospitalario: visitas peridédicas al mismo beneficiario,
visitas perioddicas a distintos beneficiarios, visitas semanales de acompanamiento en estimu-
lacion.

- Visitas de la trabajadora social responsable del programa de familias: valoraciéon social,
deteccion de las necesidades sociales de la persona y familia y movilizacién de recursos,
coordinacion con la unidad de trabajo social del hospital.

- Reuniones de coordinacion con los hospital de Sevilla.

- Formacion de voluntariado: reuniones entre profesionales y voluntarios.
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Mesa redonda. “La Atencion a la Familia”. @ @
Modera: Federico Sanz Diaz. k"!

Modelo de atenciéon a familias en la fase cronica.
“Experiencias desde el movimiento asociativo”.

Diia. Noelia Alcaraz Dolz

Psicdloga. Master en Neuropsicologia Clinica. Master en Psicologia Clinica. Master en Terapia
Gestalt.

Colaboracion con FEDACE en la elaboracion de dos libros: “Rehabilitacion de las alteraciones
conductuales derivadas del Dafio Cerebral Adquirido”, y “Sexualidad y DCA”, afio 2009 y 2010.

Dia. Lorena Cardador Cejudo.
Licenciada en Psicologia 2001-2002.

Experta en Medicina Psicosomatica y Psicologia de la Salud.

Postgrado Especialista en Hipnosis Clinica con focalizacion por disociacion selectiva.
Certificado de docencia del 3er Ciclo de estudios universitarios. CAP.

Miembro del tribunal del Master General Sanitario en la UEM y formadora en la UEM. Psicdloga
Gral. Sanitario en Apanefa desde el 2006. (Atencion a familiares).

Formadora en programas para familiares de personas con diversidad funcional UAM. Consulta
privada www.menteybien.com

Dia. Eulalia Lopez Bastida.
Testimonio familiar de persona con DCA.

RESUMEN PONENCIAS
La asociacion de Valencia cuenta con una escuela de familia donde se realizan:

-Talleres psicoeducativos: explicacion y orientacion DCA, secuelas y como actuar mediante
dinamicas y actividades en las que puedan conocer como pueden sentirse, que se coloquen en
una situacién lo mas parecida posible y asi poder pensar un poco mas en como puede sentirse
su familiar.

-Talleres terapéuticos: conocer las actividades del centro, los mismos talleres que hacen los
usuarios los hacen los familiares para que entiendan cual es la necesidad que tienen sus
familiares. Le da valor a todo lo que hacen.

Este tipo de talleres hacen que se genere un cambio en la comprension de las familias
produciéndose cambios en el dia a dia, mejorando la relaciéon con su familiar y generando menos
estrés.

La atencion a familiares en fase cronica se resume en la necesidad de intervencion psicologica
continuada en el tiempo. Tanto las necesidades de los familiares, como la intervencién, se
recogen y trabajan en los siguientes diez puntos:

1. Necesidad de aumentar la capacidad de adaptacion ("resiliencia") en todas las fases vitales.

2. Necesidad de sostener responsabilidades que los familiares adquieren en exceso para
apoyar en la derivacion posterior de las mismas. Ensefarles a pedir ayuda.

3. Necesidad de intervencién individualizada y/o grupal. Talleres donde se tenga en cuenta no
solo a la familia que lo demanda sino motivar al que no lo hace, motivarles a participar

4. Necesidad de comprension, y de cuidados personales. Respuesta a su cansancio, a veces
se sienten juzgados.


https://youtu.be/g5XnGcjJQDQ
https://www.ivoox.com/modelo-atencion-a-familias-fase-audios-mp3_rf_32634463_1.html
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5. Necesidad de intervencion en el propio contexto familiar. Se esta trabajando en un Protocolo
de atencidn centrado en la persona, para aumentar la calidad de vida de la familia.

6. Necesidad de intervencion en todos los miembros de la familia.

7. Intervenciéon sobre el duelo. El DCA es crénico y el familiar cambia y sigue estando ahi.
Intervencién continuada para pasar a un proceso de aceptacion

8. Intervencién sobre el estrés. Talleres periddico sobre el estrés, relajacion, mindfulness.

9. Dotaciéon de herramientas y técnicas para: la solucién de problemas, la toma de decisiones,
la autoestima, la escucha activa, modificacién de conducta... lo que todos hacemos, debemos
seguir agradeciendo a esas familias que sigan estando ahi, motivarlas, aumentar su
autoestima y escucharlas.

10. Acompafiamiento continuado desde el centro (informar-guiar-conducir). Toma de
decisiones diarias, desbloquearles a nivel emocional, proyeccién de futuro.
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Conclusiones.

Rocio de la Rosa
Presidenta del IV Congreso Nacional DCA.

Clausura.

Jorge Jiménez de Cisneros
Director General de Atencion a Personas con Discapacidad de la
Comunidad de Madrid.



https://www.youtube.com/watch?v=gqBRpPsyvWU&feature=youtu.be
https://www.ivoox.com/conclusiones-iv-congreso-nacional-dano-cerebral-adquirido-audios-mp3_rf_32634479_1.html
https://www.youtube.com/watch?v=urjNXRfCLeE&feature=youtu.be
https://www.ivoox.com/clausura-iv-congreso-nacional-dano-cerebral-adquirido-audios-mp3_rf_32634485_1.html
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Estoy aqui para hablar sobre las conclusiones a las que llegamos tras el congreso, que ha sido un
espacio y tiempo de reflexion, de debate, de compartir conocimientos, donde hemos visto de déonde
venimos, dénde estamos y hacia donde queremos ir.

Si me gustaria, antes de iniciar las conclusiones, reiterar los agradecimientos que hizo nuestro
presidente, dirigido a familiares, personas con DCA, cuidadoras, instituciones, voluntarios,
profesionales... Y dar las gracias a GMP por estar ahi.

Y como no, seguir invitando a las administraciones publicas, porque nos tienen que dar un mayor
apoyo. Ya que como menciond Jaume Morera “las personas y las familias merecen una
oportunidad, y la administraciéon no se la puede negar”.

Creo que el congreso ha cumplido nuestras expectativas, cada uno de los ponentes ha aportado un
granito de conocimiento, que contribuye a mejorar la atencion de las personas con DCA vy las
familias.

A lo largo de estos dos dias, se han abordado diferentes aspectos como: los derechos, la
tecnologia, necesidad de estrategias, codigo diagndstico al alta, modelo de atencion, nuevos retos
como la sexualidad, la insercion laboral, género y hemos finalizado con la constante necesidad de
atencion a familias. Todo esto usando el humor como herramienta, porque como nos ha dicho Luis
Cayo “tenemos que venir llorados de casa”.

Hemos dado testimonio de que somos muchos, no somos emergentes, somos una realidad. Este
congreso es un inicio, a partir de hoy tenemos que creernos que Nno somos una minoria discreta,
tenemos presencia.

Somos una discapacidad con caracteristicas especiales, debido a la aparicion brusca y repentina
del DCA, a su variabilidad de secuelas cognitivas, comportamentales, fisicas, sensoriales... que no
solo comprometen a la persona y a la familia, sino también al ambito social, educativo, escolar,
juridico... por eso el DCA requiere, como hemos visto en estos dos dias, de una estrategia de
atencion, que abarque desde el inicio, hasta fases mas avanzadas. Una estrategia con una vision
holistica, transdisciplinar, orientada a la funcionalidad, a la autonomia de la persona y su familia. Y
con especial atencion a los ninos, a personas con alteraciones conductuales graves y estados
alterados de conciencia.

Basada en los principios de equidad, sostenibilidad, continuidad e integracion de recursos, orienta-
da a reducir el sufrimiento de la persona vy la familia.

Esta estrategia tiene que tener en cuenta perspectiva de género, no hay que olvidar que la
discapacidad no es neutra, castiga y castiga mas cuando se es muijer.

Todo esto no se puede conseguir sin un cambio cultural a todos los niveles, un cambio que incluya
formar profesionales, administraciones, familia. ..

En este proceso necesario de cambio cultural, la federacion y el movimiento asociativo, somos el
motor del cambio, con un papel activo, sensibilizador, negociador, atractivo, reflexivo y reivindicati-
vo. Para avanzar en este cambio, como hemos ido viendo, tenemos que empoderarnos y consider-
arnos dignos y potentes en esta lucha.

Como bien ha dicho Maria Munoz, entre todos tenemos que “crear una revolucion colectiva, para
crear un pensamiento autocritico, abierto y flexible”. Y debemos hacerlo junto al movimiento de la
discapacidad general.

Para finalizar, quiero terminar haciendo una propuesta de futuro: FEDACE debe ser la precursora de
la consolidacion del movimiento DCA, de una forma propositiva, cooperativa y anticipativa.

Este congreso ha evidenciado que “SOMOS UNA REALIDAD”.

Rocio de la Rosa
Presidenta del IV Congreso Nacional DCA
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Una vez finalizado el IV Congreso Estatal de DCA, en mi nombre y en el de la Junta Directiva que
tengo el honor de presidir, quisiera haceros llegar mi reconocimiento y agradecimiento.

Esperamos que este documento sea del interés de todos.

Quiero reconocer publicamente el esfuerzo de todos y todas, esfuerzo que ha contribuido al éxito
del evento, éxito que abre las puertas a su continuidad y nos obliga a trabajar para su reedicion

A las familias, profesionales y personas interesadas en conocer mas a fondo nuestra poliédrica
realidad y que habéis realizado el esfuerzo de desplazaros hasta Madrid para dar testimonio de que,
de verdad, “somos una realidad”.

A los ponentes, por el interés en hacernos llegar y compartir con nosotros sus experiencias y su
conocimiento.

A los voluntarios por ceder generosamente su tiempo para que todos y todas tuviesemos la maxima
comodidad posible.

A las entidades que, como APANEFA y ADACE CLM, han apoyado directamente al Comité Organ-
izador, por su disponibilidad.

Al equipo de comunicacion por el esfuerzo de hacer publico este evento tan importante para la
Federacion

Al Comité Técnico, profesionales cualificados y comprometidos con el movimiento asociativo, que
han puesto su tiempo y capacidades al servicio de la organizacion.

A los financiadores, como Fundacion GMP y Fundacion ONCE, por su generosidad y confianza en
la Federacion.

A todo el equipo de la Federacion, por el trabajo diario, a veces oscuro e invisible, pero fundamental
para el éxito de cualquier plan.

Al Comité Organizador y a su Presidenta por su decidida apuesta por este proyecto.

El apoyo recibido y las propuestas constructivas recabadas nos animan a seguir apostando por la
continuidad de este proyecto con el fin de seguir poniendo sobre las mesas, social y politica, las
necesidades de las personas con DCA y sus familias porque UNA VIDA SALVADA MERECE SER
VIVIDA.

Un cordial saludo

Luciano Fernandez Pintor
Presidente de FEDACE
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https://www.youtube.com/watch?v=MIvvU-Rfe7Y
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COMITE DE HONOR

CASA REAL

Defensor del pueblo
Real Patronato Discapacidad

Comité Espanol de representantes de
personas con discapacidad (CERMI)

Presidente de la Federacion Espanola
del Dafio Cerebral (FEDACE)

COMITE ORGANIZADOR

Presidente de FEDACE
Directora de FEDACE

Directora de FUNDACE CLM, Presidenta de
ADACE CLM, Vicepresidenta de FEDACE y
Secretaria General del CERMI Castilla-La Mancha

Gerente de la Federacion Andaluza de Dafno Cerebral
y miembro de la Junta Directiva de FEDACE

Directora de APANEFA
Fundacion GMP
Fundacion ONCE

Tesorera de la Junta Directiva y Jefa de
Administracion de ADACE CLM

Responsable de Comunicacion de la Asociacion
DACE y Fundacion INDACE

Responsable de Comunicacion de FEDACE

COMITE TECNICO

Neuropsicoéloga. Asociacion SARELA
Terapeuta ocupacional Asociacién NUEVA OPCION
Terapeuta ocupacional Asociacion APANEFA
Neuropsicologo Asociacion ADACCA
Fisioterapeuta Asociacion RENACER
Neuropsicéloga Asociacion ADACE CLM
Trabajadora social Asociacion ARDACEA
Neuropsicologa ATENEU

Abogada FUNDACE CLM

Trabajadora Social FEDACE

Logopeda Asociacion AGREDACE
Asociacion ADACEN

S.M. REINA LETIZIA
Presidencia comité de honor

D. Francisco Fernandez Marugan
Dha. M? Luisa Carcedo

D. Luis Cayo

D. Luciano Fernandez

D. Luciano Fernandez
Dna. Mar Barbero
Dna. Ana Cabellos

Dna. Rocio de la Rosa

Dna. Maria Victoria Palomar
D. Francisco Fernandez

D. Javier Albor

Dna. Raquel Gonzélez

D. José Manual Perejo

DAa. Maria José Fernandez

Dfa. Rocio Garcia

Dfia. Inmaculada lfiguez
Dfa. Elena Galian

D. Javier San Sabas
Dna. Miriam Tesouro
Dna. Primitiva Gonzalez
Dna. Sara Sagredo
Dna. Dolors Safont
Dna. Gema Gonzalez
Dna. Clara Dehesa
Dna. Monica Zapata

D. Francisco Fernandez Nistal
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Desde hace mas de 20 afos trabaja para las personas con Dafo
Cerebral Adquirido (DCA) y sus familias:

Informando y atendiendo al Daho Cerebral Adquirido en todas
sus fases.

Defendiendo los derechos del colectivo.

Impulsando acciones de inclusion social de las personas con
Dano Cerebral.

Sensibilizando sobre la realidad del colectivo y previniendo
nuevos casos de Dano Cerebral.

Es una Federacion de Familias y Personas con DCA:

Declarada de Utilidad Publica.

Miembro del CERMI, Comité de Representantes de la
Discapacidad.

Fundadora de la Confederacion Europea de Dano Cerebral.
Formada por 36 Asociaciones y 10.000 asociados, mas de 50%
tiene Dano Cerebral Adquirido.

Miembro del Consejo Nacional de la Discapacidad de Espana.

Medalla de Plata de la Orden Civil de la Solidaridad Social (2016)
Premio SEN Ictus Institucional (2016)

CAUSAS CONSECUENCIAS SECUELAS
'—|—'ICTUS DANO CEREBRAL DISCAPACIDAD
ADQUIRIDO 89% de los casos sufren dependencia

35%
Menores
de 65

Pérdidas de conciencia
Dificultades de comunicacién

TRAUMATISMOS Pérdidas sensitivas
CRANEOENEFALICOS Cambios cognitivos
TUMORES Y ANOXIAS Fragilidad emocional
Dificultades fisicas

104 _701 E1 35% de las personas con DCA 420 . 094
Personas con Daiio Cerebral
Adquirido en Espafia

Nuevos casos de DCA cada afio tienen menos de 65 aflos

En Espana viven 420.064 personas con Dano Las consecuencias pueden ser evidentes, como
Cerebral Adquirido. Se estima que cerca de un las de caracter fisico, o ser invisibles a primera
90% de ellas son dependientes y que, cada ano, vista; como los problemas de memoria, los

se dan 104.701 nuevos casos de DCA. cognitivos o los sensoriales.


https://fedace.org/index.php?V_dir=MSC&V_mod=download&f=2018-10/30-13-8-19.admin.Manifiesto_lectura_facil2018.pdf

ESTRATEGIA

ATENCI N COORDINACION SOCIOSANITARIA

\ Y4

CENSO DCA

ALTA HOSPITALARIA

ANALIZAR NECESIDADES DE ATENCION
Y DIMENSIONAR LOS RECURS0OS NECESARIOS

ALIANZAS
SOCIALES E
INSTITUCIONALES

IMPULSO
MOVIMIENTO
ASOCIATIVO FORMACIGN E
INVESTIGACIGN



https://www.youtube.com/watch?v=0HZkPWEU98s&feature=youtu.be

FE
DA
C

Federacion
Espanola de
Dano Cerebral

¥ in D

www.fedace.org


https://www.facebook.com/FEDACEorg
https://twitter.com/fedaceorg
https://www.linkedin.com/company/fedace/
https://www.youtube.com/user/FEDACE95
https://www.ivoox.com/escuchar-fedace_nq_516024_1.html
https://fedace.org/

