La Entrevista

Amalia Diéguez, presidenta de la Federacion Espafiola de Dafio Cerebral (FEDACE)

“Una persona con dano
cerebral es una familia

con dano cerebra

III

Licenciada en Filosofia y Letras por la Universidad de Barcelona, Amalia Diéguez pertenece a la directiva de FEDACE desde
2003, en la que ha ejercido como tesorera y secretaria. Asimismo, ha participado en diversas comisiones del Comité Espafiol
de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) y en el desarrollo de la Associacio de Dany Cerebral Sobrevingut,
del Ateneu de (astelld, de afectados y familiares de dafio cerebral adquirido, de la que ha sido directora gerente.

iPodria describirnos qué es FEDACE y
cuales son sus principales lineas de
actuacion?

La Federacion Espanola de Dafio Cere-
bral (FEDACE) agrupa a 31 asociacio-
nes territoriales de personas con dano
cerebral adquirido y a sus familiares.
Se cred en 1995 y hoy cuenta con 8.200
personas asociadas.

Su funcién principal es vincular a todas las
asociaciones territoriales para unir, en una
sola voz, las necesidades y demandas de
las personas con dano cerebral adquirido
(DCA) y, a la vez, representarlas ante la
Administracion y las instituciones. Cuando
hablamos de DCA nos referimos a una
lesidn stbita en el cerebro, que puede estar
producida por diversas causas, aunque las
mayoritarias son los accidentes cerebro-
vasculares —o ictus—y los traumatismos
craneoencefalicos. Dichas lesiones generan
unas secuelas discapacitantes de cara a
la realizacion de actividades habituales
de la vida diaria, tanto desde el punto de
vista fisico como psicoldgico, lo que hace
del DCA una discapacidad muy particu-
lar, a la par que desconocida, a pesar de
que, actualmente, tras la Gltima encuesta
de Discapacidad, Autonomia Personal y
Situaciones de Dependencia de 2008, po-
demos hablar de un colectivo de 500.000
personas.
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Los objetivos de FEDACE son los
siguientes:

> Trasladar a la sociedad la proble-
matica especifica del dafo
cerebral adquirido (DCA)

> Comprometer en ella a las admi-
nistraciones publicas

> Reclamar, como un derecho, la fi-
nanciacion de las asociaciones

> Promover y desarrollar programas de

investigacion, formacion y prevencién

> Apoyar la consolidacion y creacion
de nuevas asociaciones

> Incrementar el potencial de las aso-
ciaciones mediante la colaboracion
entre ellas

> Fomentar la creacién de centros de
rehabilitacion y otros servicios

> La defensa de los derechos de las
personas con DCA

En los dos afios que lleva al frente de
la Federacion, ;se han cubierto sus
expectativas como presidenta de la
institucion? ;Qué retos se marca como
prioritarios para los proéximos anos?
La Federacion aposté hace unos anos por
dar un giro a su modelo de gestion, para

abordar los nuevos retos que se nos presen-
taban. Los pilares los pusieron las primeras

personas que apostaron por unirse en torno
a una federacion nacional y las primeras
que ostentaron la presidencia, contando con
una estructura de minimos, y que supieron
sacarla adelante gracias a un gran esfuerzo
personal. Quiero sefalar que todas ellas eran
familiares directos de personas severamente
afectadas, que debian compaginar su cuidado
y su trabajo con el cargo.

Apostamos por profesionalizar la gestion,
constituir un equipo de trabajo y dotar-
nos de una pequefa infraestructura con
la que acometer los nuevos objetivos y
proyectos. He vivido esta evolucion en
primera fila ya que, durante todo este
tiempo, fui miembro de Junta y participé
en la definicién de esas ambiciosas metas
hacia las que hoy seguimos avanzando. Asi
que, cuando ocupé la presidencia, tenia
claro cuales eran los siguientes pasos a
dar. Por un lado, completar y consolidar
nuestra joven plantilla; por otro, estrechar
vinculos con todas aquellas entidades que,
de una u otra forma, trabajan en torno al
DCA. Ademas, era fundamental ubicar
el DCA en el lugar que le corresponde en
el debate publico, ya que es la primera
causa de discapacidad en las mujeres y
segunda en hombres, y dar a conocer las
carencias de nuestro colectivo, mejorando
nuestro posicionamiento en aquellas ins-
tancias en las que se definen las politicas
que nos afectan.



En este sentido, hoy ya tenemos voz en
los principales foros donde se debaten las
cuestiones de nuestro ambito de actuacion,
hemos conseguido una linea de interlocucion
con el Ministerio de Sanidad y Politica Social
y participamos, de manera activa, en las
organizaciones nacionales y europeas de la
discapacidad. Ademés, hemos constituido un
Comité Técnico, integrado por profesionales
y entidades que, desde el ambito publico y
privado y en las distintas disciplinas, abordan
el tratamiento del DCA y que tiene la mision
de asesorar a la Federacion.

Y en los proximos anos hay que trabajar para
conseguir que se proporcione a la persona
afectada y a su familia los recursos necesarios
para hacer una vida digna, prestando una
especial atencion a tres grupos especialmente
necesitados: los nifios con DCA, los estados
vegetativos persistentes y las personas con
problemas conductuales.

iA través de qué vias las personas
afectadas de dao cerebral y sus

familiares se ponen en contacto con
las asociaciones?

Generalmente, el primer contacto de los
familiares se realiza por teléfono, cuan-
do faltan pocos dias para que la persona
afectada sea dada de alta del hospital.
Esta [lamada suele venir acompanada
de angustia y confusion: el sistema
sociosanitario no ofrece mas alterna-
tivas para un familiar al que no se le
puede considerar recuperado. Se le ha
salvado la vida, pero iqué hay que ha-
cer en ese momento? Esa es la pregunta
del familiar que se pone en contacto

con FEDACE o con cualquiera de sus
asociaciones, desde donde se trata de

informar sobre qué es el dafio cerebral y
los recursos disponibles u ofrecer apoyo
psicoldgico. Lo mas importante es que
estas personas sientan que no estan
solas y que queda un camino muy largo
por recorrer, pero gque tienen a mucha
gente a su alrededor para ayudarles.

Ante lasituacion de abandono y descon-
cierto con la que se enfrentan las familias
que deben cuidar de una persona con
lesion cerebral, ;de qué modo puede
ayudarles FEDACE?

La Federacion ha puesto en marcha dis-
tintos programas orientados a descargar
la familia del peso y las preocupaciones en
el periodo de tiempo en el que se adapta
a la nueva situacién que esta viviendo.
Eso es lo que lleva a cabo el Progra-
ma de Informacion y Apoyo a Familias,
aportando informacion sobre el DCA, los
recursos y ayudas existentes, contactos
con nuestras asociaciones y atencion y
apoyo psicoldgico.

Cuando una persona vuelve al hogar y
comienza, en la medida de lo posible, su
rehabilitacién, muchas de nuestras asocia-
ciones gestionan un Servicio de Ayuda a
Domicilio para usuarios y familiares.

Finalmente, desde las asociaciones de
FEDACE se prestan, en mayor o menor
medida, servicios de asistencia. Princi-
palmente, existen servicios terapéuticos
de rehabilitacién y mantenimiento, que
cada asociacién desarrolla, dentro de
sus posibilidades, en cualquiera de las
disciplinas vinculadas a la rehabilitacion
del DCA: logopedia, neuropsicologia,

psicoterapia, terapia ocupacional, psico-
motricidad... Las asociaciones también
realizan actividades de entretenimiento,
ocio y respiro y, en su mayoria, prestan
estos servicios con caracter ambulatorio.
Ademas, una tercera parte de ellas tienen
plazas de atencién en jornada completa,
incluyendo comedor.

Siempre ha destacado la importancia
de la divulgacion y la prevencion.
i{Qué tipo de apoyos estan recibiendo,
en este sentido, por parte de la Admi-
nistracion publica?

Sin duda alguna, en los Gltimos afos los
apoyos por parte de la Administracion
publica han aumentado de modo consi-
derable. Especialmente ahora que las
politicas sociales han entrado a formar
parte de Sanidad y hemos podido acer-
carnos y sensibilizar con mas facilidad a
los responsables de las politicas sanitarias.
Desde este Ministerio nos han apoyado
especialmente este afo, durante el Dia
del Dano Cerebral Adquirido, celebrado
el pasado 26 de octubre. En referencia a
ese dia, organizamos una Jornada sobre
Atencion al Dafo Cerebral Adquirido, con el
apoyo del Ministerio de Sanidad y Politica
Social, en la que se reivindicé un Modelo
de Atencién al Dano Cerebral, respaldado
por el Comité Técnico de FEDACE.

Y en materia de prevencion, también
contamos con una intensa colaboracién y
apoyo del Ministerio del Interior, a través
de la Direccién General de Trafico. En
concreto, para el Programa de Prevencion
para la Seguridad Vial. En este progra-
ma, un profesional y un usuario de cada
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asociacion realizan charlas en colegios
e institutos: el profesional informa sobre
dafio cerebral, qué es y qué pautas de
seguridad vial hay que segquir para evi-
tarlo, ya que el 70% de los traumatismos
craneoencefalicos provienen de accidentes
de trafico; el usuario cuenta su experiencia
como persona con DCA e intercambia
impresiones con los asistentes.

iC0mo influye su formacion huma-
nistica a la hora de entender las
necesidades de las personas a las que
representa y de implicarse en ellas?

Bueno, supongo que ayuda a contextualizar
y adoptar una perspectiva temporal en el
analisis de la situacion que, como personas
afectadas y familias, atravesamos. También
en la busqueda de instrumentos con los que
dotarnos para luchar por nuestros derechos.
Y quizas, también, a entender que cualquier
problema que atafe al ser humano requiere
un abordaje complejo, porque aglutina
un variado nimero de circunstancias que
interaccionan todas ellas.

En cualquier caso, como persona afectada
y proxima a las angustiosas situaciones que
atraviesan tantas familias, me vi indefecti-
blemente comprometida en su defensa.

Recientemente se ha publicado un
estudio sobre la situacion de las vic-
timas de los accidentes de trafico en
el que se ponen de manifiesto cifras
sobre lesionados en las carreteras.
Los traumatismos craneoencefalicos
representan mas de un 15% de las
lesiones en estos accidentes. ;Qué
actuaciones considera prioritarias?

En FEDACE creemos que es prioritario
acabar con este sangriento goteo de victimas,
tanto mortales como de “‘supervivientes”
afectados por el DCA. Esta es la razon
por la que nuestros socios y profesiona-
les participan, de manera activa, en las
campanas y programas de prevencion
para la seguridad vial. Hay que tener en
cuenta que, en general, las campanas de
prevencion hacen especial hincapié en las
victimas mortales, dejando de lado a las
personas que salvan la vida en un accidente
de trafico, pero que lo hacen con graves
secuelas que transforman su vida.

Esto es lo que intentamos recordar en

cada una de nuestras acciones respecto a
la prevencion para la sequridad vial: que
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hay que preocuparse de estas personas el
dia después del accidente. Es también muy
importante suplir las carencias que existen,
actualmente, en la rehabilitacion, a fin de
mejorar la atencion: una mejor coordina-
cion de recursos y una atencion mas rapida
proporcionarian mas y mejores posibilidades
de recuperacion y menos secuelas.

{Qué aspectos del sistema sanitario con-
sidera que deberian mejorarse, para dar
una respuesta adecuada a las personas
con DCA?

Estamos convencidos de que prevenir la
dependenciay aliviar la carga global del
DCA es posible y, para ello, consideramos
imprescindible realizar un estudio deta-
[lado de su problematica que desarrolle
propuestas de itinerarios de asistencia
para los diferentes tipos de DCA y sus
diferentes etapas evolutivas.

Es preciso poner en marcha planes de atencion
al DCA que acaben, de una vez por todas,
con la ruptura del proceso de rehabilitacion
que se produce con el alta hospitalaria y
que sea capaz de garantizar la continuidad
y la coordinacion asistencial.

La atencion al DCA debe contemplar y
diferenciar los servicios y recursos que
competen al sistema sanitario, incluyendo
las fases de rehabilitacion hospitalaria
y ambulatoria, y también aquellas que
han de ser cubiertas por los sistemas de
cobertura social, desarrollando dispositivos
que han de responder a las necesidades
residenciales, centros de dia, de ocupacion
o de apoyo domiciliario.

Estos servicios y recursos deben responder
a unos criterios de calidad asistencial con-
trastada, por lo que deberan jugar un papel
relevante los centros de referencia para
el tratamiento integral del DCA. Sélo la

concentracion de casos atendidos en estos
centros permitira garantizar la experiencia
de sus profesionales, mejorar la asistencia
clinica, favorecer la generacion de nuevos
conocimientos y la investigacion transna-
cional, promover la formacion de nuevos
profesionales y la evaluacién de nuevos
procedimientos, técnicas y tecnologias en
el ambito de la rehabilitacion.

Por otro lado, y a pesar de la grave amenaza
que el DCA proyecta sobre las familias
de los afectados, no existen previsiones,
planes o acciones en las instituciones
sanitarias para atender a las familias en
esta situacion de riesgo. La consideracion
de las necesidades de la familia, en todos
los 6rdenes del proceso asistencial al
DCA, sélo depende de la sensibilidad y
la voluntad humanitaria de los profesio-
nales concretos que atienden al paciente.
El resultado final es que las familias
nos sentimos abandonadas en nuestras
instituciones sanitarias.

Las familias con DCA necesitan recuperar
el control sobre la propia vida y sentirse
capaces de soportar y dirigir el cambio vital
en el que estan inmersas. También quieren
tener constancia de que quien ha sufrido el
dafo directo dispone de la mejor atencion
sanitaria y social. Estas tres necesidades
basicas deben tenerse cuenta en todo el
proceso de atencion, con respuestas de
tratamiento psicoldgico especifico, si fuera
necesario, y respuestas de solidaridad.

Es muy importante modificar acciones y
omisiones de las instituciones para con
los familiares del DCA: las informaciones
inapropiadas o inexistentes, la falta de
tolerancia y de atencidn a las alteraciones
emocionales, la descoordinacion entre ac-
ciones asistenciales y consultas. .. También
es vital hacer participe a la familia del
programa de rehabilitacion e incorporar



a las asociaciones de personas con DCA 'y
sus familias en el disefio, ejecucion y segui-
miento de las politicas asistenciales.

Es necesario, por tanto, una respuesta coor-
dinada entre el Sistema Nacional de Salud,
el Sistema para la Autonomia y Atencién
a la Dependencia (SAAD) y los correspon-
dientes 6rganos interterritoriales.

La Ley de Dependencia no esta abar-
cando la expectativa inicial que se
origind con su aprobacion. Respecto
al colectivo que representa, ;cuales
son los aspectos mas relevantes que
considera deberia abordar?

La implantacién de la Ley de promocion
de la autonomia personal y de atencidn
las personas en situacion de dependencia
esta siendo muy importante para todo el
movimiento de la discapacidad, ya que
supone un reconocimiento de derechos. Sin
embargo, su puesta en marcha esta siendo
lenta e irregular. Creo que la realidad ha
superado las primeras previsiones de la ley,
por lo que habra que adaptar las dotaciones
y los medios existentes a dicha realidad.

Por otra parte, el sistema de reconocimiento
y valoracion del grado de dependencia
resulta ser distinto en cada una de las co-
munidades auténomas. Ademas, la mayoria
de las CCAA han establecido un proceso
de dos fases, que requiere dos resoluciones
administrativas (valoracion de grado y plan
individualizado de atencion) condicionadas
entre si, lo que provoca un alargamiento
innecesario de los plazos, ya que podria
reducirse con un solo procedimiento, como
la propia Ley contempla. Hay personas que
esperan hasta dos afos para obtener su
Plan Individualizado de Atencion (PIA).
Por otro lado, es necesaria la adaptacion

del baremo de valoracion para que permita
reconocer las discapacidades cognitivas,
ademas de la formacion y preparacion de
los profesionales que vayan a valorar estas
discapacidades, para que las conozcan y
se realice una justa valoracion.

Otra cuestion de debate de la aplicacion
de la Ley de promocion de la autonomia
personal y de atencidn a las personas en
situacion de dependencia es la determina-
cion de la participacion del beneficiario
en el coste del servicio. En este periodo de
aplicacion del Sistema se ha demostrado
que la aportacion de los beneficiarios no
resulta fundamental para el mismo, por lo
que desde el movimiento de la discapacidad
se recuerda que deben quedar exentas de
realizar aportaciones las personas benefi-
ciarias en situacion de dependencia menores
de 65 afios cuya capacidad econémica
no supere 2,5 veces el salario minimo
interprofesional, y que se limite al 75%
la aportacion maxima, en el caso de los
servicios con mayor carga de copago.

Respecto a la revision de las decisiones
administrativas adoptadas en el procedi-
miento de reconocimiento de la situacion de
dependencia, dada la configuracion actual
de la Ley, las revisiones deben realizarse
acudiendo a una via judicial contencioso-
administrativa, que puede provocar plazos
de espera de hasta cinco anos. Nosotros
consideramos que seria mas oportuna y
eficiente la creacion de una oficina de
informacion y gestion de reclamaciones
que fuera mas accesible y proxima a los
ciudadanos que los propios tribunales.
Esta oficina de gestidn publica podria
actuar de intermediadora o facilitadora
entre los usuarios y los tribunales, con
un objetivo claro: dotar a los usuarios de
informacion sobre sus derechos y canalizar
sus demandas y reclamaciones.

Finalmente, la red de servicios del SAAD
es escasa y no se incrementa: es preciso
que las administraciones publicas efec-
tlen una planificaciéon de inversiones
que garantice plenamente el acceso a
las prestaciones y servicios por parte de
los beneficiarios del sistema.

Concluyendo con este asunto, creemos que
queda aun mucho camino por recorrer,
actuaciones que coordinar y elementos
por revisar. La Ley precisa seguir siendo
observada y mejorada en cuanto a su apli-
cacion, pero, al menos, es un camino para
mejorar la calidad de vida y la situacion
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de muchas personas que no sélo viven en
una situacion de dependencia, sino que
buscan una manera de alcanzar su auto-
nomia personal, lo cual, al finy al cabo,
debe ser el objetivo principal de esta Ley
mal [lamada “de Dependencia”.

iCuales son los principales retos a los
que se enfrentan los afectados de
una lesion cerebral cuando salen del
sistema sanitario o sociosanitario y se
incorporan a la vida cotidiana?

Desde FEDACE siempre decimos que una
persona con dafo cerebral es una familia
con dafo cerebral. Tanto la persona afectada
como el familiar se ven afectados por com-
pleto, no sélo en sus actividades de la vida
diaria, sino en sus relaciones sociales.

En primer lugar, la familia debe adaptarse
a un proceso de rehabilitacion para el cual
no esta preparada, ni se lo esperaba. Un
proceso, ademas, que es largo y complicado
porque comienza con la obligacion de la
familia de recuperarse, adaptandose a los
problemas fisicos y cognitivos de su familiar,
a la falta de informacion y de servicios,
a la inseguridad acerca del futuro, a las
posibles dificultades financieras y a los
cambios de roles familiares.

Para la persona con dano cerebral, las
relaciones sociales mas alla de su familia
se complican. Normalmente, las amista-
des anteriores al accidente se pierden y
la reincorporacion a la vida laboral es
dificil, dadas las secuelas cognitivas y
conductuales del DCA. Ademas, es un gran
problema el no conseguir una rehabilita-
cion adecuada en tiempo y forma, ya que
provoca una cronicidad de las secuelas:
cuanto mas se tarda en atender de forma
correcta a una persona afectada de DCA,
mas dificil es rehabilitarla.

Asi, al aislamiento social se unen las
dificultades de enfrentarse a las activi-
dades habituales de la vida diaria, tanto
las que implican esfuerzos fisicos como
cognitivos. Los cambios de conducta, la
desorientacion, las dificultades de comu-
nicacion... es habitual que una persona
con DCA no tenga ninguna secuela fisica
y no se detecte discapacidad en ella, lo
que redunda en una gran incomprension
social ante actitudes poco habituales de
estas personas de cara a la sociedad en
general, lo que provoca también que el
DCA sea poco conocido y, en definitiva,
una auténtica epidemia silenciosa.
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