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PRINCIPIOS

1. Este "Modelo de atencion a las personas con dafo cerebral” se ha inspirado en los siguientes principios:

- Continuidad y coordinacion asistencial desde la fase aguda a la de reintegracion social.

- Los objetivos giran en torno al concepto de calidad de vida, y no solo en torno a la curacion o a la supervivencia.
- Centrado en la persona con DCy en su familia.

- Atencion a cargo de equipos con funcionamiento interdisciplinar.

- Programas de atencion individualizados.

- Sujeto a criterios de calidad claramente definidos y contrastables.

- Sobre la base de la igualdad de derechos de todos los ciudadanos.

2. El dafio cerebral es un problema de primera magnitud, por el numero de personas afectadas, por la duracion de
las consecuencias de la lesion y por la repercusion de las mismas sobre la calidad de vida de las personas afec-
tadas y sus familias. Las principales etiologias son los TCE y los ACV; los primeros afectan mas a varones y a per-
sonas jovenes, mientras que los seqgundos afectan a una poblacion de mas edad en la que predomina el sexo
femenino. La problematica derivada de este tipo de lesiones es muy variada, desde secuelas fundamentalmen-
te relacionadas con la movilidad, a otras que afectan exclusivamente a las facultades psiquicas o a la comuni-
cacion. La combinacion de distintos tipos de problemas es lo mas habitual.

3. La rehabilitacion de las personas con dafio cerebral es responsabilidad de los servicios sanitarios. Tiene la fina-
lidad de prevenir complicaciones secundarias, incrementar la funcionalidad y maximizar la autonomia de la per-
sona con DC. Se extiende por espacio de meses; en la fase mas aguda es un proceso de apoyo a los Servicios
que intervienen en primer lugar. Una vez lograda la estabilizacion médica la rehabilitacion ha de llevarse a cabo
en Servicios de neurorrehabilitacion especializados en dafio cerebral y, por tanto, de naturaleza multidisciplinar.
En esta fase la rehabilitacion puede llevarse a cabo en unidades de hospitalizacion, hospitales de dia o en ser-
vicios ambulatorios.

4. Se reconoce la singularidad de las personas en estado vegetativo y se recomienda la redaccion de un informe
especifico en el futuro a cargo de otro panel de expertos. Se insiste en la necesidad de un diagnostico riguroso.
El recorrido asistencial de estas personas necesita una clarificacion. Se requieren entornos sanitarios, al menos
para los primeros meses, con equipos humanos adecuadamente formados en el cuidado de estas personas.
Cuando las estancias se realicen en entornos residenciales, la supervision médica y la presencia de enfermeria son
indispensables. En caso de que estas personas vuelvan a sus domicilios, el mismo apoyo sanitario es necesario, y
ademas se requiere adaptacion del domicilio y ayuda domiciliaria para la realizacion de las actividades basicas de
la vida diaria.

5. Se reconocen los trastornos de la conducta de las personas con DC como un reto clinico con importantes impli-
caciones pronosticas. Es necesario desarrollar la pericia para tratarlo. A nivel de las unidades de rehabilitacion
de dafo cerebral es necesaria la presencia de psiquiatra consultor y psicologo, ambos con formacion especifica
en el manejo de estos problemas. Para los problemas de conducta especialmente severos se necesita un sequn-
do nivel mas especializado. La participacion de los servicios de salud mental es a este nivel imprescindible.

6. La atencion 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 Servicios Sociales habran de realizar un esfuer-
zo conjunto. La particularidad de esta problematica requiere de una reflexion en una Comision especifica en el
futuro.
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7. Las familias y las personas con DC sefialan que la discontinuidad brusca en la atencion recibida es una expe-
riencia muy comun que da lugar a sensacion de abandono , angustia y desorientacion. Se recomienda articular
un sistema de identificacion de las personas con DC severo en los hospitales para poder ofrecer un seguimien-
to que garantice la continuidad asistencial. Se recomienda que un/a trabajador social realice esta labor duran-
te el tiempo que la persona esta siendo atendida en los servicios sanitarios y que esta persona facilite la tran-
sicion a los Servicios Sociales. En estos ultimos se sugiere que el responsable del Centro de dia, u otra figura
homologa, asuma el papel de “gestor de caso” y responsable del sequimiento de la persona como usuario de los
Servicios Sociales.

8. El acceso a los servicios de atencion social tiene lugar una vez que la persona con DC ha alcanzado una fase de
estabilizacion médica y funcional, habitualmente después de un afio de evolucion. Esto implica que la persona
ha tenido la oportunidad de tener un programa de rehabilitacion intensiva en el marco de los servicios sanita-
rios. En esta fase la prioridad es la redefinicion del proyecto vital. Esto incluye cuestiones relativas a la ocupa-
cion, el lugar de residencia, el apoyo a las familias, el ocio y las ayudas economicas.

9. Se recomienda una titularidad publica de los Servicios Sociales y un control publico directo de los servicios de
inspeccion y de coordinacion. Los proveedores pueden ser tanto publicos como privados, pero sujetos ambos a
unos criterios de calidad o sistemas de acreditacion claramente definidos. En estos criterios se han de incluir
aspectos como accesibilidad, adecuacion arquitectonica, equipo multidisciplinar, planes individualizados de cui-
dados y medicion de resultados y eficiencia.

10. Se reconoce el gran valor social que supone la existencia de un asociacionismo fuerte que represente las nece-
sidades y derechos de las personas con DC y las de sus familias. Contribuyen a construir un tejido social con
alta representatividad y participacion ciudadana. Se recomienda evolucionar hacia un desarrollo de Servicios de
atencion social para personas con dafio cerebral que permita que las Asociaciones de usuarios y familiares se
centren de manera preferente en el papel de representacion de los intereses de este colectivo. Estos colectivos
han de estar representados en los érganos de supervision y consulta que los Servicios Sociales han de crear para
velar por el buen funcionamiento de la red de los Servicios Sociales.

11. Se reconoce la posibilidad de un uso polivalente de los recursos sociales que respondan a tipos de necesidades
y no a poblaciones agrupadas en torno a una etiologia o enfermedad comun.

12. Los principales recursos sociales a desarrollar son Centros de dia, programas de reinsercion laboral, Centros
ocupacionales, talleres especiales de empleo, pisos tutelados y Residencias. Esta red de servicios ha de contar
con un equipo técnico de apoyo con presencia de terapeutas ocupacionales, neuropsicologos, fisioterapeutas,
trabajador social y logopeda.

13. El Centro de dia es un recurso de atencion diurna, cuyo objetivo principal es la atencion y el cuidado del usua-
rio para contribuir a la mejora continua de la autonomia funcional y social, mediante la combinacion de las acti-
vidades rehabilitadoras, Iudicas y de integracion social. Ademas, da un relevo diario a las familias en su tarea
como cuidadores, facilitando asi una normalizacion de sus proyectos vitales. Acceden personas con DC que pre-
sentan dificultades de insercion social, familiar y/o profesional.

14. En el incipiente desarrollo de servicios en nuestro pais los Centros de dia han sido la avanzadilla de la red. Sus
profesionales estan en una buena posicion para coordinar el propio desarrollo de la red.

15. El envejecimiento de los cuidadores y la incorporacion de las mujeres al mundo laboral hace que la demanda
de lugares de residencia alternativos al domicilio vaya en aumento. Se recomienda la creacion de pisos tutela-
dos o protegidos y de Residencias para adultos con discapacidad.

16. En el momento actual, las opciones de ocio para personas con DC son organizadas desde las Asociaciones que
trabajan con la discapacidad. Son programas y actividades que incluyen elementos inclusivos, pero que se rea-
lizan desde un marco protegido. Se reclama para el futuro un modelo de ocio inclusivo, en el que la sociedad
esté preparada para incluir a las personas con discapacidad en las ofertas habituales de ocio.
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17. El Centro Estatal de Atencion al Dafio Cerebral (CEADAC), dependiente del IMSERSO, es un Centro de rehabili-

18.

19.

tacion integral para personas con dafio cerebral. Tiene vocacion de servir como Centro de formacion de espe-
cialistas y como recurso de documentacion. Asimismo desarrollara una labor de creacion y validacion de algu-
nas de las experiencias piloto que se sugieren en este documento: Residencias, pisos protegidos, talleres ocu-
pacionales, etc.

Las familias han de ser sujetos de atencion e intervencion ya que no hay sélo personas con DC, sino familias
con DC. Las necesidades que plantean se pueden resumir en tres grandes epigrafes: informacion, entrenamien-
to y apoyo psicologico. En la fase aguda la clarificacion de los canales de comunicacion es esencial. Se sugiere
que sea practica habitual la definicion de un familiar de referencia y uno o dos profesionales de referencia. En
la fase de rehabilitacion destacan las necesidades de entrenamiento en técnicas de manejo y rehabilitacion de
la persona con DC. La familia ha de incorporarse, si es posible, como coterapeuta, extendiendo asi el potencial
de la rehabilitacion a muchos mas momentos y entornos. Ello ayuda también al familiar a ser consciente de las
caracteristicas de la discapacidad. El apoyo psicoterapéutico en la fase rehabilitadora se hara normalmente en
paralelo con el entrenamiento a cargo de algun miembro del equipo rehabilitador. El formato individual es el
mas habitual. En la fase de readaptacion la intervencion psicoterapéutica es muy necesaria y puede hacerse en
muchos casos en formato grupal. La disposicion de recursos sociales son claves para permitir una cierta nor-
malizacion de la vida de muchas familias.

El movimiento asociativo que representa a un colectivo con discapacidad es un elemento esencial dentro de un
tejido social maduro. Desde esa perspectiva, su crecimiento y desarrollo es un fin en si mismo ya que contribu-
ye a crear un modelo social mas solidario. Desarrolla su mision garantizando y prestando servicios a las perso-
nas con DC y a sus familias, representando a este colectivo ante la Administracion y en todas aquellas comi-
siones de seguimiento y supervision de los servicios existentes, y sensibilizando a la sociedad acerca de la pro-
blematica de la que se ocupan.

10. CONCLUISIONES
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COLECCION DOCUMENTOS

Serie de Documentos Técnicos

21001. La accesibilidad del transporte en autobus: diagnostico y soluciones.

21002. La accesibilidad del transporte en autobus: diagnostico y soluciones. CDROM.
21003. La evaluacion de los programas intergeneracionales.

21004. La evaluacion de los programas intergeneracionales. CDROM.

21005. Modelo de atencion a las personas con enfermedad mental grave.

21006. Modelo de atencion a las personas con enfermedad mental grave. CDROM.
21007. Modelo de atencion a las personas con dafio cerebral.

21008. Modelo de atencion a las personas con dafio cerebral. CDROM.
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