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El Dafio Cerebral (DC) es el resultado de una lesion subita en el cerebro que produce
diversas secuelas de cardacter fisico, psiquico y sensorial. Estas secuelas desarrollan
anomalias en la percepcidn, alteraciones cognitivas y alteraciones del plano emocional
generando dependencia o dificultades para desarrollar con autonomia Actividades
Basicas e Instrumentales de la Vida Diaria (ABVD).

La causa mas comun del Dafio Cerebral son los accidentes cerebro vasculares (ACV),
también conocidos como ictus. Se trata de cuadros clinicos producidos por la
interrupcion repentina del flujo sanguineo en una zona del cerebro. El 44% de las
personas que sobreviven a un ictus desarrollan discapacidad grave por el dafio cerebral
resultante.

El otro gran grupo etiolégico del Dafo Cerebral es el de los traumatismos
craneoencefalicos (TCEs). Una de las causas mas frecuentes de TCE son los accidentes
de trafico. Las lesiones mas habituales son las contusiones por golpe y contragolpe, las
contusiones por roce con la base del craneo y lesidn axonal difusa.

Ademas de ictus y TCEs existen otras causas del dafio cerebral como: los tumores
cerebrales, las anoxias o las infecciones cerebrales; entre otras. La incidencia del Daino
Cerebral ha aumentado en los uUltimos afios. Los avances en sanidad permiten salvar mas
vidas, lo que unido al aumento de la esperanza de vida de la poblacién y a pautas
relacionadas con el estilo de vida actual, en el que predomina el estrés y el sedentarismo,
convierten al DC en una discapacidad en aumento.

Tipos de problemas derivados de un daio cerebral

El cerebro controla todas las funciones vitales, desde las mas basicas (respiracién,
presién arterial, frecuencia cardiaca) hasta las mas sofisticadas (creacién artistica,
abstraccion, emociones).

Teniendo en cuenta las dreas que habitualmente se trabajan en la rehabilitacidn del
Dafio Cerebral, las secuelas se puednavegacionen agrupar en los seis grupos:

-Problemas en el nivel de alerta. Tras la lesién es habitual que se produzca una
pérdida de conciencia, o situacidon de coma, mas o menos prolongada y de gravedad
variada. Dependiendo de estos dos factores, al despertar la persona presentara un
tipo y una gravedad de secuelas concretas. En una minoria de casos el despertar no
se produce y se habla de Estado vegetativo o Sindrome de vigilia sin respuesta. Si este
estado se mantiene mas de seis meses, las posibilidades de que sea reversible son
muy escasas.

-Problemas en la recepcion de la informacién. Todos los canales sensoriales y
sensitivos por los que recibimos informacién se pueden ver afectados a causa de un
dafio cerebral. Ademas, esta drea de secuelas también recoge la capacidad para
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procesar la informacién, que en ocasiones puede ser mas lenta o costosa que la
habitual; por lo que una persona con dafio cerebral necesitara mas tiempo para
asimilar una informacidn y elaborar su respuesta.

-Problemas en la cognicion y en la comunicacion. Con la cognicion nos referimos a
la capacidad de razonamiento, atencién, concentracién o memoria. Las dificultades
de comunicacién se pueden expresar tanto en el lenguaje verbal como en el escrito:
problemas para comprender (afasia), incapacidad de leer (alexia) o dificultad para
emitir palabras comprensibles (afasia motora).

-Problemas de control motor. Relacionados con los problemas fisicos y de movilidad,
en este grupo de secuelas hablamos de paralisis en una mitad de cuerpo (hemiplejias)
y de pérdida de fuerza y destreza (hemiparesias). También son habituales los
problemas de espasticidad, asi como los relacionados con la dificultad de deglucién
(disfagia).

-Problemas en las emociones y la personalidad. Este grupo de secuelas genera
mayores conflictos de la persona tanto con su familia como con el resto de la
sociedad; que desconoce sus caracteristicas y nos comprende a quien vive con dafio
cerebral. Trastornos relacionados con la desinhibicion, la apatia, los cambios
repentinos de humor vy la agresividad; dificultan la reintegracidon social y familiar de
la persona con Dafio Cerebral.

-Problemas para la realizacion de Actividades de la Vida Diaria. El concepto de
actividades de la vida diaria no hace referencia a las funciones dependientes de una
parte concreta del cerebro. Es el nombre con el que se agrupan las actividades mas
comunes que realizamos habitualmente. Se diferencian dos niveles de complejidad,
las actividades basicas de la vida diaria y las actividades instrumentales. Dentro de las
basicas se incluyen el aseo, el vestido, el control de esfinteres y los desplazamientos,
por citar las mds importantes. Las instrumentales hacen referencia al manejo de la
persona en la comunidad; el uso del transporte publico, los bancos, la realizaciéon de
compras o gestiones administrativas, el desempeno laboral son algunos ejemplos.

La autonomia en las actividades de la vida diaria la conseguimos las personas mediante
el concurso simultaneo de todas las capacidades que se han descrito con anterioridad:
alerta, percepcién, cognicién, movilidad, etc. Se trata de un concepto esencial ya que
gran parte de los objetivos de la intervencidn con personas con Dano Cerebral se sitdan
a este nivel. Es igual de importante progresar en independencia en la realizacidn de las
actividades de la vida diaria, que conseguir demostrar progresos en procesos muy
concretos que pueden no verse acompafnados de incrementos en la autonomia. Por
esto, gran parte de las medidas de evaluacién y resultado a utilizar en estos ambitos
asistenciales deben centrarse en aspectos de funcionalidad, es decir, de
desempefio/autonomia de las actividades de la vida diaria.
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2.Dimension del problema

El estudio de la epidemiologia del Dafio Cerebral en Espaiia esta en fase incipiente lo
mismo que la investigacion social sobre sus condiciones de vida y necesidades. Los datos
de incidencia y prevalencia a los que haremos referencia responden a estudios
promovidos por FEDACE.

Prevalencia del Dano Cerebral.

Segun el estudio que realizamos con la colaboracién del Real Patronato sobre
Discapacidad, y basado en la Encuesta EDAD-2008; en Espaia viven 420.000
personas con Dafio Cerebral.

Incidencia del Daifo Cerebral

De acuerdo con CMBD del Registro de Altas de Hospitalizacién del Ministerio de
Sanidad, Politica Social e Igualdad; cada afio se dan 104.701 nuevos casos de Dafio
Cerebral Adquirido: 99.284 por accidentes cerebrovasculares, 4.937 por TCEs y 481

por anoxias.
Incidencia Prevalencia
Causa Alta con secuelas Causa Casos

Ictus 99.284 Ictus 329.544

TCE 4.937

Anoxia 481 TCE, 90.520
anoxia y
tumores.

Total 104.701 Total 420.064

Referencias
Daio Cerebral: aproximacion epidemioldgica.

https://fedace.org/epidemiologia_dano cerebral.html

Quezada, M. (2011): “El Dafo Cerebral (DC) en Espaia: principales resultados a partir de la
Encuesta EDAD-2008", Boletin del Observatorio Estatal de la Discapacidad, n? 3, Observatorio
Estatal de la Discapacidad, 2011, pags. 39-59.

Quezada, M. Bascones, L. Huete, A (2015) Las personas con Daio Cerebral en Espaia.
FEDACE. (Descarga)Quezada, M. (2016)
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Recursos de atencion especifico para el Daio Cerebral en Espaina.

Tras salvar la vida, la persona con dafio cerebral vuelve al hogar con multitud de
dificultades para desarrollar actividades bdsicas de la vida diaria, para relacionarse o, en
definitiva, para vivir con independencia. La escasez de informacién sobre el DCA y de
recursos de rehabilitacion especificos para su colectivo impide que se reciba una
atencion adecuada. En consecuencia, el peso de la atencidn recae sobre la familia, que
no estd preparada psicoldgica ni profesionalmente para atender las necesidades de la
persona con Dafo Cerebral, perdiéndose muchas oportunidades de mejora de la
persona con dano cerebral; en especial en los primeros 18 meses tras la lesion, cuando
es mas importante realizar una rehabilitacién especifica.

El drama del Dafio Cerebral va mas alld de la ruptura de proyectos de vida personales y
se extiende a los cambios de rol familiares y a las oportunidades de rehabilitacion
perdidas. La rehabilitacién del dafio cerebral precisa de un equipo multidisciplinar que
atienda cada caso de manera conjunta, de coordinacién asistencial entre lo sanitario y
lo social, y de que el proceso de rehabilitacidn se inicie lo antes posible. Sin embargo, en
Espafia la escasez de recursos de atencion especificos para el Dafio Cerebral provoca
gue en la mayoria de los casos las personas con daio cerebral vuelvan al hogar sin que
se les asigne un recurso de rehabilitacion adecuado; convirtiendo a la familia en
profesional cuidadora y rehabilitadora, labores para las que no relne las condiciones
adecuadas para desarrollarlas.

El acceso a los recursos de atencion dependerd del lugar donde se resida, de la capacidad
econdmica de la familia, de si la lesién ha ocurrido a causa de un accidente y hay
cobertura por parte de la compania aseguradora...etc. Otras dificultades para acceder
a un recurso de rehabilitacién adecuado son, por un lado, la falta de informacidn sobre
su existencia, por el otro, la escasez de los mismos y, finalmente, la falta de definicién
de como deben ser y funcionar estos recursos.
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Plazas de Plazas

Ne de atencion al DCen Plazas concertada Plazas
Tipo de recurso recursos | |33eElik e publicas s privadas
4,110 708 1.244 2.158
Totales 83
731 81 532 118
Centro de dia 19
Centro especial de 0 0 0 0
empleo 0
0 0 0 0
Centro ocupacional 0
11 0 11 0
Piso tutelado 2
64 0 9 55
Residencia 3
Unidad ambulatoria 1.150 170 15 965
de rehabilitacién 16
Unidad de
rehabilitaciéon en
régimen de hospital 1.105 158 222 725
de dia 12
Ud. hospitalaria de 898 259 349 209
neurorehabilitacidon 24
151 40 106 5
Otros 7

*La informacion del numero de plazas y recursos estd en continua actualizacion. Toda la
informacion ha sido recopilada por FEDACE. Menos de diez entidades no han respondido a las
peticiones de informacion realizadas por la federacion, por lo que sus plazas no se ven reflejadas
en esta tabla.

Recursos Otros: Club deportivo para DC, unidades de cuidados para personas con DC severo,
Unidad de neuropsiquiatria, unidad formativa para personas con DC, unidad de apoyo educativo.

Viviendo en Espafa una poblacién de 420.000 personas con dafio cerebral; discapacidad de la
que anualmente se dan 104.071 nuevos casos; existen 83 recursos de rehabilitacion especificos;
para un total de 4.110 plazas. 1.244 de estas plazas son concertadas, 2.158 privadas y 708
publicas.

La distribucion de las plazas por Comunidad Auténoma se realiza del modo reflejado en la tabla
de la siguiente pagina:
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Plazas totales de atencion
al DC en Espana *** Plazas publicas  Plazas concertadas Plazas privadas

4110 708 1.244 2.158
343 0 98 245
0 0 0 0

16 0 0 16
51 0 51 0

0 0 0 0

39 0 32 7
29 24 5 0
26 0 6 20
411 72 294 45
170 0 80 90
210 40 63 107
0 0 0 0
945 142 464 339
20 0 15 5
176 112 64 0
356 91 45 220
1318 227 27 1064
0 0 0 0

0 0 0 0

*El conteo de plazas publicas de Madrid incluyen las del Centro Estatal de Atencion al Dafio Cerebral (CEADAC); que a pesar de que deberian de pertenecer
al dmbito sanitario estdn gestionadas por el IMSERSO por lo que, en realidad, son plazas de titularidad estatal y no de la Comunidad de Madrid.

***| a informacion del nimero de plazas y recursos estd en continua actualizacion. Toda la informacion ha sido recopilada por FEDACE. Menos de diez
entidades no han respondido a las peticiones de informacion realizadas por la federacion, por lo que sus plazas no se ven reflejadas en esta tabla.



3.Hacia un Modelo de Atencidén al Dano

Cerebral: Principios basicos

Es necesario el establecimiento de unos criterios basicos que permitan la implantacién
de un modelo definido y promovido desde el Ministerio de Sanidad, Servicios sociales el
lgualdad y que tenga su concrecién en cada Comunidad Auténoma

Principios que deben regir el del modelo

Continuidad y coordinacion asistencial

Una de las denuncias mas repetidas por las Asociaciones de personas y familiares
afectadas por dafo cerebral es la ruptura asistencial que se produce a la salida del
hospital. Nuestro sistema sanitario garantiza una atencién razonablemente
homogénea y de alta calidad en las fases iniciales, cuando el paciente se encuentra
en estado critico y la supervivencia es el objetivo prioritario. El transporte
medicalizado desde el lugar del accidente, la atencion en los servicios de urgencias,
la calidad de los servicios 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 atencidon es desigual en los ambitos
de rehabilitacion, y tiende a la inexistencia cuando las necesidades son de reinsercién
social.

La planificacion de la atencién a las personas con dafio cerebral se regird por el
principio orientado a subsanar esta grave deficiencia. Se ha de tratar de dar
continuidad al servicio iniciado en el Hospital de especialidades e ir ajustando los
objetivos a las distintas fases por las que pasa la persona con Dafio Cerebral y su
familia. Ello requiere completar la red de servicios y, en segundo lugar, garantizar su
funcionamiento coordinado. Dado que la responsabilidad de los cuidados puede ir
recayendo en servicios sanitarios distintos, e incluso en administraciones
(autondmica y local) o en consejerias autonédmicas totalmente diferentes (sanidad y
bienestar social), es necesario proponer mecanismos de coordinacién que faciliten el
flujo y aprovechamiento de los servicios ofertados.

Los objetivos se centraran en el concepto de calidad de vida y promociéon de autonomia
personal, mas que en la curacidn o a la supervivencia

Elincremento de la esperanza de vida y la mayor incidencia de enfermedades crénicas
estdn modificando las demandas a los servicios sanitarios y sociales. Curar una
infeccion, contener una hemorragia o reparar una fractura eran objetivos centrales
de cualquier servicio sanitario hace unas décadas. Hoy lo siguen siendo, pero, en
términos cuantitativos y de peso relativo de la demanda, el control de la obesidad,
del tabaquismo, de las adicciones o de la hipertension, el equilibrio psiquico, la
recuperacién de la autonomia tras la irrupcion de una discapacidad o la reduccién de
la carga que recae sobre los familiares son objetivos en alza que nos ponen en
contacto con la nueva realidad sociolégica. Los ciudadanos vivimos mucho mads que
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antes y hemos de convivir gran parte de nuestras vidas con enfermedades y
discapacidades.

Centrado en el paciente/persona con daio cerebral y en su familia

Las instituciones prestadoras de servicios deben focalizar su actuacién en la actividad
de las personas con dafio cerebral/usuarias y de sus familias.

Deberd garantizarse la participacion de los usuarios y de las entidades representativas
del movimiento asociativo en érganos de supervision y gestién, o en comisiones que
prestan especial atenciéon a la preservaciéon de sus derechos Esta participacion
aportard mecanismos correctores muy recomendables.

Atencioén a cargo de equipos con funcionamiento interdisciplinar

El Dafio Cerebral es una realidad compleja que incluye secuelas que afectan a la
movilidad, a la captacidn de informacidn a través de los sentidos, a la comunicacién,
a las capacidades intelectuales, a la interaccidon social y/o a la autonomia en
actividades de vida diaria bdsicas e instrumentales. Por lo tanto, cualquier respuesta
ha de ser integrada y contar con la participacion de profesionales de diversas
disciplinas médicas y de otras profesiones sociosanitarias. Esta respuesta no puede
ser la mera suma de sus metas de tratamiento, sino el resultado de un programa que
haya priorizado intervenciones, acordado objetivos y que sea implementado, en la
medida de lo posible, por todo el equipo y tenga en cuenta la opinidn y participacion
de la persona con dafio cerebral y la familia.

Programas de atencion individualizados

La variabilidad de perfil de discapacidad, de severidad, de edades y de soportes
familiares genera una realidad heterogénea a la que no puede responderse sino
desde los programas de atencién individualizados. Dichos programas habran de ser
revisados con una periodicidad que cambiard en funcién de la fase asistencial en la
gue se encuentre la persona con dafio cerebral y su evolucién, con el fin de ayudar a
ordenar la respuesta asistencial ofertada en cada una de las fases.

Sujeto a criterios de calidad claramente definidos y contrastables

La calidad es un principio extendido a todas las actividades, productos o servicios. En
el ambito sanitario y social, su garantia se articula en torno a procesos de acreditaciéon
de mayor o menor complejidad. A través de la formulacion de este principio deben
implicarse las autoridades competentes, a nivel estatal, de comunidad auténoma o
municipal; a crear servicios que tengan claramente definidos los criterios de calidad
exigibles. El usuario ha de obtener garantias de su cumplimiento a través de sistemas
de inspeccion o procesos regulares de acreditacion a cargo de agencias externas
independientes.

11

DANO CEREBRAL | La necesidad de un modelo de atencién que garantice la rehabilitacién funcional y la inclusién



Este aspecto es fundamental para regular los recursos y servicios existentes y evitar
la proliferacion de tratamientos “milagro”, no siempre inocuos y que en todo caso
juegan con el estado emocional y las expectativas de las familias.

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

Todos los ciudadanos del Estado tienen los mismos derechos de acceso a la red de
servicios para personas con dafio cerebral. La Ley asi lo garantiza y es responsabilidad
de los poderes publicos la puesta en marcha progresiva de los servicios que hagan
realidad este derecho.

Rehabilitacion funcional e inclusion social

Bajo los principios descritos el Modelo de Atencién al Dafio Cerebral contemplard los
itinerarios de atencidn y apoyo en las diferentes fases del proceso de evolucién de la
lesion definiendo los recursos especializados y los mecanismos de acceso y/o derivacion
a los mismos.

Ambito Sanitario Ambito Social

FASE SUBAGUDA

FASE AGUDA Unidad de

Rehabilitacién Hospitalaria FASE CRONICA

Unidad Residencial

Unidad en Régimen de
Hospital de Dia

Centro de Dia

Unidad de

Rehabilitacion Ambulatoria Piso Tutelado

Asociaciones
de dano cerebral

El tratamiento rehabilitador del paciente con Dafio Cerebral consiste en aplicar todas las
medidas necesarias para prevenir las complicaciones secundarias a la lesidn cerebral,
preservar las estructurasy las funciones y conseguir alcanzar la maxima capacidad fisica,
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funcional y social para que el paciente pueda reintegrarse a su medio socio familiar y, si
es posible, al escolar/laboral, a las actividades de ocio y a las deportivas.

La rehabilitacién debe empezar ya en el periodo agudo e ir adaptandose y modificandose
segun cada etapa evolutiva, hasta llegar a la fase de estabilizacién y/o de secuelas
definitivas.

Los objetivos generales del proceso rehabilitador pueden resumirse en los siguientes
puntos:

e Evaluar los déficit y discapacidades secundarios al Dafio Cerebral.

e Reeducar y/o compensar los déficit fisicos, cognitivos y conductuales derivados
del dafio cerebral y por consiguiente reducir la discapacidad residual.

e Prevenir y minimizar las complicaciones derivadas de la lesion cerebral o sus
secuelas.

e Potenciar las capacidades presentes.

e Favorecer la integracién en el medio sociofamiliar habitual.

Fases en el periodo de rehabilitacion:

1. Fase aguda: Es el momento mas proximo a la instauracién del dafio cerebral.
Generalmente la persona estd hospitalizada en unidades de vigilancia intensiva,
servicios de neurocirugia o de neurologia. Es una fase en la que existe un
importante riesgo vital y en la que pueden aparecer complicaciones graves. El
objetivo fundamental en esta fase es la estabilizacidon clinica del paciente y el
tratamiento y prevencion de complicaciones.

2. Fase subaguda: En esta fase la persona con Dafo Cerebral se encuentra ya
estabilizada y deberad ser tratada en una unidad de neurorrehabilitacion. Durante
este periodo, ademds de procurar los cuidados médicos y de enfermeria
encaminados a la prevencién y tratamiento de complicaciones, se inicia el
periodo de rehabilitacion multidisciplinar e intensiva. Intervienen los diferentes
miembros del equipo rehabilitador: médico rehabilitador, enfermeria de
rehabilitacién, fisioterapeutas, psicélogos, logopedas, terapeutas ocupacionales,
trabajador social y médicos consultores de diferentes especialidades (neurologia,
psiquiatria, oftalmologia, ORL, neurocirugia, cirugia ortopédica, etc.). El objetivo
fundamental en esta fase es el de procurar el maximo nivel de autonomia y
alcanzar el grado de estabilizacién clinica suficiente para poder seguir
acometiendo el programa de rehabilitacion de forma ambulatoria finalizando de
esta forma el periodo de hospitalizacion.

3. Fase de rehabilitacion ambulatoria: En este periodo la persona ya no requiere
cuidados médicos o de enfermeria continuados y su estado clinico puede ser
abordado desde el dmbito domiciliario. El paciente vive en su domicilio
(descansa, duerme, se asea y se alimenta en su casa). La persona acude
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diariamente al centro de rehabilitacion ambulatoria donde recibira el programa
de rehabilitacién personalizado.

La problematica derivada del dafio cerebral es muy variada por lo que para su correcta
atencion se necesita del concurso de profesionales de diferentes disciplinas reunidos en
un equipo interdisciplinar integrado por médicos rehabilitadores, fisioterapeutas,
neuropsicologos, terapeutas ocupacionales, logopedas y trabajador social. En cuanto a
las especialidades médicas, el médico rehabilitador es el responsable del paciente,
aunque algunos casos pueda ser el psiquiatra si los problemas prioritarios afectan a la
conducta u otros perfiles sociosanitarios si los problemas dominantes afectan a otras
areas (la cognicién, comunicacién...etc.); mientras que otros se beneficiardan mas de un
control por parte del neurélogo o el neurocirujano

Cada uno de los miembros del equipo debe estar formado especificamente en el area de
conocimiento de la neurorrehabilitacidon y contar en con una experiencia contrastada.

Las diferentes dreas y profesionales que conforman el equipo necesario para la atencién
de personas con dafo cerebral es el siguiente:

El equipo de atencion a personas con Daio Cerebral

Médico rehabilitador:

El médico rehabilitador es responsable ultimo del paciente en el proceso de
rehabilitaciéon funcional, y ha de coordinar las acciones del resto del equipo. Deben
realizar las siguientes actividades:

e Exploracion clinica-neurolégica y funcional, valoracion de los déficits y
discapacidades.

e Establecer los objetivos y orientar los programas terapéuticos de las diferentes
disciplinas segun la evolucidn. Realizar el seguimiento clinico y funcional, asi
como la consecucién de los objetivos propuestos para cada paciente.

e Prevenir, valorary tratar las complicaciones que pueda ir presentando la persona
con Dafo Cerebral, solicitando la intervencidon de otros especialistas si la
situacion clinica del paciente lo requiere. Puede ser necesaria la intervencion del
psiquiatra en los casos de problemadtica animica, trastornos de la personalidad
y/o conductual o severa alteracion del curso del pensamiento. El neurdlogo o
neurocirujano pueden ser consultados si aparecen complicaciones como
repeticién del ictus, la epilepsia o una hidrocefalia.

e Mantener contacto regular con la familia para informar del proceso general. Los
distintos terapeutas tendran un papel muy importante en el entrenamiento de
las familias en técnicas concretas de manejo del paciente y se relacionaran con
el cuidador principal en el dia a dia para conocer el grado de generalizacién de
los avances.

e Entre sus funciones estarda ademas la aplicacién de técnicas especificas como la
utilizacién de toxina botulinica.
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En resumen, el médico especialista en Medicina Fisica y Rehabilitacidn es el responsable
de realizar la valoracidon de los pacientes, coordinar el cuidado clinico y terapéutico.

en Enfermeria (DUE)

Ademas de las habituales funciones de enfermeria de planta hospitalaria, el rol de la
enfermeria de rehabilitacidn es actuar como educadora de los pacientes y sus familias y
preparar al paciente para volver a funcionar de forma auténoma. También actian como
nexos de uniéon de los diferentes miembros del equipo. Trabajan en colaboracién con
otras disciplinas para cumplir sus metas de restaurar y mantener la salud fisica y social,
con especial énfasis especial en el funcionamiento, la independencia y la calidad de vida
del paciente y de su familia.

Fisioterapia

El objetivo de esta disciplina es conseguir el mayor grado de autonomia fisica y la
optimizacidn de los recursos motores del paciente. Para esto, se desarrollan programas
individualizados que incluyen las siguientes técnicas:

e Técnicas de movilizacidn y supervision de correcta alineacion postural que tienen
como meta conseguir y mantener los arcos articulares, asi como evitar
deformidades.

e Tratamiento de las alteraciones del tono muscular: la espasticidad y la rigidez.

e Técnicas para reeducar las alteraciones de la coordinacidn y las ataxias.

e Técnicas para la adquisicion y mejora del equilibrio corporal en ocasiones a
través de sistemas de rehabilitacién postural computarizada.

e Estrategias dirigidas al desarrollo de la bipedestacidn y la marcha.

e Tratamiento del hombro doloroso.

Terapia Ocupacional

Esta disciplina se centra en la recuperacidon de la autonomia en las actividades de la vida
diaria. Lo realiza a través de los siguientes programas:

e Estimulacidn multisensorial en la fase del despertar del coma.

e Reducacién de la destreza manipulativa de los miembros superiores.

e Entrenamiento en el cambio de dominancia en casos en los que la mano
dominante ha quedado hemipléjica.

e Reeducacion de la coordinacion visuo-manual.

e Adaptacion y modificacion del entorno doméstico.

e Valoracién y asesoramiento a la persona con dafio cerebral y a su familia en la
seleccion de adaptaciones personales y ayudas técnicas. Esto se acompania del
correspondiente entrenamiento en su uso. Por ejemplo, entrenamiento en el uso
de sillas de ruedas eléctrica o dispositivos para manejo del ordenador.

e Recuperaciéon de autonomia en actividades de vida diaria basicas: vestido, aseo
y alimentacion.

e Entrenamiento y apoyo a la familia y los cuidadores.

e Incremento de autonomia en actividades de vida diaria instrumentales tanto
domésticas como comunitarias: compras, desplazamientos, manejo de dinero.
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Logopedia

Los profesionales de esta area son los encargados de tratar aquellos problemas
relacionados con la esfera de la comunicacién. También abordan la rehabilitacién de los
problemas de deglucién tan frecuentes en estos pacientes. Las principales areas de
trabajo son:

e Evaluacién y rehabilitacidn de la disfagia.

e Evaluacién y rehabilitacidn de los trastornos de la produccién de voz (disfonias).

e Evaluacién y rehabilitacién de la disartria (produccién y articulacion del
lenguaje).

e Evaluacién y rehabilitacidn de las afasias.

e Evaluacién y rehabilitacidn de los trastornos pragmaticos de la comunicacion.

e Colaboracién en los programas de estimulaciéon multisensorial.

e Implantaciony entrenamiento en el uso de sistemas alternativos y aumentativos
de la comunicacion.

Neuropsicologia

Desde esta drea se profundiza en la descripcién y comprensién de déficit cognitivos; también se
analizan las consecuencias que tales déficits tienen sobre la conducta e interaccién social. Los
programas de rehabilitacién neuropsicoldgica pueden combinar una o varias de las siguientes
intervenciones dependiendo de los resultados de la evaluacién:

e Rehabilitacién de los déficits de atencidn, memoria y funciones ejecutivas por
medio de programas informaticos especificamente disefiados para la
rehabilitacién cognitiva computarizada.

e Entrenamiento individual en el uso de ayudas alternativas tipo agenda,
grabadora o diario para compensar los problemas de memoria.

e Adquisicion de rutinas basadas en técnicas de aprendizaje sin error para organizar la
actividad diaria de pacientes con severos problemas cognoscitivos.

e Programas de modificacion de conducta para extincién de conductas disruptivas y
seleccion de conductas apropiadas: agresiones, desinhibicidn social.

e Programas de rehabilitacion de la negligencia.

e Grupos de habilidades sociales para toma de conciencia sobre los cambios de
personalidad y modificacién de conductas inadecuadas tipo verborrea, impulsividad,
apatia extrema, invasion del espacio interpersonal, hostilidad en la interaccion.

e Asesoramiento en la reincorporacion al medio escolar.

e Apoyo psicoterapéutico al medio familiar.

Trabajador Social

El rol del trabajador social depende del perfil. En algunos casos interviene de forma muy
intensa en facilitar los ajustes psicoldgicos a la nueva situacién. En otros casos su labor
es mas orientadora e informativa de recursos disponibles.

Entre las funciones que desempefia siempre se incluyen las siguientes:
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e Asesorar al paciente y a su familia en la preparacién para el regreso al domicilio
0, si esto no es posible, en la busqueda del centro de larga estancia, residencia u
otro tipo de centro adecuado a la situacidn del paciente.

e Informacién sobre los tramites a realizar para solicitar ayudas, prestaciones,
incapacidad laboral reconocimiento de minusvalia.

e Informacién sobre recursos sociales disponibles: ayuda en el hogar, transporte
para personas discapacitadas, centros de dia, insercién laboral.

La atencidn social se comienza a prestar en un momento en que la atencion sanitaria y
la rehabilitacién intensiva han dejado de ocupar un lugar central, ya que el usuario ha
alcanzado una relativa estabilizacion médica y funcional. Las cuestiones fundamentales
dejan de ser las relativas a la recuperacion de la salud, bien porque se haya alcanzado
dicha salud o porque se ha llegado al techo terapéutico posible; en su lugar las
cuestiones vinculadas a los cuidados, la residencia, la ocupacién o el ocio son ahora las
prioritarias.

Otras personas que no hayan sufrido un Dano Cerebral pueden tener que afrontar
problemas similares. Personas con enfermedades neurolégicas como la esclerosis
multiple, la esclerosis lateral amiotrdéfica o la paralisis cerebral infantil pueden necesitar
formas de atencién muy similares en alguna de las fases. De igual manera es posible que
algunas enfermedades mentales den lugar a problemas conductuales y sociales afines a
los que presentan algunas personas con dafio cerebral adquirido. Es por ello que en la
definicion de los criterios de acceso a los distintos dispositivos sociales sea mds
pertinente hablar de necesidades y de perfiles de usuarios, que de causas de la
discapacidad o de diagndsticos médicos. Por ejemplo, el deterioro cognitivo o la
alteracion conductual determinan mas la agrupacion de usuarios que la etiologia de la
discapacidad.
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4.Categoria Diagnostica Dano Cerebral (DC)

Identificacion de las Personas con Dano
Cerebral y las Necesidades de Atencion

El Dafio Cerebral no es, propiamente, una enfermedad, sino un conjunto de secuelas en
multiples areas funcionales, desde la movilidad a los aspectos cognitivos, como
consecuencia de lesiones cerebrales. Las causas de lesién cerebral son diversas:
traumatismos, ictus, tumores, etc., y sus secuelas se estabilizan, en general, al afio o afio
y medio de la lesiéon. No todos los episodios de ingreso hospitalario por traumatismo,
ictus, etc., producen secuelas posteriores. El alcance de las mismas, depende, asimismo,
de diversos factores: tanto del drea y extensién de la lesién cerebral inicial, de la edad
de la persona, de la atencién médica y posterior rehabilitacion funcional que pueda
recibir.

Este lapso entre el episodio de lesion cerebral, atendido en el ambito hospitalario, y la
estabilizacién de las secuelas tiempo después, es uno de los aspectos que dificultan la
medida de la incidencia del dafio cerebral. Esta dificultad implica una indefinicién
respecto a los derechos sanitarios y sociales del Dafo Cerebral que se traslada también
a la hora de prescribir y dimensionar de manera objetiva la atencién necesaria (recursos
y servicios) para el ejercicio efectivo de los derechos de las personas y familias con Dano
Cerebral.

Pero, como hemos visto, alrededor del 70% de las altas hospitalarias por ictus,
traumatismos craneoencefalicos, anoxias o tumores cerebrales presentaran secuelas al
alta. En estos casos, la neurorrehabilitacion funcional adecuada, en tiempo y forma,
contribuird de manera decisiva a promover la autonomia y la calidad de vida de estas
personas.

La continuidad asistencial sélo puede ofrecerse a aquellas personas que hayan sido
previamente identificadas como sujetos con dafio cerebral y con alto riesgo de presentar
necesidad de asistencia a largo plazo. Para dicha identificacién pueden utilizarse
variables como la etiologia de la lesién, el prondstico y la expectativa de cronicidad. Los
estudios de incidencia toman como referencia una seleccion de cédigos de la
Clasificacién Internacional de Enfermedades (CIE, ya sea en su revision 9 6 10) a cargo
de la OMS, cuyo diagndstico se asocia a ACV, TCE, y otras circunstancias de salud, en
diferente grado o prondstico, desde aquellos considerados moderados o severos a
episodios transitorios o traumatismos leves.

Con todos estos datos, y con el consenso de los equipos sociosanitarios (de UCI, de
neurologia, neurocirugia, los médicos rehabilitadores, las asociaciones cientificas,
psicologia, terapia ocupacional....), el Ministerio de Sanidad Servicios Sociales e Igualdad;
las Consejerias competentes de las Comunidades Auténomas y del movimiento

18

DANO CEREBRAL | La necesidad de un modelo de atencién que garantice la rehabilitacién funcional y la inclusién



asociativo, representado por FEDACE, deberia producirse una toma de posicion para
adoptar UN CRITERIO DIAGNOSTICO DE DANO CEREBRAL al alta en los hospitales de
especialidades, que sirva tanto para facilitar el censo de la poblacién con Dafio Cerebral,
como alerta para prescribir y garantizar la rehabilitacién funcional cuando sea necesaria
y como guia para dimensionar los recursos especializados necesarios.

El establecimiento de este criterio diagndstico constituye un primer paso, imprescindible
desde el punto de vista del Movimiento Asociativo de Dafio Cerebral, para dar respuesta
a una realidad que forma parte de nuestro dia a dia y fijar elementos comunes para
atender en cada territorio las necesidades y los derechos de las personas con dafio
cerebral y familias.

Mas informacion: www.fedace.org

Contacto:

e Presidente: Luciano Fernandez / presidente@fedace.org / 663.176.662
e Directora — gerente: Mar Barbero / mbarbero@fedace.org / 671.418.863
e Responsable de comunicacién: / comunicacion@fedace.org / 674.133.932
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