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Centro de referencia estatal de atencion al dano cerebral (CEADAC)

Un modelo de actuacion
para la promocion de la
autonomia personal

El Centro de Referencia Estatal de Atencion al Daiio Cerebral (CEADAC), perteneciente al Imserso y por tanto al Mi-
nisterio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad de Espaiia, se ha consolidado como modelo de actuacion en los
aspectos de Promocion de Autonomia Personal para las personas con Daio Cerebral Adquirido. Se trata de una ex-
periencia piloto que merece la pena ser conocida, por innovadora y por eficaz en el cumplimiento de su objetivo.

Texto | Inmaculada Goémez Pastor [Directora Gerente del CEADAC.
Doctora en psicologia. Master en neuropsicologia]

Fotos | M? Angeles Tirado Cubas

El trabajo realizado en este centro a lo
largo de estos afios de funcionamiento,
avala el calificativo de referencia en la re-
habilitacion del dafio cerebral adquirido,
siendo ahora nuestros principales objeti-
vos que nuestra labor repercuta en todos
los territorios del Estado, encaminarnos
hacia la innovacion de nuestro sector y
difundir  determinados conocimientos,
tecnologias o métodos de probado im-
pacto en nuestro ambito. Ademas preten-
demos exportar las buenas practicas que
se desarrolla en el CEADAC a las institu-
ciones, asociaciones y organizaciones que
estén interesadas, tanto nacionales como
internacionales.

Antecedentes

Desde el afio 1980, fecha en la que se
El Centro de Referencia Estatal de publicada en el Boletin Oficial del Esta-  crea el INSERSO, como organismo (nico
Atencion al Dafio Cerebral (CEADAC),  do (BOE) el 17 de enero de 2002, y su  para la administracion y gestion de los
se cred por el Imserso mediante la Or-  inauguracion tuvo lugar el 13 de junio  Servicios Sociales, tanto de la Administra-
den Ministerial 55/2002 de 8 de enero, de 2002. cion del Estado como de la Seguridad



a
=
=
Z
=
<
—
Z
=

Social, abordando a colectivos desfavore-
cidos a través de actividades y centros,
han pasado mas de 30 afios, durante los
cuales se ha formado una red de aten-
cién en lo referente a servicios sociales.
Como no podia ser de otra manera, el
Instituto ha evolucionado y crecido seguin
las etapas que el propio avance de la so-
ciedad ha ido pautando. En el afio 1996
culmina el proceso de transferencia de la
gestion de los servicios sociales a las di-
ferentes Comunidades Auténomas, acer-
cando al ciudadano la atencion directa
de los casos que la precisen. En este mo-
mento el ya Imserso, debe continuar
adaptandose a la nueva situacion, pasan-
do a ser de responsable y gestor de ac-
tuaciones inmediatas al usuario que las
precise (residencias, centros etc.) a ser
coordinador y gestor de todo tipo de ac-
tuaciones cuya cobertura es para todo el
Estado. En este momento surge la necesi-
dad de liderar proyectos que se puedan
exportar y sirvan de modelo a las institu-
ciones, tanto publicas como privadas, sin
olvidar la vocacion tanto de formacion
como de informacion, con una clara ver-
tiente innovadora y de investigacion que
favorezca la gestion del conocimiento .En
este paradigma nace el Centro de Aten-
cion al Dafio Cerebral.

Qué es el daio cerebral
adquirido

El Dafio Cerebral Adquirido (DCA), es el
resultado de una lesion subita, en la ma-
yorfa de los casos, en las estructuras cere-
brales, que da lugar a diferentes proble-
mas de muy diversa indole. El cerebro
controla todas las funciones vitales desde
las mas basicas (respiracion, presion arte-
rial, frecuencia cardiaca), hasta las mas
sofisticadas (creacion artistica, abstrac-
cién, emociones), no obstante no dispo-
nemos de un mapa funcional consensua-
do y cerrado [1].

Las principales causas de DCA son los
accidentes cerebro vasculares (ACV) y los
traumatismos craneoencefalicos (TCE).

El DCA es una causa importante de dis-
capacidad que merma la calidad de vida
de las personas que lo han sufrido, ya
que supone dificultades tanto en la esfe-
ra fisica como en la cognitiva e incluso en
la afectiva y relacional. Sin embargo, he-
mos de tener en cuenta que el cerebro
tiene una caracteristica propia: la plastici-
dad, definida como la capacidad adapta-
tiva del sistema nervioso central para
disminuir los efectos de lesiones, a través
de cambios que modifican la estructura y
la funcion, tanto en el medio interno
como en el externo [2]. Esto da una vi-
sion muy positiva al DCA, ya que con
cambios externos podemos conseguir
mayor autonomia de las personas que
loshan sufrido, y por tanto mejorar su ca-
lidad de vida.

En base a todo lo anterior, nos plantea-
mos la importancia del abordaje de las
discapacidades resultantes del DCA, y
desde qué ambito se puede trabajar. Hay
que tener en cuenta que esta en juego la
autonomia de una poblacién que va en
aumento. [3]

Objetivos y lineas de actuacion
del CEADAC

Su misién principal es promover en todos
los territorios del Estado recursos espe-
cializados para la rehabilitacion integral e
intensiva de personas con lesion cerebral
adquirida y no progresiva. Para cumplir
esta mision el CEADAC cuenta con dos
areas, una de referencia y otra de aten-
cién especializada.

Para el cumplimiento de sus objetivo el
CEADAC cuenta con diferentes lineas de
actuacion:
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—La promocién de autonomia personal
de las personas con dafio cerebral so-
brevenido.

—El impulso en todos los territorios del
Estado de la rehabilitacion y la mejora
de la calidad de vida de dichos afecta-
dos y sus familias.

— La informacion y asistencia técnica a
las Administraciones Publicas, Institu-
ciones, Entidades publicas o privadas y
a cuantas personas lo soliciten sobre la
atencién y rehabilitacion socio sanita-
ria de personas con discapacidad con
Dafio Cerebral Adquirido.

A quién atiende el Centro

Pueden recibir atencion en el CEADAC,
personas con dafio cerebral sobrevenido
(no progresivo ni de nacimiento) entre 16
y 45 afios que hayan sufrido la lesion re-
cientemente y que presenten dificultades
fisicas, cognitivas, emocionales y/o de in-
dependencia funcional relacionadas con
dicha lesién. No solo se consideran po-
blacion diana del centro las personas que
reciben atencion directa, sino también los
familiares y/o cuidadores de estas perso-
nas siempre y cuando su familiar sea
usuario de este centro, asf como las orga-
nizaciones del sector.

El CEADAC forma parte de la Red de
Centros de Referencia Estatales del Im-
serso (CRE), definidos en el articulo 16 de
la de Ley de Promocion de Autonomia
Personal y Atencién a las Personas en Si-
tuacion de Dependencia que regula las
condiciones basicas que garanticen la
igualdad en el ejercicio del derecho sub-
jetivo de ciudadania a la promocion de la
autonomia personal y atencion a las per-
sonas en situacion de dependencia.

Asimismo, cuenta con la autorizacion sa-
nitaria como centro especializado en
atencion al dafio cerebral por la Direccion
General de Ordenacion e Inspeccién de la

Consejeria de Sanidad y la de centro de
Servicios Sociales de la Consejeria de
Asuntos Sociales, ambas de la Comuni-
dad de Madrid.

Area de atencion especializada

El CEADAC ofrece servicios de asistencia
personalizada, con rehabilitacion intensi-
va para la autonomia personal, mediante
un enfoque eminentemente holistico, en
el que se considera la persona como un
todo que se aborda desde el ambito fisi-
co y cognitivo, sin olvidarnos de que
cuenta con un servicio de apoyo y forma-
cion a familiares.

La definicion de la Organizacion Mundial
de la Salud, OMS; de rehabilitacion impli-
ca que el paciente pueda llegar a conse-
guir el nivel mas alto de adaptacién fisi-
ca, psicologica y social posible, incluyendo
todas las medidas necesarias para que la
persona afectada pueda conseguir una
integracion Optima. Esta definicion se
muestra en todo su esplendor en los ca-
sos de DCA, en los que verdaderamente
el déficit es global y que obliga a centrar
el tratamiento en la persona, en tanto en
cuanto no hay dos casos iguales. Asi mis-
mo, no hay que olvidar las necesidades
de la familia, que no deja de estar afecta-
da igualmente y en ocasiones incluso de
forma mas dramatica que la propia per-
sona, siendo preciso ofrecer un apoyo
tanto informativo como terapéutico. [4]

Siguiendo el Modelo de atencién a las per-
sonas con Dano Cerebral (Imserso 2007),
las &reas que se trabajan en la rehabilita-
cion del Dafio Cerebral Adquirido son:

— Nivel de alerta.

— Control motor.

— Recepcion de informacién.

— Comunicacion.

— Cognicion.

— Emociones y personalidad.
—Actividades de la vida diaria.

Los equipos multidisciplinares

Para desarrollar su trabajo el CEADAC
cuenta con un equipo compuesto por dis-
ciplinas diferentes. Cada profesional se
deberd responsabilizar del area de su
competencia de tal manera que el resul-
tado no sea una mera suma de metas de
tratamiento sino una respuesta integra-
da, dando lugar a un programa en el que
se hayan priorizado intervenciones y
acordado objetivos. Este programa serd
implementado, en la medida de lo posi-
ble, por todo el equipo y tendrd en cuenta
la opinion y participacién de la persona
con dafio cerebral y su familia (Bori, 1.,
Gangoiti L., Marin J. Quemada J.I., Ruiz
M.J.,, 2007).

* Equipo médico

Es el responsable del manejo clinico y
debe coordinar las acciones del resto del
equipo realizando las exploraciones clini-
ca, neuroldgica y funcional, valorando los
déficits y discapacidades, ademas debe
establecer los objetivos y orientar los di-
ferentes programas terapéuticos de las
diferentes disciplinas, realizando el sequi-
miento y la consecucion de objetivos. Asi
mismo debe realizar una labor de preven-
cién, con una doble labor, por una parte
educacional hacia la familia, que debe
conocer las medidas preventivas adecua-
das, y por otra parte indicando el trata-
miento y las pruebas complementarias
que puedan ser necesarias para el mane-
jo de determinadas complicaciones.

e Equipo de Enfermeria

Ademés de sus funciones habituales,
cumplen un papel de asesores de la per-
sona con DCA y sus familias, adiestrando-
les en diferentes técnicas para la reinser-
cién domiciliaria. Trabajan en colaboracion
con el resto del equipo para restaurar y
mantener la salud fisica y social.
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e Fisioterapia

Su principal objetivo es consequir el
mayor grado de autonomia fisica, opti-
mizando los recursos motores, con di-
ferentes técnicas de movilizacion, de
adquisicion y mejora del equilibrio, de
reeducacion de las alteraciones de la
coordinacion, tratamiento de las alte-
raciones del tono muscular etc. Debe
estar familiarizado con los productos
de apoyo relacionados con la marcha.

e Terapia Ocupacional

Interviene en la consecucién del mayor
grado de autonomia en las actividades
de la vida diaria, mediante programas
de estimulacion multisensorial, entrena-
miento en la dominancia de la mano si
fuera necesario, adaptacion y modifica-
cion del entorno doméstico, tratamiento
de la coordinacion visuo manual, valora-
cioén, asesoramiento, y seleccion de
adaptaciones personales y productos de
apoyo, etc.
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Su responsabilidad se centra en el trata-
miento de los trastornos del habla y len-
guaje, sin olvidar el abordaje que realizan
de los problemas de deglucion.

Las principales areas de trabajo son la
evaluacion y rehabilitacion de la disfagia,
la disfonia, la disartria, las afasias, los
trastornos pragmaticos de la comunica-
cion, la colaboracion en los programas de
estimulacion multisensorial y la implanta-
cion y entrenamiento en el uso de siste-
mas alternativos y aumentativos de la
comunicacion.

¢ Trabajo social

Su area de actuacion se centra en el en-
torno socioeconémico del paciente, con
el fin de realizar una reinsercién familiar
y social lo mejor posible, informando so-
bre los tramites a realizar para solicitar
ayudas prestaciones, reconocimiento de
discapacidad, incapacidad laboral etc.,

Al
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ademas da informacion sobre los recur-
sos sociales disponibles.

» Neuropsicologia

Los profesionales de la neuropsicologia
estableceran un programa de rehabilita-
cion de las funciones cognitivas (orienta-
cién, atencion y control ejecutivo, comu-
nicacion y lenguaje, funciones viso
espaciales, visoperceptivas y gnosicas,
funciones viso constructivas, gnosias di-
gitales, praxias gestuales, calculo, fun-
ciones del pensamiento, y funciones de
aprendizaje y memoria) siempre con
base en una evaluacion previa y enten-
diendo que el objetivo de la rehabilita-
cion neuropsicolégica es tratar al pacien-
te en tanto que individuo en su entorno
cotidiano (Benedet, 2002).

De esta manera el abordaje rehabilitador
del Dafio Cerebral Adquirido adquiere
una dimensién transdisciplinar, que se
nutre de diferentes disciplinas y cuyo ob-
jetivo es la promocion de la autonomia

11
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personal, intentando una total reinser-
cion en la comunidad.

e Servicios complementarios

El servicio de atencidn especializada se
completa con la posibilidad de recibir
alojamiento, manutencion, y apoyo para
todas las actividades que no pueda reali-
zar el usuario, ampliandose también a
una dimension asistencial.

Area de referencia

Pone a disposicion de las instituciones y
profesionales que trabajan en la atencion
del DCA, informacién, documentacion,
asesoria y consultoria.

Difunde Buenas Practicas en la Atencién
y Promocion de la Autonomia Personal de
personas con DCA, generando y/o recopi-
lando los saberes actualmente disponi-
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bles sobre estas materias; valida o acredi-
ta buenas practicas y difunde estos
conocimientos y practicas de forma selec-
tiva entre profesionales y organizaciones.

El CEADAC establece con otras entidades
publicas o privadas colaboraciones para
impulsar investigaciones, programas espe-
cificos y proyectos de atencion a personas
con DCA. Ademas promueve estudios e
investigaciones, apoyando la innovacién,
disefiando nuevas experiencia piloto que
pueden dar lugar a buenas practicas en el
ambito anteriormente mencionado.

También posee un plan de formacion y
reciclaje de profesionales, tanto en mo-
dalidad presencial como a distancia,
prestando asesoria y asistencia técnica a
quien lo solicite.

Cuenta con un centro de documentacion
encargado de recopilar, sistematizar y di-
fundir los conocimientos, datos e infor-
maciones relacionados con el DCA.

Existe un espacio Web que consiste en la
creacion y mantenimiento de un servicio
de informacién y consulta sobre DCA,
coordinado por el Imserso y vinculado a
otros recursos de internet.

El Centro, lleva a cabo la edicion y difu-
sion (en el marco del Plan Editorial del
Imserso) de libros, documentos y revistas
sobre aspectos actuales de interés e in-
novadores relacionados con los DCA. Po-
demos destacar publicaciones del tipo:
“Modelo de atencion a las personas con
Dano Cerebral”, “Modelo de centro de
dia para personas con Dafio Cerebral”,
“Guia de manejo cognitivo y conductual
de personas con dafio cerebral”, “Dafio
cerebral adquirido Guia de actividades
fisico-deportivas”, “Guia de cuidado: la
importancia del trabajo del auxiliar de
enfermeria en la rehabilitacion de perso-
nas con Dafio Cerebral Adquirido.” O la

“Guia de nutricion para personas con
disfagia”.

Se realizan proyectos de investigacion de
interés general, tanto en el propio Centro
por profesionales adscritos al mismo,
como en colaboracion con otras entida-
des publicas o privadas, o por grupos de
trabajo especializados en esta materia.
Como ejemplo podemos destacar el de-
sarrollo del proyecto “aQRdate”, como
sistema para la asistencia en la realiza-
cion de tareas cotidianas en usuarios con
dafio cerebral adquirido mediante el em-
pleo de cddigos QR Codes, teléfonos mo-
viles realizado en colaboracién con inves-
tigadores del Laboratorio de Inteligencia
Ambiental (AmlLab) de la Universidad
Auténoma de Madrid o el “Sistema de
ayuda a la comunicacion de personas con
afasia mediante el teléfono movil”, que
recibié un premio por parte de la Funda-
cién Caser, proyecto piloto con pacientes
que han sufrido pérdida de lenguaje de-
bido a dafio cerebral, con dificultades
severas en la comprension de drdenes.

Actividades del CEADAC

El CEADAC basa la gestion de su siste-
mas de calidad y accesibilidad segun las
Normas UNE en ISO 9001:2008 y la Nor-
ma UNE 170001-2: 2007 estando certifi-
cado por la Asociacion Espafiola de Nor-
malizacion y Certificacion (AENOR).

A lo largo de sus 10 afios de vida se ha
ido configurando como referente en la
atencion a personas con DCA, permitien-
do demostrar, que es posible encuadrar
dentro del dmbito de los servicios socia-
les este tipo de atencion.

Los datos numéricos y por lo tanto obje-
tivos que avalan esta afirmacién son las
solicitudes que se han atendido 1600 en
total. La media del nimero de usuarios
tratados anualmente asciende a 200, lo
que supone tener en nuestro poder una
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valiosisima informacién para realizar tra-
bajos de investigacion con la poblacién
que nos ocupa.

En los Ultimos 3 afios, las etiologias del
DCA que se han atendido en el CEADAC
responden a la siguiente clasificacion:
167 TCE, 310 ACVA, 46 encefalopatias
post anoxicas, 34 tumores, 50 de diferen-
tes patologfas (infecciones, etc.). Las me-
dias de edad estan entre 35y 40 afios y
de estancia en el centro de 8 a 10 meses
siendo atendidos mas varones que muje-
res. Con estos datos, podemos concluir
que el perfil del usuario en el CEADAC es
un varén, con una edad entre 35y 40
afios, cuyo DCA es debido a ACVA, perfil
que no concuerda con el que estaba pre-
visto al comenzar la actividad en el cen-
tro ya que se pensaba que la poblacion
mayoritaria iba a ser varén pero mas jo-
ven (entre 20 y 25 afios) y cuyo DCA pro-
venia de TC. Todos estos datos deben
animar a realizar trabajos de investiga-
cién que den respuesta a las diferentes
incognitas que se van planteando.

Con motivo de la celebracién de su 10°
aniversario el CEADAC organizo el | Con-

greso Internacional de Rehabilita-
cion Holistica del Dafio Cerebral Ad-
quirido: Desafios Actuales y Futuros,
que permitié reunir a mas de 200 profe-
sionales del sector para debatir sobre la
rehabilitacion de las personas con DCA,
presentando modelos innovadores tanto
de Espafia como de fuera.

Habitualmente se desarrollan actividades
formativas, algunas con gran solera,
como las que se realizan en colaboracién
con el INSS (Instituto Nacional de Sequri-
dad Social) y que este afio 2013 aborda-
ra la Incapacitacion civil en el DCA.

El formato periodistico de “Los desayu-
nos” permite entre 3 y 4 veces al afio
hacer una presentacion breve de temas
de actualidad, asi el pasado 9 de mayo se
presento la “Guia de valoracion de la de-
pendencia en DCA”. [6] Durante el afio
2012 se han realizado en el CEADAC 51
actividades formativas, 18 conferencias y
se ha asistido a 27 congresos, llegando a
formar en practicas a 82 personas, de di-
ferentes especialidades.

Ademas se han desarrollado 11 proyec-
tos de investigacion, 15 articulos en pu-

blicaciones de alto impacto y se ha parti-
cipado en 7 proyectos.

Las Nuevas Tecnologfas cada vez van to-
mando mas protagonismo en el CEADAC,
habiéndose recibido 33.101 vistas en
nuestra pagina web www.ceadac.es.
Asimismo poseemos cuenta de Face-
book y Twitter o que hace que estemos
cada vez mas cerca del ciudadano.

La produccion del /ipdub " ceadac resis-
tiré"” con mas de 50.000 visitas en you-
tube, hace que nuestra experiencia sea
difundida y valorada por gran cantidad
de personas.

Algunas consideraciones

Una vez presentado el Modelo de
atencion ofrecido por el Centro de Refe-
rencia de Atencion al Dafio Cerebral, ca-
bria preguntarnos si este modelo tiene
cabida dentro del ambito de los Servicios
Sociales, o si seria mas operativo que se
incluyera en el de la Sanidad.

Si tenemos en cuenta que la rehabilita-
cion esta dentro de la mision de los Servi-
cios Sociales y la promocion de Autono-
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mia Personal, dentro de la Ley 39/2006,
incluso formando parte de su nomencla-
tura, el tratamiento de las personas con
DCA puede ser contemplado directamen-
te dentro de la red de recursos de Servi-
cios Sociales, con la parte positiva de que
se puede incidir en prevencion de situa-
ciones de dependencia gracias a la plasti-
cidad cerebral, y a un trabajo transdisci-
plinar y global, como se ha desarrollado
anteriormente. [7]

Entendiendo que la misién de los Servi-
cios Sociales consiste en la provision de
servicios y prestaciones a la ciudadania, o
a determinados sectores especificos de |a
misma para lograr su bienestar social o
incrementarlo y que desarrollan esta mi-
sion mediante servicios que comprenden
la prevencién de las situaciones de exclu-
sion o desventaja social, la asistencia
propiamente dicha y la rehabilitacion y
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REPORTAJE

atrevido concluir que el abordaje tanto
desde el punto de vista asistencial como
de la rehabilitacién tiene cabida dentro
los Servicios Sociales.

Si bien es cierto que no podemos olvidar
la necesidad que tiene la poblacion con
DCA de servicios sanitarios, tampoco lo
es menos que su abordaje terapéutico, no
solo se debe hacer desde el punto de vis-
ta fisico, e incluso cognitivo, sino desde
una globalidad en la que prime el con-
cepto de persona, desde todos puntos de
vista y cuyo objetivo es mejorar la calidad
de vida de la persona que ha tenido un
DCA.
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