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CAPITULO 1. INTRODUCCION

FEDACE tiene como misién apoyar a las
personas con Dano Cerebral y a sus familias
en el ejercicio de sus derechos de ciudada-
nia y en su plena inclusion en la comunidad;
reivindicando y promocionando la existen-
cia de los recursos y servicios necesarios
para facilitar que cada persona con Dafo
Cerebral tenga su mejor nivel de salud y la
maxima calidad de vida.

Uno de los retos que se plantea la federa-
cion es la extension, calidad y diversidad de
los recursos, servicios y apoyos, sanitarios
y sociales que requieren las personas con
Daro Cerebral y su entorno familiar.

Ante la escasez de servicios de rehabi-
litacion especializada y apoyos sociales
adecuados, o la desigualdad en el acceso a
los mismos, las entidades que conforman la
Federacion se han convertido muchas veces
en el tinico recurso con el que cuentan las
personas con Dafio Cerebral. Un dato para
ilustrar esta circunstancia, segtin el estudio:
Las personas con Daiio Cerebral Adquirido
en Espafia’, un 44% de las personas con
Daro Cerebral que recibe servicios de reha-
bilitacion lo hace a través de asociaciones de
Dano Cerebral.

De esta forma, conscientes del papel que
tiene el Movimiento Asociativo en la calidad
de vida de las personas con Dafo Cerebral,
se ha venido desarrollando un proceso de re-
flexion sobre, por un lado, como mejorar las
actividades y servicios que se prestan desde
las entidades y por otro, como reconocer lo
que se esta haciendo bien, lo que se puede
replicar dentro de las mismas entidades y

hacia otras instancias relacionadas con la
atencion al Dano Cerebral.

Se han generado espacios para intercam-
biar conocimientos y experiencias, se ha de-
batido sobre qué es una buena practica. Se
trataba de reconocer no sélo aquellas activi-
dades que han salido bien (practicas buenas)
sino aquellas que han tenido resultados que
pueden provocar cambios.

* Elaborar unas pautas o guia para la
puesta en marcha de una Buena Practica.

e Posibilidad de desarrollar protocolos
de atencion a las personas con Daiio
Cerebral.

e Ofrecer un mejor servicio a nivel
asociativo.

e Propiciar acciones creativas, innovado-
ras y que resulten motivantes para pro-
fesionales y personas usuarias.

Las reflexiones y experiencias compar-
tidas han permitido definir criterios para
la identificacion de Buenas Practicas en la
atencion a personas con Dafio Cerebral y sus
familias, todos ellos recogidos en el presente
cuaderno FEDACE.

EL Cuaderno “BUENAS PRACTICAS
E INNOVACION PARA MEJORAR LA
CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS
CON DANO CEREBRAL Y SUS FAMI-
LIAS” comprende los siguientes capitulos:

e Concepto de Buena Practica en la
atencion a personas con Dafio Cerebral
y sus familias. Sugerencias para su
identificacion, compilacidon y difu-
sion. En este capitulo se describen las

1 Quezada, M. Bascones, L. Huete, A (2017) Las personas con Daiio Cerebral Adquirido en Espaiia. Real Patronato de la

Discapacidad. Fundacién ONCE.



CAP.1INTRODUCCION

caracteristicas que han de reunir accio-
nes de intervencion con familias y per-
sonas con Dafo Cerebral para poder ser
consideradas como Buenas Practicas
dentro del tejido asociativo y la metodo-
logia que debe emplearse para el dise-
o, ejecucion y valoracion de la misma.
Areas de Intervenciéon del Movimiento
Asociativo Dano Cerebral Fedace. Se
exponen los servicios de atencion a fa-
milias, personas con Dafio Cerebral, so-
ciedad prestados desde las asociaciones
FEDACE.

Buenas Practicas en las Areas de In-
tervencion del Movimiento Asociativo
Dafio Cerebral Fedace. En este capitulo
se exponen los aspectos clave a tener en
cuenta para el disefio de Buenas Practi-
cas en las dreas de actuacion de la cartera

de servicios del Movimiento Asociativo
Dano Cerebral FEDACE (Atencion para
la inclusién de la autonomia de las
personas con Dafio Cerebral Atencion
a familias / Intervencién comunitaria
-sociedad/ Gestion de recursos especia-
lizados) y se muestran ejemplos de Bue-
nas Practicas del Movimiento Asociativo
Dario Cerebral FEDACE.
Conclusiones. En este capitulo se re-
cogen los aspectos claves del presente
Cuaderno FEDACE.
Anexos.Protocolos para el disefio y la
evaluaciéon de Buenas Practicas en la
atencion a personas con Dano Cerebral
y sus familias

Bibliografia relacionada con el desarro-
llo de Buenas Practicas en la atencion a
personas con discapacidad.



CAPITULO 2. CONCEPTO DE BUENA PRACTICA EN LA ATENCION A
PERSONAS CON DANO CEREBRAL Y SUS FAMILIAS. SUGERENCIAS
PARA SU IDENTIFICACION, COMPILACION Y DIFUSION

Compilar, evaluar y difundir Buenas
Précticas es algo muy habitual hoy en dia en
todos los sectores (econdmicos, tecnoldgicos,
de la administracion publica, de la gestion
de la empresa privada), en todos los &mbitos
de bienestar (educacion, servicios sociales,
salud, etc.) y a todos los niveles (para la for-
mulacién e implementacién de politicas pt-
blicas, para la gestion de las organizaciones
o para la mejora de practica profesional in-
dividual)'. Las Buenas Practicas se postulan
como estrategia de mejora de resultados, de
la calidad, como facilitadoras de innovacion,
como mecanismos de generacion de eviden-
cia, etc. Todos estos usos y sus respectivos
significados se encuadran bajo este término
Buenas Practicas, a pesar de que algunos
son antagonicos o al menos dificilmente
compatibles.

De todos estos usos y significados, ;jcual
es el mas relevante para Dafio Cerebral?
(Qué queremos entender por Buenas
Practicas para la atencion a familias y per-
sonas con Dafio Cerebral? ;Para qué nos
puede ser util disefar, ejecutar, compilar,
evaluar y difundir Buenas Practicas en la
atencion al Dafio Cerebral? ;Qué debemos

entonces poner en marcha para sacarle uti-
lidad al analisis de Buenas Practicas? Estas
son las preguntas que aborda este capitulo.

JERARQUIAS, MERCADOS Y REDES

Hay tres grandes usos del término
Buenas Practicas que reflejan o se correspon-
den con los tres modos-ideales? que tenemos
de organizacion y coordinacion en cualquier
sociedad, sector productivo, organizaciéon o
grupo. Estos tres modos son: las jerarquias,
los mercados, y las redes’.

El modo jerarquico se guia por la autori-
dad y la jerarquia y el método de coordina-
cion es la aplicacion de las reglas. El modo
de mercado se guia por la busqueda del be-
neficio y la utilidad y el método de coordi-
nacion es la competencia. El modo de redes
se guia por la generacion de relaciones de
interdependencia e intercambio y el método
de coordinacion es la cooperacion.

Cada uno de estos modos de organiza-
cion social entienden el “buen hacer” de algo
desde su propio punto de vista. La tabla 1
sintetiza estos tres modos y sus respectivas

1 Gonzilez Ramirez T. (2007) “El concepto de Buenas Prdcticas: origen y desarrollo”, Comunicacion y Pedagogia. Revista
de Nuevas Tecnologias y Recursos Didicticos, num. 222, pp. 32-35, http://www.centrocp.com/comunicacionypedagogia/
comunicacion-y-pedagogia-222.pdf; Ng E y Colombani P (2015) “Framework for Selecting Best Practices in Public
Health: A Systematic Literature”. Journal of Public Health Research 2015; volume 4:577, https://www jphres.org/index.
php/jphres/article/view/577

2 En sociologia (Max Weber), “tipos-ideales” se refieren a recursos conceptuales que abstraen ciertas notas de un fenémeno
social para permitir generar hipdtesis de investigacion. Son construcciones mentales, sin existir empiricamente en la realidad.
Pero nos permiten situar la reflexién y hacernos preguntas.

3 Thompson G et al. (eds.) (1991) Markets, Hierarchies and Networks: The Coordination of Social Life. Londres: Sage; Pierre
J and Peters BG (2000) Governance, Politics and the State, MacMillan Press; Rhodes, RAW (1996). The new Governance:
Governing without Government», Political Studies, XLIV, pp. 652-667 [traducido en Cerrillo i Martinez A. (coord.) La
Gobernanza Hoy: 10 textos de referencia, Estudios Goberna, Madrid: Ministerio de Administraciones Piiblicas].
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légicas y como se conciben las Buenas

Précticas desde cada una de ellas.

Tabla 1. Modos-ideales de organizaci()n social

y su concepcion de buena practica

Modos de & ropeci
A PP ué seria una
rdina- ué logica sigu Q g
€09 Qué logica sigue Buenas Practicas
cion
Prima el elemen- La préctica aue
to regulatorio, apl?que las rqeglas y
rarqui Estandarizacion S
Jerarquias standarizaci6 procedimientos con
frente a la recision
variabilidad p
Prima el elemento Un caso de éxito,
Mercados | competitivo: diferen- [ sobresalientey
ciacion frente a los reconocido por mis
demas competidores
. xperienci
Prima el elemen- Una Ef’ peb?enma
to colaborativo: transferible a ot;os
Redes Cooperacion eﬁtre contextos, cuya inno-
arers) vacion revierta y nos
p valga a todos

Asi, para el modo jerarquico, la buena
organizacion es aquella donde se siguen y
se aplican las reglas y las instrucciones con
precision. Para ello, cuanto mas precisas y
estandarizadas estén las actividades y ta-
reas, mejor. En esta logica, la buena practica
seria aquella realizada consistentemente a
lo lardo del tiempo segtin los procedimien-
tos estandarizados aprobados o recomen-
dados. El ejemplo prototipico de Buenas
Practicas serian los llamados Procedimientos
Normalizados de Trabajo (PNTs), instru-
mentos muy comunes en la industria, que
consisten en documentos escritos que esta-
blecen las pautas a seguir para los diferentes
procesos que se han de seguir dentro de una
organizacion o en un determinado sistema
de produccion.

También tenemos ejemplos de aplicacion
de esta l6gica en los ambitos del bienestar.
Asi, frecuentemente en el sector salud se
suelen presentar los protocolos clinicos o
las guias de practica clinica en esta misma
loégica, como instrumentos que persiguen

solamente el objetivo de estandarizar la
practica clinica, para evitar la variabilidad
injustificada o asegurar la seguridad de los
pacientes.

El modo de mercado o competencia no
busca la estandarizacion, sino todo lo contra-
rio, la diferenciacion, la competicion. En esta
logica, la buena practica es aquella que des-
taca sobre el resto de los competidores, por
tratarse de un “caso de éxito” (generalmen-
te definido bajo pardmetros de rendimiento
econdmico, cuota y/o valor de mercado, ra-
pido crecimiento y expansion, etc.) o de exce-
lencia, que la convierten ser simplemente en
“la mejor” (the best practice). Una técnica que
se ha puesto muy de moda es la conocida
por su término inglés: el benchmarking* que
consiste en usar como referentes o “compa-
radores” (benchmarks) a aquellos productos,
servicios y procesos de trabajo que gozan del
reconocimiento de ser sobresalientes en su
sector y ese reconocimiento se lo conceden
sus propios competidores. De nuevo, tam-
bién esta logica ha calado en ambitos del
bienestar social: por ejemplo, en nuestro pais,
se celebran anualmente los premios “Best in
Class” (BiC) para “reconocer publicamente al
mejor centro de Atencion Primaria, al mejor
hospital y a los mejores servicios y unidades
del territorio nacional, tanto publicos como
privados, que buscan la excelencia en la aten-
cion que prestan a sus pacientes”®. Ademas,
aunque con elementos ya del tercer modo
que ahora describiremos, estan los Circulos
de Comparacion Intermunicipal promovidos
por la Diputacién de Barcelona para medir,
comparar y evaluar los resultados obtenidos
por las entidades locales una herramienta de
analisis dirigida a la mejora de la prestacion
y la gestion de los servicios municipales y

4 Spendolini M] (1994) Benchmarking, Cali (Colombia): Grupo Editorial Norma. Un recurso accessible en internet,
sintético y basico estd en https://www.monografias.com/trabajos10/bench/bench.shtml
5 Premios Best in Class, https://www.premiosbic.com/sec_quesonlosBiC.aspx. La cursiva es del autor de este capitulo.
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compartir experiencias para mejorar la pres-
tacion de servicios®.

El tercer modo de organizacion social es
la creacion de redes de intercambio donde
se generan dindmicas de cooperacion, frente
a las anteriores de estandarizacion o diferen-
ciacion. En esta 1dgica, la buena practica es
la que puede transferirse a otros escenarios,
la que, como conocimiento recogido y com-
partido, revierte positivamente en el sector
o en el grupo y ayuda a crear sentimientos
identitarios (un “nosotros”).

Es esta logica de la cooperacion la que
se propone para la identificacion, compila-
cion y difusion de Buenas Practicas para la
atencion a las familias y personas con Dafio
Cerebral. Creemos que el ejercicio de anali-
zar y dar a conocer Buenas Practicas en este
ambito esta justificado en la l6gica colabora-
tiva, frente a la regulatoria o la competitiva.
La razon de este esfuerzo colectivo de cono-
cer Buenas Practicas en Dafo Cerebral resi-
de en la creaciéon de un cuerpo sdlido, sis-
tematizado y documentado de experiencias
que puedan difundirse y adoptarse entre
las organizaciones del sector, redundando
en beneficio de todos. En la préxima seccion,
se aportan algunas definiciones de Buenas
Précticas desde esta logica de la cooperacion
que pueden iluminar el ejercicio de identi-
ficar, compilar y difundir Buenas Practicas
para la atencion a las familias y personas con
Dano Cerebral.

DEFINICIONES DE BUENAS
PRACTICAS DESDE LA LOGICA DE LA
COOPERACION

En nuestro sector del bienestar social en
sentido amplio (se acogen aqui las ramas de
atencion a la discapacidad y a la dependen-
cia, atencioén a la discapacidad, salud, inter-
vencion social, etc.) encontramos definicio-
nes de Buenas Practicas desde esta 16gica de
la cooperacion. Veamos algunas definiciones
tanto del &mbito internacional como euro-
peo y nacional para, desde ellas, extraer las
notas caracteristicas.

En 2008, la Organizaciéon Mundial de
la Salud (OMS) publicé una Guia para
Documentar y Compartir Buenas Prdcticas en
Programas de Salud. Para este documento,
una buena practica es

“conocimiento sobre lo que funciona en si-
tuaciones y contextos especificos, sin la ne-
cesidad de usar recursos excesivos para la
obtencidn de los resultados deseados, y que
puede ser usada para desarrollar e imple-
mentar soluciones a problemas de salud si-
milares en otras situaciones y contextos””’.

Asi, esta definicion se abre con dos notas
caracteristicas que vamos a ver repetidas en
otras definiciones: la definicion habla de “co-
nocimiento sobre lo que funciona”, es decir, (i)
por Buenas Practicas nos referimos a experien-
cias implementadas, puestas en practica; (ii) y
que ha sido evaluada en base a una serie de
parametros. Hay una tercera nota inherente a
la captacion y difusion de Buenas Practicas y es
que (iii) aspira a que las bondades de la expe-
riencia se transfieran y enriquezcan a otros. Por
cierto, que el documento de la OMS aclara en

6 Dordal Zueras R y Frances Tudel G (2012) Los Circulos de Comparacion Intermunicipal: metodologia, experiencia y
resultados, Revista Vasca de Gestion de Personas y Organizaciones Piiblicas Niim. 3, pp. 62-75, https://www.euskadi.net/
1r61-s20001x/es/t59aWar/t59aMostrarFicheroServlet?t59aldRevista=3&R01HNoPortal=true&t59aTipoEjemplar=R&-
t59aSeccion=53&t59aContenido=2&t59aCorrelativo=1&t59aVersion=1&t59aNumEjemplar=3

7 WHO (2008) Guide to Documenting and Sharing “Best Practices” in Health Programs. https://www.afro.who.int/
sites/default/files/2017-06/Guide_for_documenting_and_Sharing Best_Practice_-_english_0.pdf
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otro lugar que el uso del término “best practice”
no debe considerarse en sentido superlativo:
“Best practice” no es un ejemplo de perfeccion
ni se pretende fijar un patrén excelso (gold stan-
dard)” 8.

En el contexto europeo, la Direccion
General de Salud y Seguridad Alimentaria
(DG SANTE) de la Comisién Europea ha
creado un portal de Buenas Practicas sobre
promocion de la salud, prevencion de la en-
fermedad y la gestion de enfermedades no
comunicables’. El concepto que se utiliza de
Buenas Practicas es

“aquella politica o intervencion rele-
vante implementada en un escenario
de la vida real y que ha sido evaluado
favorablemente en términos de adecua-
cion (ética y de evidencia) y equidad
asi como efectividad y eficacia en re-
lacion a los procesos y los resultados.
Otros criterios son importantes para
que la prdctica sea transferida con éxi-
to (a otros contextos) como es el caso
de una definicion clara del contexto
(propio), sostenibilidad, inter-secto-
rialidad y participacion de los agentes
implicados” ™.

Aligual que en la definicion de la OMS,
en la de DG SANTE aparecen las caracte-
risticas de ser (i) experiencias implementa-
das, (ii) evaluadas segun resultados medi-
bles y (iii) transferibles y replicables a otros
contextos.

En nuestro contexto nacional, el docu-
mento Procedimiento para la recogida de bue-
nas pricticas en el Sistema Nacional de Salud,
publicado por la Subdireccion General
de Calidad y Cohesion del Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, de-
finié Buenas Practicas como

“aquella intervencion o experiencia
realizada que responde a las lineas
estratégicas del Sistema Nacional de
Salud (SNS), basada en el mejor co-
nocimiento cientifico disponible, que
haya demostrado ser efectiva, pueda
ser transferible y represente un ele-
mento innovador para el sistema sa-
nitaria” ™,

Junto a las tres caracteristicas apuntadas
antes (experiencias realizadas, evaluacion y
transferibilidad), esta definicion aporta dos
elementos nuevos: en que la practica ha de
estar basada en evidencia cientifica y ha de
aportar innovacion.

Por su parte, el Instituto de Mayores y
Servicios Sociales IMSERSO) define Buenas
Précticas en servicios sociales como

“aquel conjunto de actuaciones coherentes,
directas o indirectas, cuyo objetivo sea inci-
dir en la mejora de las condiciones sociales
de un colectivo y cuyos resultados sean ob-
jetivables y medibles y que contengan los
atributos definidos (entre otras entidades
promotoras) por la Unesco, en el marco
de su programa MOST (Management of
Social Transformations):

8 WHO (2008) Guide to Documenting and Sharing “Best Practices” in Health Programs. https://www.afro.who.int/
sites/default/files/2017-06/Guide_for_documenting_and_Sharing Best_Practice_-_english_0.pdf

9 https://webgate.ec.europa.eu/dyna/bp-portal/

10 Directorate-General for Health and Food Safety (DG SANTE) of the European Commission (201) Criteria to select best
practices in Health Promotion and Chronic Disease Prevention and Management in Europe, p.5.
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/major_chronic_diseases/docs/sgpp_bestpracticescriteria_en.pdf
11 Subdireccién General de Calidad y Cohesion. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (sin fecha) Procedi-
miento para la recogida de buenas prdcticas en el Sistema Nacional de Salud,
https://www.mscbs.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/excelencia/PROC_IDENT_Buenas Practi-

cas_MSSSI.pdf
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e Innovadoras, desarrollan soluciones
nuevas o creativas.

® Efectivas, demuestran un impacto posi-
tivo y tangible sobre la mejora.

e Sostenibles, por sus exigencias sociales,
econdmicas y medioambientales pueden
mantenerse en el tiempo y producir efec-
tos duraderos.

® Replicables, sirven como modelo para
desarrollar politicas, iniciativas y ac-
tuaciones en otros lugares”™.

La Red Modelo y Ambiente de la
Fundacion Pilares capta Buenas Practicas
relacionadas con el modelo de atencién in-
tegral y centrado en la persona (AICP). Se
consideran Buenas Practicas, desde el plan-
teamiento de esta Red, a

“aquellas experiencias y actuaciones
innovadoras, sistematizadas y docu-
mentadas que, aplicando formas de in-
tervencion coherentes con el modelo, se
orientan a la consecucion de mejoras
en todos los ambitos de la calidad de
vida y el bienestar de las personas que
requieren apoyos, salvaguardando su
dignidad, derechos, intereses y prefe-
rencias y contando con su participa-
cion efectiva”®.

Como se ve, es una definiciéon muy con-
creta para el ambito propio al que se orienta
la Red Modelo y Ambiente, que incluye las
caracteristicas ya vistas (innovacion, orienta-
cion a resultados, fundamentalmente) y una
que nos parece muy relevante y oportuna:

una Buenas Practicas ha de estar sistema-
tizada y documentada, para que pueda ser
conocida, compilada, evaluada y potencial-
mente transferible a otros contextos.

En resumen, la definiciéon de Buenas
Practicas dependera del sector especifico
desde el que se desarrolle. Como se ven en
las dos ultimas definiciones, ambas estan
muy “aterrizadas” al &mbito propio de ac-
tuacion de las mismas. Lo que si retienen
todas las definiciones son una serie de ca-
racteristicas fundamentales: (i) se refieren a
experiencias implementadas, no a disefios
conceptuales o modelos teoricos; (ii) han de
ser evaluadas seguin resultados medibles y
objetivables; (iii) aportan innovacién, es de-
cir, una forma diferente de hacer las cosas;
(iv) tienen vocacion de ser transferibles y re-
plicables en otros contextos; (v) por tanto, es
necesario que estén documentadas.

ALGUNAS RECOMENDACIONES
PRACTICAS

Esta seccion no pretende describir una
“metodologia” estructurada para la iden-
tificacion, compilacion, analisis y difusion
de buenas practicas, sino mas bien aportar
algunas recomendaciones, fruto de la obser-
vacion de otros ejemplos de Observatorios y
repositorios de Buenas Practicas ya en mar-
cha, de la revision bibliografica'* y de la pro-
pia experiencia del autor de este capitulo®.
Como se vera, hay muchas similitudes con
las descripciones mas generales sobre como
realizar una buena investigacion cualitativa.

12 IMSERSO, http://www.imserso.es/imserso_01/documentacion/bbppss/qbpss/index.htm

13 https://www.fundacionpilares.org/modeloyambiente/buenas-practicas/

14 Destaco un breve pero interesante post de Amalio Rey, en su blog personal, titulado “;Como difundir buenas prdcticas
en organizaciones grandes? Post 5427, https://www.amaliorey.com/2017/07/08/como-difundir-buenas-practicas-en-or-

ganizaciones-grandes-post-542/

15 El autor ha sido el director del Observatorio de Modelos Integrados en Salud (OMIS) de la Fundacion NewHealth
desde su creacion en 2014. El OMIS http://omis.newhealthfoundation.org/ es recurso técnico e independiente, que registra
y analiza experiencias de atencion integrada social y sanitaria implantadas en Espafia para ponerlas en valor, aprender y
difundir el conocimiento y proponer trasformaciones organizativas con el objetivo de hacer avanzar la agenda de la atencién

integrada a nivel nacional.
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1. Definir qué es una Buenas
Practicas para el proyecto
concreto

La primera tarea es formular la defini-
cion de Buenas Practicas del proyecto, en
este caso, definir qué es buena practica en
la atencion a las familias y las personas con
Dano Cerebral. Como hemos visto en los
ejemplos de las definiciones del IMSERSO
o de la Fundacion Pilares, se especifican
los atributos fundamentales, bien definidos
por una organizacion (p.ej. Unesco), un ente
regulador o derivados de un determinado
modelo tedrico (p.ej. el modelo AICP de la
Fundacion Pilares).

2. Disefnar el marco interpretativo
del que emanen criterios
coherentes para identificarlas

En segundo lugar, dependiente de la
definicion de Buenas Practicas que se haya
adoptado, se ha de disenar el marco inter-
pretativo, con criterios claros y coheren-
tes, que permitan ademas un ejercicio de
transparencia a la hora de discriminar qué
practica consideramos buena y cual no lo es
suficientemente.

El documento Procedimiento para la
recogida de buenas prdcticas en el Sistema
Nacional de Salud (SNS) elaborado por la
Subdireccion General de Calidad y Cohesion
del Ministerio de Sanidad listaba 14 criterios
para ser considerada Buenas Précticas en el
SNS: adecuacion; pertinencia; evaluacion,
basada en el mejor conocimiento cientifico
disponible; efectividad; posibilidad de trans-
ferencia; innovacion; eficiencia; sostenibili-
dad; equidad; enfoque de género; participa-
cion; intersectorialidad; aspectos éticos.

Una lista tan larga - y mas bien de “prin-
cipios generales” no tanto criterios de apli-
cacion practica — tiene un dificil uso. De ahi
que sea util priorizar qué criterios son mas
importantes. Una posibilidad es la que su-
giere el documento de DG SANTE citado
antes [Criteria to select best practices in Health
Promotion and Chronic Disease Prevention
and Management in Europe], que divide en-
tre criterios excluyentes, criterios centrales
(core) y criterios calificadores (qualifier)'®.
Asi, aquellas experiencias que no cumplan
ciertos criterios fundamentales (p.ej. no estar
referidas a Dafo Cerebral o a discapacidad
en general), no son consideradas. De aque-
llas que si se consideran, se analizan enton-
ces los criterios centrales (p.ej. practicas de
Dano Cerebral que muestren resultados en
mejora de la calidad de vida de personas
con Dano Cerebral; o que sean eficientes o
coste-efectivas; que puedan ser transferibles;
etc.). Sobre estas practicas se aplican los cri-
terios calificadores que interesen (p.ej. que
las experiencias analizadas se hayan dirigido
a poblacion rural; o a grupos de personas
con bajos recursos socioeconémicos).

3. Mantener una estructura estable
y recursos dedicados

Captar, analizar y difundir Buenas
Practicas exige tiempo, recursos y estructu-
ras permanentes, como un observatorio que
hay que dotar de personal, una web que hay
que mantener activa, para dar difusion re-
gular, etc.

4. ldentificar y captar Buenas
Practicas

(Cémo encontrar Buenas Practicas?
Obviamente, el conocimiento profundo
del sector por parte de la organizacion que
realiza el esfuerzo de andlisis de Buenas

16 Directorate-General for Health and Food Safety (DG SANTE) of the European Commission (201) Criteria to select
best practices in Health Promotion and Chronic Disease Prevention and Management in Europe.
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/major_chronic_diseases/docs/sgpp_bestpracticescriteria_en.pdf
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Practicas y por parte de sus profesionales
facilita muchisimo la tarea. Muchas expe-
riencias se presentan en eventos (congresos,
jornadas) o se dan a conocer en la literatura
especializada del sector. Pero muchas otras
experiencias, por diferentes razones, no
son conocidas mas alla de circulos locales
o intra-organizacionales, por lo que puede
ser util la creacion de una red de expertos
(“ojeadores/captadores”)"” que contribuyan
a esa identificacion.

5. Documentarlas

El rigor, la sistematizacion, la contrasta-
cion de fuentes, etc., - es decir, los atributos
constitutivos de una buena investigacion
cientifica- son postulados también aqui para
el ejercicio de captacion y analisis de Buenas
Précticas. Con ese objetivo, se recomienda la
documentacion estructurada de la informa-
cion sobre la Buenas Practicas que se haya
identificado, al tratarse del instrumento que
permitira la verificacion ulterior de la infor-
macién. De modo practico, se sugiere crear
una plantilla donde se recojan de manera
sistematica los items de informacion basicos
sobre la experiencia (p.ej. lugar, autor(es),
fecha de inicio, si esta activa o finalizada,
etc.), a los criterios que se hayan marcado, a
elementos adicionales (p.ej. barreras y ele-
mentos facilitadores para su implantacion,
lecciones aprendidas, etc.).

Por cierto, en muchisimas ocasiones, los
profesionales o equipos innovadores que
han puesto en marcha una Buenas Practicas
no la han documentado ellos mismos, bien
por falta de tiempo, de recursos o de cono-
cimiento para hacerlo. Asi pues, al docu-
mentarla para este ejercicio de captacion
de Buenas Practicas, se les esta aportando
algo a ellos en retorno, generando mutuo

beneficio, en agradecimiento al conocimien-
to recogido para aprendizaje de muchos.

6. Analizarlas

El proceso de analisis consiste en encon-
trar los elementos constituyentes de la ex-
periencia y el grado de cumplimiento de los
criterios que hemos establecido en el paso
2. Es importante comprender el contexto
especifico de la practica, y el grado de im-
bricacion con la misma, para calcular bien
las posibilidades de transferibilidad a otros
contextos: si una experiencia es demasiado
dependiente de circunstancias coyunturales
o contextuales (p.ej. ha sido decisivo un li-
derazgo muy personalizado; o se ha puesto
en marcha bajo unas condiciones excepcio-
nales), dificilmente se podra aplicar en otros
lugares. Ademas,

“hay que saber distinguir entre ambos tipos
de “factores de éxito” cuando una iniciati-
va innovadora consigue buenos resultados.
Hay proyectos que triunfan por “factores
idiosincrdticos”, es decir, por una mezcla
muy especifica de motivos que solo se dan
en la unidad o drea que desarrolld el proyec-
to. A veces el éxito obedece a personas pun-
tuales, con nombres y apellidos. Cuando
eso ocurre, es mds complicado expandir y
generalizar la experiencia. Por eso hay que
preocuparse por estudiar las motivaciones
de fondo que explican que un proyecto haya
ido bien, y extraer del mismo sélo aquellos
patrones que realmente puedan ser genera-
lizables a otras dreas de la organizacion, sea
esta una empresa o una entidad piiblica”®.

7. Dialogar con los autores de la
practica

La experiencia indica que, para conseguir
profundizar en los motivos, los factores de

17 https://www.amaliorey.com/2017/07/08/como-difundir-buenas-practicas-en-organizaciones-grandes-post-542/
18 https://www.amaliorey.com/2017/07/08/como-difundir-buenas-practicas-en-organizaciones-grandes-post-542/
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éxito, las barreras y elementos que dificul-
taron o facilitaron el proceso de desarrollar
la Buenas Practicas, es muy util dialogar y
preguntar a los profesionales innovadores
que han generado la experiencia.

8. Difundir Buenas Practicas

Una vez documentadas, ;qué hacemos
con las Buenas Practicas? El proceso de di-
fusién puede ser todo lo ambicioso que nos
propongamos, desde la creacion de un repo-
sitorio de experiencias (de acceso abierto o
restringido), la publicacion en informes (p.ej.
anuales) y su difusion en prensa y redes so-
ciales a la creacion de

“espacios de interaccion en los que se mues-
tren y expongan las experiencias de éxito
(también los que no hayan funcionado, pero
se pueda aprender mucho de ellas). No sim-
ples “escaparates online” tipo directorios,
que de esos ya tenemos y algo aportan, sino
sitios donde se genere conversacion, que los
impulsores de los proyectos puedan respon-
der preguntas, que se puedan aportar da-
tos de impacto, que se publiquen videos con
opiniones de participantes y sobre todo, que
acojan foros de reflexion para profundizar
en cada una de esas experiencias y/o “bue-
nas pricticas”".

Las Buenas Practicas asi se convierten en un
acicate para la creacion de ese “nosotros” colec-
tivo, segtin la légica colaborativa (no regulado-
ra, no de competicion) que caracteriza el modo
que hemos promovido en este articulo. Esto se
traduce en la creacion de redes de expertos o
personas interesadas en un determinado tema,
que comparten conocimiento y que se conocen
como “Comunidades de practicas”y que, con
las posibilidades actuales de la tecnologia, pue-
den ser un recurso muy interesante y poderoso
de difusion de conocimiento.

CONCLUSION

En definitiva, la cuestion sobre la que ha
pivotado todo este capitulo es la siguiente:
¢Con qué modelo de coordinacion social y or-
ganizativa estamos operando y por tanto qué
pretendemos con la creacion de un sistema de
registro e identificacion de buenas practicas.
¢(Prima el elemento regulatorio, competitivo o
colaborativo? Y por tanto, ;buscamos un repo-
sitorio de procedimientos estandarizados para
exigirlo a las organizaciones? ;Buscamos a los
mejores para darles un premio y sacarlos en
un ranking? ;O buscamos crear un cuerpo so-
lido de conocimiento innovador y experiencias
de atencion que redunden en beneficio de to-
das las familias y personas con Dafio Cerebral?

19 https://www.amaliorey.com/2017/07/08/como-difundir-buenas-practicas-en-organizaciones-grandes-post-542/
20 Wenger E (2011) Comunidades de prdcticas: aprendizaje, significado e identidad. Barcelona: Ediciones Paidds Ibérica.
Coleccién: Biblioteca Cognicion y Desarrollo Humano, 38; Sanz Martos, Sandra (2012): Comunidades de prdctica. Cémo
compartir conocimiento y experiencias profesionales. Barcelona: EAiUOC. Un recurso gratuito en internet se encuentra en el
siguiente enlace https://www.gobiernodecanarias.org/ecolabora/documents/10180/59303/La+comunidad-+de+prac-

tica/alf2bla4-90ab-4af4-8957-482£f370b863?version=1.0



CAPITULO 3. AREAS DE INTERVENCION DEL MOVIMIENTO
ASOCIATIVO DANO CEREBRAL FEDACE

El Movimiento Asociativo de Dafio
Cerebral, busca dia a dia mejorar sus estra-
tegias y encontrar nuevas formas para con-
seguir los recursos humanos y econdmicos
que posibiliten la atencién integral de las
personas con Dafio Cerebral y sus familias.
Creemos que es importante generar un es-
pacio de reflexidon para compartir esas ex-
periencias/ proyectos innovadores que se
estan poniendo en marcha y fijar las bases
estratégicas de los proyectos concretos que
se desarrollen, para asegurar su sostenibili-
dad y sustentabilidad.

Este compromiso determina la actuacion
y los servicios que se prestan desde las aso-
ciaciones y desde la propia federacion.

Estos servicios se agrupan en cuatro
areas principalmente:

I. Atencion a la autonomia

II. Intervencion comunitaria

IT1. Atencion a familias

IV. Gestion de recursos especializados

1. ATENCION A LA AUTONOMIA DE LAS PERSONAS CON DANO

CEREBRAL

De forma esquematica se presenta la
estructura del Programa de Promocion de
la Autonomia Personal que se aplica en el
ambito de las personas con Dafio Cerebral
principalmente:

Recursos Comunitarios  Recursos Comunitarios

&

Intervencion Socio-familiar

Recursos comunitarios

|Promocién vida independiente|

PROGRAMA DE PROMOCION DE LA

AUTONOMIA PERSONAL

If,m.n e

Recursos Comunitarios  Recursos Comunitarios

Insercién sociodaboral

Recursos Comunitarios

Como se observa en el esquema hay
actividades (fases) que son transversa-
les y complementarias y otras que son
especificas.
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En este esquema se reflejan los principa-
les recursos que se pueden encontrar, en-
tendiendo que, tanto una asociaciéon como
un usuario, no tiene por qué participar en
todos, sino solo en aquellos que les sean de-
mandados, en funcién del desarrollo, evolu-
cion y las necesidades del Programa y/o de
los usuarios con Dafio Cerebral.

Los servicios ofrecidos en cada fase no
son exclusivos sino mas bien son compati-
bles y complementarios. Un usuario puede
participar en la fase de intervencion socio
familiar y al mismo tiempo en actividades
de la fase promocion de vida independiente
y en la inclusién comunitaria.

Esto también se aplica en el ambito de
las asociaciones, hay algunas entidades que
potencian la fase de inclusién sociolaboral
porque son las que sus usuarios demandan,
mientras que otras centras sus intervencio-
nes en la fase de intervencion sociofamiliar.
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Sobre estas bases, se construye un
itinerario global de inclusién y partici-
pacion social, que busca a través de me-
didas parciales pero especificas, y otras
contextuales, establecer un plan integral
de atencion a la familia y la persona con
Dano Cerebral. Asi, la persona con Dafo
Cerebral ira transitando de una a otra ac-
cién, pero no de forma andrquica o des-
conectada, sino enlazando, coordinando e
integrando esas distintas fases en un todo
que fortalezca su vida independiente, op-
timizando las redes de apoyo existentes y
generando otras nuevas.

OBJETIVOS DEL PROGRAMA DE
AUTONOMIA PERSONAL

El “Programa de Promocion de la
Autonomia Personal para personas con
Darno Cerebral y familiares”tiene como ob-
jeto proporcionar a las personas con Dafio
Cerebral recursos especificos que atien-
dan de forma integral las especificidades
de las secuelas y que potencien la vida in-
dependiente y autonoma de las personas
con Dafio Cerebral y la inclusion laboral y
comunitaria a través de diferentes fases o
areas de intervencion.

- Fase intervencion socio-familiar:

Facilitar informacion, formar y apoyar a
las familias para que sean capaces de acom-
panar el proceso de vida independiente de
la persona con Dafio Cerebral.
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- Fase promocién Vida
Independiente:

Promover itinerarios vitales para que
las personas con Dano Cerebral, con los
apoyos precisos, pueden desenvolverse de
manera auténoma en su entorno familiar y
comunitario.

- Fase inclusion comunitaria:

Potenciar la inclusion de las personas con
Dano Cerebral, incidiendo de manera direc-
ta en el entorno socio-comunitario a fin de
apoyar un modelo de intervencion genera-
dor de autonomia personal y evitar procesos
de institucionalizacion.

- Fase inclusion socio-laboral:

Impulsar la inclusion en el mercado la-
boral de las personas con Dafo Cerebral,
ofreciéndoles apoyo y supervision indivi-
dualizada, asi como sensibilizando a las ins-
tituciones para que colaboren en la inclusion
laboral, ofertando puestos de trabajo para la
contratacion de este colectivo.

BENEFICIARIOS

El Programa de Promocion de la
Autonomia Personal para personas con Dafio
Cerebral y familiares trabaja basicamente con:

- Personas con Dafo Cerebral que pre-
senten secuelas a nivel fisico, cognitivo,
emocional, comportamental y funcional
que con dificultades para alcanzar la auto-
nomia personal y que necesitan apoyo so-
cial para poder mantenerse en su entorno
familiar y comunitario.
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PROYECTOS INCLUIDOS DENTRO
DEL AREA DE AUTONOMIA
PERSONAL

L. Atencion integral a menores con Daio
Cerebral

II. Entrenamiento en actividades de la
vida diaria basica e instrumental

III. Emocional y conductual

IV. Lenguaje y comunicacion

V. Estimulacion fisico-motriz

VI. Estimulacién cognitiva

VIIL. Ocupacional y de inclusién social

VIII. Actividades culturales y artisticas

IX. Actividades fisico — deportivas

X. Actividades de ocio y tiempo libre

XI. Voluntariado en el area de autonomia
personal

2. INTERVENCION COMUNITARIA

Las dos causas principales de Dano
Cerebral Adquirido son los ictus y los trau-
matismos craneoencefalicos. El caracter su-
bito del Dafio Cerebral provoca que, repen-
tinamente, se trunquen proyectos de vida
a nivel personal y familiar. Sin embargo,
gran parte de los dafos cerebrales podrian
evitarse teniendo en cuenta sus factores de
riesgo y tomando medidas preventivas.

Se estima que el 70% de los traumatis-
mos craneoencefalicos que provocan Daifio
Cerebral se dan a consecuencia de acciden-
tes de trafico. En nuestro pais gran parte de
estos accidentes estan relacionadas con el
exceso de velocidad y la conduccién bajo
los efectos del alcohol o las drogas.

Para evitar los accidentes de trafico resul-
ta de vital importancia seguir las normas de
prevencion vial: usar el cinturén de seguri-
dad, conducir dentro de los limites de la via,
cumplir las normas de circulacion, usar el
casco en los vehiculos de dos ruedas y jamas
conducir bajo los efectos de estupefacientes
son acciones que reduciran en gran medida
los riesgos de un accidente de trafico y, en
consecuencia, del Dano Cerebral (FEDACE).

Diversos expertos consideran que el
Dano Cerebral estd constituyendo en la
actualidad lo que algunos autores llaman
la “epidemia silenciosa” y existen teo-
rias confirman que el conocimiento de las

consecuencias puede ser un elemento de
prevencion de estas.

En conclusidn, dada la situacion expuesta
caracterizada por un desconocimiento genera-
lizado de lo que es el Dario Cerebral, de las con-
secuencias que supone y dada la escasez y alto
coste de recursos especificos y la dispersion
de las personas con Dafo Cerebral, desde el
area de intervencion comunitaria se pretende
exponer a la sociedad las consecuencias del
Datio Cerebral y, a la vez, sacar a la luz las ne-
cesidades del colectivo favoreciendo la toma
de conciencia de una problematica existente
y que va en aumento y posibilitando, de esta
forma, los posibles efectos preventivos.

BENEFICIARIOS

El Programa de intervencion Comunitaria
se dirige a:

Acciones de prevencion

¢ Poblacion susceptible de tener Dafio
Cerebral como consecuencia de su estilo
vida(personas que no cuidan su salud,
conducen de forma temeraria).

Acciones de sensibilizacion
¢ Poblacion susceptible de convivir o man-

tener relaciones sociales con personas
con Dano Cerebral.
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PROYECTOS INCLUIDOS DENTRO
DEL AREA DE INTERVENCION
COMUNITARIA

I. Prevencion

II. Sensibilizacion
III. Formacion

IV. Investigacion
V. Voluntariado

3. ATENCION A FAMILIAS DE PERSONAS CON DANO CEREBRAL

El 4rea de atencidén a familias es funda-
mental, ya que el Dafo Cerebral irrumpe en
la vida de las personas de manera inespe-
rada y brusca, cambiando toda la realidad
de la persona con Dafno Cerebral y de su
familia. Por tanto, todos los integrantes del
nucleo familiar se enfrentan a algo desco-
nocido, haciendo imprescindible el trabajo
que desde el Movimiento Asociativo se rea-
liza para informar, apoyar y asesorar a cada
miembro del grupo familiar de acuerdo con
sus roles y responsabilidades.

Se busca dotarles de recursos y herra-
mientas basicas que les permitan afrontar su
nueva situacion y que puedan ellos formar
parte del proceso de rehabilitacion de la per-
sona con Dano Cerebral.

Para conseguir este objetivo es indispen-
sable que todos reciban toda la informacion
y orientacion de acuerdo sus capacidades,
su tratamiento, los recursos disponibles, a
la vez que se les brinda apoyo para enfren-
tarse a la nueva realidad que les tocara vivir
a todos los miembros de la familia.

Estas acciones contribuiran a asumir los
hechos de forma mads serena y a sopesar las
diversas alternativas que tienen y planificar
estrategias para adaptarse a una nueva y
compleja dinamica familiar.
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OBJETIVOS DEL AREA DE
ATENCION A FAMILIAS

¢ Dotar a los familiares de personas con
Dario Cerebral de la informacion y ase-
soramiento necesarios para aumentar la
comprension de lo que estan viviendo,
potenciando los recursos y disminuyen-
do la vulnerabilidad de modo que pue-
dan asumir sus nuevos roles y apoyar a
su familiar con Dafo Cerebral en el pro-
ceso de rehabilitacion e inclusion social
(Acogida y visitas a hospitales).
¢ Conocer las demandas y necesidades
que tienen las familias de las personas
con Dano Cerebral para poder ayudar-
les a construir los itinerarios de inter-
vencién que mas se ajusten a sus nue-
vas realidades (Entrevistas y sesiones
informativas).
Ayudar al ntcleo familiar a superar las
situaciones de ansiedad y estrés, dotan-
doles de conocimientos y habilidades
que les permitan afrontar en mejores
condiciones los cambios producidos
por el Dano Cerebral (Itinerarios y
seguimiento).
Ofrecer informacion y asesoramien-
to a personas y familiares sobre Dafio
Cerebral, fases, alta hospitalaria, secue-
las, tratamientos, recursos existentes, ser-
vicios y prestaciones sociales a las que
pueden acogerse (Sesiones informativas
y grupos de apoyo).
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BENEFICIARIOS

* Familiares de personas con Danfo
Cerebral con necesidades de infor-
macion, asesoramiento especializado,
apoyo psicologico.

* Profesionales sociosanitarios que
atienden a familias de personas con
Daro Cerebral en contextos sanitarios
y sociales.

PROYECTOS INCLUIDOS DENTRO
DEL AREA DE ATENCION A
FAMILIAS.

I. Informacion a familias

II. Formacion

III. Intervencion psicosocial

IV. Respiro familiar — ayuda a domicilio
V. Actividades de ocio y tiempo libre

4.GESTION DE RECURSOS ESPECIALIZADOS

La escasez de recursos especificos para
atender las necesidades de las personas con
Dano Cerebral Adquirido ha provocado que
la mayor parte de las asociaciones que for-
man FEDACE pongan en marcha sus pro-
pios centros de atencion. Algunos de ellos
llevan funcionando varios afios y son refe-
rencia de calidad y Buenas Précticas.

A través del programa de centros de
atencion, FEDACE promueve la homolo-
gacion de los servicios de estos centros y la
btsqueda de recursos para el acondiciona-
miento, las obras de adecuacion y el mante-
nimiento de este tipo de centros.

OBJETIVOS

e Favorecer la consolidacién de instala-
ciones adecuadas para la prestacion del
servicio a usuarios y familiares.

e Cubrir unas necesidades no satisfechas
por el sistema sociosanitario para el co-
lectivo al que representa la asociacion.

BENEFICIARIOS

Las personas que principalmente se be-
nefician de esta area son aquellas que nece-
sitan una modalidad de intervencion especi-
fica(centro de dia, residencia, piso tutelado,
etc...) para la mejora de su calidad de vida
tras el Dano Cerebral.
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PROYECTOS INCLUIDOS DENTRO
DEL AREA DE GESTION DE
RECURSOS ESPECIALIZADOS

I. Centro de dia
II. Unidad residencial
III. Piso tutelado






CAPITULO 4. BUENAS PRACTICAS EN LAS AREAS DE
INTERVENCION DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO DANO CEREBRAL
FEDACE

4.1. CRITERIOS A TENER EN CUENTA PARA EL DISENO DE
BUENAS PRACTICAS EN PROYECTOS DE AUTONOMIA
PERSONAL
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1. PROYECTO DE ATENCION INTEGRAL A MENORES CON DANO CEREBRAL

DESCRIPCION

El proyecto de atencion integral a meno-
res con Darfio Cerebral tiene por objeto;

* Promover la inclusion social de los me-
nores con Dafo Cerebral a través inter-
venciones especializadas e individuali-
zadas que mejoren su calidad de vida.

Estimular las capacidades cognitivas de
los menores con Dafo Cerebral a través
de actividades de memoria, atencion,
percepcion y desarrollo de funciones eje-
cutivas que sean adecuadas a cada caso.
Desarrollar actividades fisicas y de reha-
bilitacién que mejoren la autoestima del
menor, su autonomia personal y, en conse-
cuencia, disminuyan las situaciones de ex-
clusion social a que los menores se enfren-
tan como consecuencia del Dafo Cerebral.

BENEFICIARIOS

El proyecto se dirige a familias y meno-
res de 18 afios que a consecuencia de un
impacto subito en sus estructuras cerebra-
les tiene Dafio Cerebral con diagnostico de
(traumatismos craneoencefalicos, enferme-
dades cerebrovasculares, tumores, epilep-
sia, infecciones, anoxia cerebral, intoxica-
ciones, apnea...) y presentan alteraciones
en su funcionamiento motor, cognitivo,
lenguaje y necesidades de apoyo para la
inclusion social tras el Dafio Cerebral

ASPECTOS A TENER EN CUENTA PARA
EL DISENO DE BUENAS PRACTICAS
DENTRO DEL PROYECTO DE
ATENCION INTEGRAL CON MENORES
CON DANO CEREBRAL

I. El equipo de trabajo debe ser trans-
disciplinar y especializado en Daiio
Cerebral, con capacidad para dar res-
puesta a todas las necesidades fisicas,
comunicacién, cognitivas y emociona-
les del menor y su familia y ha de estar
compuesto por un equipo de atencion
integral que de soporte al menor y su
familia(Trabajador social, neuropsico-
logo, terapeuta ocupacional, logopeda y
fisioterapeuta).

II. Establecer protocolos de atencion que
regulen la acogida y cierre de la inter-
vencion con el menor y su familia invo-
lucrando a todo el equipo del proyecto.

III. Los objetivos de la intervencion con
los menores y sus familias han de estar
alineados y coordinados con los cole-
gios, institutos y recursos sanitarios y
o de servicios sociales externos que in-
tervengan habitualmente con el menor
y su familia.

IV. Establecer un plan de trabajo con revi-
siones semestrales de caracter interdis-
ciplinar consensuado y conocido por la
familia en el que expongan los objetivos
de tratamiento y la metodologia que se
utilizara para conseguirlo en un formato
comprensible para las familias.

V. Establecer una dinamica de interven-
cion donde se incluya a las familias para
que refuercen en casa los objetivos tra-
bajados en sesion.

VI. Contar con salas para cada uno de los
profesionales, con material necesario
para poder trabajar los aspectos que
sean necesarios en cada caso de manera
individual o en grupo.
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VII. Emplear materiales y espacios que
sean amables y accesibles para menores
con alteraciones fisicas, cognitivas, comu-
nicativas acordes con la edad.

VIII. Favorecer que las instalaciones don-
de se realice el proyecto de menores es-
tén diferenciadas en tiempo y espacio
de las actividades con adultos.

IX. Ofertar un proyecto de informacién
diferenciado para familias de menores

con Dano Cerebral con temas especia-
lizados de interés general y con apoyo
psicologico individualizado.

X. Implementar un proyecto de ocio te-
rapéutico con la finalidad de crear un
grupo de referencia y que fomente la
inclusion social de los menores y sus
familias.

2. PROYECTO DE ENTRENAMIENTO EN ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA

DESCRIPCION

El objetivo principal de este proyecto es
lograr el nivel maximo de independencia
y autonomia funcional mediante activida-
des disefiadas y desarrolladas para que el
usuario participe de forma activa en la re-
adaptacion a su vida cotidiana.

El proyecto incide en las Actividades de
la Vida Diaria Actividades de la Vida Diaria
(AVD) basicas (movilidad y locomocion,
vestido, alimentacion e higiene personal),
reeducando su practica y proporcionando
los productos de apoyo necesarios para el
desempeno de estos. Este programa es de-
sarrollado por el terapeuta ocupacional con
apoyo del resto del equipo multidisciplinar.

Las sesiones se realizan de manera tanto
individual como grupal en el propio centro
y en recursos comunitarios. También se rea-
lizan sesiones en domicilio con el objetivo de
generalizar el aprendizaje en el entorno de
la persona usuaria contemplando las dificul-
tades fisico-cognitivas del usuario e imple-
mentando las soluciones aportadas por otros
profesionales de forma multidisciplinar.

Las sesiones son mayoritariamente de
caracter individual en el caso de las activi-
dades basicas de la vida diaria y grupales
para las habilidades instrumentales, ya que
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las primeras tienen en su ejecucion poste-
rior un desarrollo esencialmente individual
como es el caso del vestido o el aseo per-
sonal, mientras que las ultimas pueden ser
compartidas, como es el caso del ocio o las
tareas domésticas, que tienen en la ejecucion
grupal una serie de beneficios implicitos.

En cuanto a las sesiones individuales, el
tratamiento se orienta inicialmente a rehabi-
litar las funciones de la persona usuaria del
servicio y en una segunda fase, se ensefan es-
trategias compensatorias o se pautan produc-
tos de apoyo con el objetivo de que la persona
sea capaz de realizar sus actividades del dia a
dia con la mayor autonomia posible.

BENEFICIARIOS

Personas con Dano Cerebral con dificul-
tades en la realizaciéon de actividades basi-
cas e instrumentales de la vida diaria como
consecuencia del Dafio Cerebral.

ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DESARROLLO DE BUENAS
PRACTICAS DENTRO DEL PROGRAMA
DE ENTRENAMIENTO EN AVD
BASICAS E INSTRUMENTALES

L. La persona que coordine el programa
debe ser terapeuta ocupacional y es im-
portante que disponga de conocimientos
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en neurorehabilitacion (Bobath, perfetti,
affolter) siendo recomendable el apoyo de
un equipo multidisciplinar (fisioterapia,
logopedia, neuropsicologia, trabajo social)
que apoye la intervencion y la refuerce en
otras areas.

II. Disefiar planes de trabajo de caracter
individualizado, revisable cada tres,
seis y doce meses, consensuado con el
usuario y su familia en el que se expon-
gan los objetivos del tratamiento y la
metodologia para conseguirlo en la aso-
ciaciéon y domicilio.

III. Establecer una ratio de usuarios que
permita el abordaje en Centro y entor-
no natural.

IV. La intervencién con los usuarios del
proyecto sera integral teniendo siempre
en cuenta todas las dimensiones de la
persona.

V. Trabajar en contexto real y de forma
ecologica (haciendo intervencion en do-
micilios, barrio, etc).

VI. Establecer una red de apoyos en el en-
torno de la persona usuaria en caso de
necesitarlo, por ejemplo en comercios,
para facilitar el desempefio de la persona
en el entorno.

26

VII. Realizar una evaluacion a nivel neu-
rologico, de AbVDs y de AiVDs con he-
rramientas estandarizadas (Evaluacion
de roles e intereses, aspectos volitivos,
MOHO, Barthel, FIM, FAM...).

VIIIL. Poder contar con un experto exter-
no cuando sea necesario en ortopedia,
adaptacion de vehiculos, hogar que dé
soporte al programa.

IX. Trabajar las AVDs Basicas en un entor-
no lo mas similar posible al entorno real
del domicilio del beneficiario del pro-
yecto y, tras haberlo trabajado en sesion
en el centro, extrapolar el aprendizaje al
domicilio del usuario.

X. Los materiales han de estar adaptados a
las necesidades, edad de los usuarios y
su capacidad econdémica y que puedan
ser adquiridos por el usuario en su en-
torno natural.

XI. Contar con materiales para disefiar
y elaborar productos de apoyo (ter-
moplasticos, cubeta de agua caliente,
tijeras, carboncillos, papel de calco,
goma Eva, fieltros, neoprenos, engro-
sadores, maquina de coser, imanes,
botones imantados, velcros, vento-
sas, alambre, tejidos de diferentes
caracteristicas...).
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3. PROYECTO EMOCIONAL Y CONDUCTUAL

DESCRIPCION

Este proyecto tiene como finalidad esen-
cial la intervencion en aquellas alteraciones
emocionales y conductuales derivadas del
Dafio Cerebral. Esta intervencion preten-
de una normalizacién de la persona en los
diferentes entornos de convivencia y en las
distintas situaciones de la vida diaria.

Se pretende la autorregulacion y el con-
trol de la conducta, ademas de una mejora
en el manejo de situaciones problematicas
de la vida cotidiana. Es imprescindible do-
tar al usuario de estrategias que le permi-
tan sustituir las conductas desadaptativas
por otras que le encaminen a lograr la
autorregulacion.

Las sesiones seran mayoritariamente
de cardcter individual debido a la enorme
complejidad que entrafan los problemas
emocionales y conductuales, asi como por
el contenido eminentemente personal de las
mismas.

En ocasiones, resulta beneficioso el em-
pleo de sesiones grupales, como en el caso
de los problemas de conciencia de déficit,
en los que la aportacion de otros usuarios
y el grado de empatia desarrollado entre
los mismos puede ser de gran ayuda para
el terapeuta.

Por tltimo, no debemos olvidar en el de-
sarrollo de este tipo de proyecto la estrecha
relaciéon que existe en usuarios con Dafo
Cerebral entre sus secuelas cognitivas y sus
consecuencias emocionales, de manera que
los proyectos que atienden estos aspectos
han de estar siempre entrelazados de forma
coherente, contemplando la importancia de
los distintos nticleos de convivencia y ha-
ciéndolos participar de forma activa.
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BENEFICIARIOS

Personas con alteraciones de conducta y
emocionales derivadas del Dafio Cerebral.

ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DESARROLLO DE BUENAS
PRACTICAS DENTRO DEL PROYECTO
COGNITIVO Y CONDUCTUAL

L. El equipo de atencion a las personas con
Dano Cerebral debe estar formado por
un/a profesional de Neuropsicologia
y/o Psicologia clinica estableciéndose
una coordinacion directa con el resto
del equipo para el establecimiento de
planteamientos terapéuticos similares.

II. Debemos profundizar en la historia de
la persona, a través de técnicas clinicas
que nos permitan registrar aquellos da-
tos que la persona con Daiio Cerebral
considera mas relevantes de su vida
(momentos, personas, dificultades, apo-
yos...) para configurarnos un esquema
de su estructura psicologica y poder ba-
sar la terapia en ella.

III. Las pautas proporcionadas a la per-
sona con Dafio Cerebral y su familia,
deben ser congruentes y adaptadas a su
entorno, a sus caracteristicas, relaciones,
capacidades, posibilidades... para que
se puedan materializar en la realidad y
acercarnos a los objetivos propuestos.

IV. Debemos considerar la importancia
de la iniciativa y deseo de la persona
con Daiio Cerebral para acudir a tera-
pia, y no solamente de lo que su familia
o entorno considere que necesita. De lo
contrario, serd muy improbable que con-
sigamos los objetivos propuestos.

V. La terapia es un proceso activo para la
persona con Dano Cerebral. Nunca debe-
mos considerarlo como un proceso pasi-
Vo, sino que va a requerir de intencion,
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actitud, y deseo de conseguir los objeti-
vos propuestos.

VI. Debemos adaptar las técnicas y pro-
cedimientos a la persona y sus necesi-
dades, combinandolas, adaptandolas,
reinterpretandolas...

VII. La metodologia que usemos tendra
como principal objetivo la generaliza-
cion de lo aprendido y entrenado en
sesion.

VIIL Debemos plantear de forma conjun-
ta con la persona con Dafio Cerebral los
objetivos a cumplir: concretos, medibles
y realistas.

IX. Utilizar material de evaluacion adapta-
do alas caracteristicas y capacidades del
usuario: a nivel visual, auditivo, com-
prensivo, praxico...

X. Elegir aquellos test que nos puedan
aportar informacion 1util, y no todos por
defecto.

4. PROYECTO DE LENGUAJE Y COMUNICACION

DESCRIPCION

Este proyecto pretende potenciar la par-
ticipacion de la persona usuaria en diferen-
tes ambitos sociales, reduciendo al maximo
las dificultades comunicativas originadas
por el Dafio Cerebral.

La intervencion se dirige principalmente
a las areas de la voz, el habla y el lenguaje
y/o la deglucion, tratando de paliar en la
medida de lo posible aquellos elementos
que interfieren negativamente en la ca-
pacidad de comunicarse. Pudiendo verse
comprometida tanto la via expresiva como
la comprensiva.

En ocasiones, el tratamiento de las difi-
cultades comunicativas requiere de la im-
plementacion de diferentes sistemas alter-
nativos y/o aumentativos de comunicacion
(SAAC) en funcion de las necesidades espe-
cificas de cada persona. Estos sistemas per-
miten a la persona usuaria expresar aquellas
necesidades u opiniones mediante el medio
(imagenes reales, pictogramas, lectoescritu-
ra) que sea mas idoneo para dicha persona.

Las sesiones planificadas para este pro-
grama han de ser individuales en un inicio,
para ofrecer una intervencion especifica
centrada en las necesidades de la persona.
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No obstante, las sesiones grupales también
seran de relevante importancia para poder
poner en practica lo trabajado y establecido
en la sesidn individual. Alcanzar un nivel
adecuado de comunicacién permite a la per-
sona usuaria lograr un rango de competen-
cia comunicativa dptimo para la relacion con
su entorno.

BENEFICIARIOS

Personas con Dano Cerebral con altera-
ciones en la comunicacion verbal o escrita
y/o en la deglucion.

ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DESARROLLO DE BUENAS
PRACTICAS DENTRO DEL PROYECTO

DE LENGUAJE Y COMUNICACION

L. El profesional que interviene directamen-
te sobre las dificultades comunicativas es
el logopeda, que debe estar especializa-
do en intervencion neurologica para po-
der ofrecer un tratamiento especifico y
de calidad.

II. Establecer mecanismos de coordina-
cion entre el area de neuropsicologia,
fisioterapia, terapia ocupacional y la
de logopedia sera primordial para po-
der determinar qué tipo de interven-
cion es mas eficaz cuando coexisten
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alteraciones cognitivas, conductuales
y/o fisicas que interfieren en el proyecto
de comunicacion.

III. Involucrar a la familia y el equipo de
la asociacion para que establezcan las
mismas pautas de comunicacién para
dirigirse hacia dicha persona y asi fo-
mentar la comunicacion de la misma.

IV. Realizar sesiones de logopedia en con-
textos ecologicos (supermercados, cen-
tros de salud, restaurantes...), en los que
la persona pueda afianzar las estrategias
y conceptos trabajados con anterioridad
y la intervencion y plantear situaciones
de la vida real donde la persona pueda
poner en practica lo trabajado en la te-
rapia individual y colectiva.

V. Ofrecer un espacio de comunicacion
confortable, es decir, el logopeda debe
crear el espacio adecuado para que la
persona con afasia o disartria pueda ex-
presar lo que necesite y cuando lo nece-
site, sin importar las limitaciones comu-
nicativas que presente. La sala debera
estar acondicionada climatologica, acts-
tica y luminicamente, para poder ofrecer
una atencion adecuada y confortable.

VI. Utilizar los materiales necesarios para
favorecer las mejoras comunicativas que
se hayan planteado junto con la persona
y que se adapten lo maximo posible a
los intereses y necesidades del usuario
del proyecto y a su edad cronolodgica e

Intentaremos que la oferta de material
sea variada siempre teniendo en cuenta
los objetivos que se han planteado.

VIIL. Adaptar el material atendiendo a las
alteraciones sensoriales que pueda pre-
sentar la persona: adecuacion del tamafio
de las actividades, aumentar el volumen
si la persona presenta una disminuciéon
auditiva...).

VIII. Adaptar los materiales para que las
personas con alteracién psicomotriz
puedan realizar la intervencion de la
forma mas comoda posible: uso de atril
para actividades de lectura, uso de anti-
deslizantes para las personas con paresia
de MMSS, utilizar teclados adaptados...

IX. Favorecer una adecuada higiene de los
materiales, siendo estos limpiados y/o
desinfectados de una manera periddica
o desechados si asi se cree conveniente.

X. Realizar sesiones informativas y forma-
tivas con el circulo social y familiar de la
persona con dificultades comunicativas,
para que conozcan los materiales que fa-
vorecen la comunicacion de su familiar.

XI. Evaluar y trabajar aquellos aspectos que
tengan que ver con la deglucion segura,
ayudando a la familia y a la persona con
Dano Cerebral, a entender la importancia
que tiene seguir las pautas relacionadas
con la deglucidn, ya que puede llegar a
haber un compromiso vital.

5. PROYECTO DE ESTIMULACION FiSICO-MOTRIZ

DESCRIPCION

Este proyecto tiene como objetivo prin-
cipal el mantenimiento de las capacidades
motoras, asi como la prevencion de posi-
bles complicaciones debidas al deterioro
fisico del usuario.
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BENEFICIARIOS

Personas con alteraciones en la movili-
dad y/o sensibilidad como consecuencia del
Dano Cerebral
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ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DESARROLLO DE BUENAS
PRACTICAS DENTRO DEL PROYECTO
DE ESTIMULACION FISICO-MOTRIZ

L. Resulta esencial el empleo de técnicas
de trabajo eminentemente neurologicas
como son el método Bobath o el método
Perfetti, utilizando metodologia de ca-
racter traumatoldgico so6lo en los casos
en que se produzcan lesiones posteriores
al Dafo Cerebral que requieran de esta
atencion.

II. Las sesiones de trabajo disefiadas para
este proyecto han de ser exclusivamente
individuales, ya que se deben adaptar
de manera rigurosa a la lesion del usua-
rio, y lo habitual es que asistamos, como
en el caso de las hemiplejias, a patrones
de marcha derivados que han de ser tra-
tados de forma distinta en cada usuario.

III. La realizacién de estos estudios debe
trascender a los profesionales de las
demas disciplinas, que deben conocer
el proyecto para aplicarlo en sus sesio-
nes de trabajo, poniendo en practica las
pautas posturales necesarias para el bien-
estar del usuario

IV. Favorecer la autonomia de las personas
participantes mediante entrenamiento
previo (coger el autobus, entrenar el ves-
tido, ensenar a llegar al usuario desde su
casa) o a través de ayudas externas (vo-
luntarios o profesionales).Tener como ob-
jetivo final mejorar algunas capacidades
de las personas (mejora de la resistencia
ala actividad fisica, el equilibrio, la coor-
dinacion, la velocidad de reaccion...).

V. Promover la realizacion de actividad fi-
sica fuera del grupo o taller y el interés
por la actividad fisica.

6. PROYECTO DE ESTIMULACION COGNITIVA

DESCRIPCION

Este proyecto tiene como finalidad la in-
tervencion sobre los trastornos cognitivos
mediante la compensacion de funciones
alteradas y la optimizacion de funciones
preservadas.

El proyecto ha de disefarse orientado
hacia la capacidad y no hacia los déficits,
contemplando todas las funciones cogniti-
vas superiores: atencion, memoria, funcio-
namiento ejecutivo y lenguaje.

La intervencién debe basarse en una eva-
luacién exhaustiva del usuario, que tenga
en cuenta todos los aspectos sociocultura-
les de la persona previos al Dafio Cerebral.
Esto permitira la puesta en marcha de un
proyecto individualizado que se ajuste de
forma adecuada a las necesidades reales
del mismo.
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El proyecto disefiado por el neuropsi-
c0logo debe contemplar el desarrollo de
sesiones individuales y grupales, aunque
estas ultimas no deben contar con un nu-
mero excesivo de participantes.

La gran implicacion de los problemas
cognitivos en la realizacion de actividades
cotidianas hace que los proyectos deban
ser cumplidos de manera rigurosa por to-
dos los profesionales del centro, asi como
por el entorno mas cercano del usuario.
Probablemente se trate del proyecto que ha
de ser desarrollado de forma mas exhaus-
tiva en el marco de una perspectiva mul-
tidisciplinar, ya que los déficits neuropsi-
cologicos afectan de forma significativa a
todos los nuevos aprendizajes del usuario
con Dafio Cerebral.

Los talleres de estimulacion cognitiva
han de ser disefiados de forma minuciosa
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y basados en una evaluacién que aporte
informacion real de la potencialidad del
usuario, hecho que evitara situar las expec-
tativas de la intervencion en cotas que gene-
ren a posteriori elevados niveles de frustra-
cion en todas las dreas.

BENEFICIARIOS

Personas con Dafio Cerebral con alte-
raciones cognitivas como consecuencia del
Dano Cerebral.

ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DISENO DE BUENAS
PRACTICAS DENTRO DEL PROYECTO
DE ESTIMULACION COGNITIVA

. Los responsables del equipo, o al me-
nos los coordinadores de este, deberan
ser profesionales especializados en la
evaluacion, interpretacion y disefio de
proyectos de capacidades cognitivas, es
decir, los neuropsicdlogos con apoyo del
equipo interdisciplinar en el que todas
las partes aporten ideas y recursos.

II. Basar las sesiones de estimulacion cog-

nitiva en el trabajo sobre todas las capa-

cidades cognitivas superiores, y no solo
las que estan alteradas.

III. Utilizar materiales que se adectien a las
capacidades de la persona, edad crono-
loégica y no presentarle tareas por debajo
de su capacidad de desempefio ni tam-
poco por encima, utilizando contenidos
relacionados con los intereses de la per-
sona, en la medida de lo posible.

IV. Desarrollar las sesiones de estimu-
lacion desde una perspectiva dinami-
ca, colaboradora e interactiva entre
usuario-terapeuta.

V. Fomentar actividades en grupo, colabo-
rativas y socializar con otros colectivos
y personas.

VL. Tener presente el reconocimiento de
la persona como fuente de motivacion,
favoreciendo la constancia y la consoli-
dacion de lo aprendido.

VII Favorecer a través de las actividades
elegidas, la autoestima y autoconcepto
de la persona con Dafio Cerebral.

VIIL Plantear de forma conjunta con la per-
sona con Daiio Cerebral los objetivos a
cumplir: concretos, medibles y realistas
dentro de los proyectos de estimulacion
cognitiva.

IX. Realizar sesiones informativas y forma-
tivas con el circulo social y familiar de
la persona con dificultades cognitivas
para establecer estrategias de apoyo e
interaccion en el plano cognitivo.

7. PROYECTO OCUPACIONAL Y DE INCLUSION SOCIAL

DESCRIPCION

El proyecto ocupacional y de inclusion
social pretende dar respuesta a la necesi-
dad de personas con Dafio Cerebral que
poseen cierto grado de autonomia pero que
necesitan seguir mejorando para una mejor
inclusion en la sociedad.

El objetivo principal de la atencién ocu-
pacional es el de proporcionar una activi-
dad de caracter prelaboral o laboral que
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normalice la jornada diaria del usuario. Los
objetivos deben planificarse teniendo en
cuenta los conocimientos previos del usua-
rio, asi como las habilidades cognitivas y
manipulativas preservadas.

Esta tarea debe resultar motivante para
lograr un refuerzo en la autoestima de la
persona y una percepcion por parte de la
misma de actividad productiva. Ademas, la
inclusion de este tipo de ocupacion genera
la sensacion de responsabilidad hacia un
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objetivo. La creacion de rutinas es esencial
para la regulacion de la vida diaria de per-
sonas con y sin discapacidad.

BENEFICIARIOS

Dirigido a aquellas personas con Dafio
Cerebral con una afectacion leve o modera-
da que habiendo pasado la fase de rehabili-
tacion buscan ocupar su tiempo realizando
actividades para su reeducacion e inclusion
en la sociedad.

ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DESARROLLO DE BUENAS
PRACTICAS DENTRO DEL PROYECTO
OCUPACIONAL Y DE INCLUSION
SOCIAL

L. Es importante que el equipo transdis-
ciplinar este compuesto por Trabajador
Social, Terapeuta Ocupacional, Educador
Social ,Neuropsicélogo y Monitor.

II. El equipo debera tener reuniones sema-
nales para poder coordinarse y hacer se-
guimiento de los objetivos propuestos

para cada usuario. Ademads, debera coor-
dinarse con los profesionales externos a
los que acudan los usuarios.

III. El equipo debera reunirse con las fa-
milias para coordinar objetivos, hacer
seguimiento, orientar y apoyar, minimo
dos veces al afio.

IV. Tener apoyo de voluntarios para poder
realizar talleres.

V. Tener protocolo de acogida: entrevista
psicosocial para determinar el recurso
idoneo.

VI. Realizar una evaluacion integral desde
cada area para determinar objetivos y
talleres.

VII. La intervencion se realizara mediante
talleres grupales, segun los objetivos e
intereses de los usuarios involucrando
a las familias.

VIIIL. El planteamiento de objetivos se rea-
lizara con la participacion activa de los
usuarios/as.

IX. Fomentar actividades en entorno real
del usuario para hacer un correcto entre-
namiento de las habilidades.

8. PROYECTO DE ACTIVIDADES CULTURALES Y ARTISTICAS

DESCRIPCION

Desde este programa se centra en la pro-
mocion de la autonomia personal y la cali-
dad de vida a través de la participacion en
entornos comunitarios relacionados con el
arte y la cultura dotando de apoyos y agen-
tes facilitadores que les permitan una inte-
raccion directa con el entorno que les rodean
y en igualdad de oportunidades.

Este programa complementa la rehabi-
litacién ya que las habilidades y el entre-
namiento de las capacidades conservadas
en sesion se aplicaran en entornos natu-
rales relacionados con el arte y la cultura
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favoreciendo asi los procesos de inclusion
y socializacion.

El disefio de este proyecto debe respon-
der a la necesidad del usuario de acceder a
un ambito tan relevante como es la cultura
en la vida de una persona, sin que su disca-
pacidad resulte un obstaculo para lograrlo.

La intervencion ha de estar basada en el
acervo cultural de la persona previo a la le-
sion. Esto permitira orientar el programa ha-
cia la adquisicion de nuevos conocimientos,
teniendo siempre en cuenta las tendencias
personales en esta area.
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El disefio de este proyecto debe respon-
der a la necesidad del usuario de acceder a
un ambito tan relevante como es la cultura
en la vida de una persona, sin que su disca-
pacidad resulte un obstaculo para lograrlo.

BENEFICIARIOS

Este programa esta dirigido a menores y
adultos con Dano Cerebral que se encuen-
tren en fase de estabilizacion de las secue-
las(mantenimiento y entrenamiento de las
capacidades conservadas).

ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DESARROLLO DE BUENAS
PRACTICAS DENTRO DEL PROYECTO

DE ACTIVIDADES CULTURALES Y

ARTISTICAS

. Fomentar el desarrollo personal y la
toma de decisiones a través del pro-
grama de actividades culturales y
artisticas.

II. Generar conocimiento de entornos cul-
turales y artisticos dentro y fuera de la
comunidad a través del programa.

III. Establecer intercambio y contacto con

colectivos y personas vinculadas con

entornos artisticos y culturales.

IV. Favorecer el desarrollo de la autoesti-
ma y seguridad en uno mismo median-
te el arte.

V. El proyecto de actividades culturales y
artisticas implicar un modelo no asis-
tencialista, sino centrado en la perso-
na (la persona es la protagonista y la
familia forma parte de su proyecto de
vida). teniendo en cuenta las caracteris-
ticas personales de cada persona y fo-
mentando su participacion en igualdad
de condiciones, tanto si necesita apoyo
como si no.

VI. El proyecto de actividades culturales
y artisticas debe fomentar la inclusion
social: acceso a bienes culturales y socia-
les ofertados por la propia comunidad.

VIL Tener presente el reconocimiento de
la persona como fuente de motivacion
dentro del proyecto de actividades cul-
turales y artisticas favoreciendo la cons-
tancia y la consolidacion de lo aprendi-
do, sobre todo si han intervenido en la
creacion y desarrollo de una actividad
artistica o cultural.

VIIL. Refuerzo de la red de apoyo
orientada a la autonomia, no a la
codependencia.

IX. Fomentar la autodeterminacion y la
autonomia de personas con altos gra-
dos de dependencia a través de apoyos
especificos.

9. PROYECTO DE ACTIVIDADES FiSICO-DEPORTIVAS

DESCRIPCION

Este programa se centra en la promo-
cion de la autonomia personal, la calidad
de vida, la mejora de la salud y la parti-
cipacion en el entorno sociocomunitario a
través de actividades fisico-deportivas do-
tando de apoyos y agentes facilitadores que
les permitan acceso a una oferta deportiva
en igualdad de oportunidades.
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BENEFICIARIOS

Menores pertenecientes a programas
de Dano Cerebral Infantil de las entidades
y personas adultas de 18 afios en adelante
en la fase de estabilizacion de las secuelas
(mantenimiento y entrenamiento de las ca-
pacidades conservadas).
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ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DESARROLLO DE
BUENAS PRACTICAS DENTRO DEL
PROYECTO DE ACTIVIDADES FiSICO
-DEPORTIVAS.

I. Potenciar desde el Movimiento
Asociativo las actividades fisico - depor-
tivas, entendidas como toda actividad fi-
sica relacionada con la practica deportiva
y cuyo objetivo es la mejora de la salud y
de la calidad de vida de las personas con
Dano Cerebral.

II. Potenciar la creaciéon de filiales o sec-
ciones deportivas en dependencia con
las asociaciones, a través de las cuales
se consiga con apoyos que permitan
implementar las actividades con conti-
nuidad y profesionalidad.

III. Fortalecer la figura del referente de-
portivo, que sera la persona responsable

de coordinar y potenciar las actividades
y para ello debera conocer las demandas
de los usuarios y liderar la planifica-
cion de las actividades fisico-deportivas
junto con los demas profesionales de la
asociacion.

IV. Utilizar instalaciones deportivas de
cercania a la residencia de la persona
con Dafo Cerebral.

V. Fomento de la interactuacion con otros
colectivos.

VI. Fomentar la autodeterminacion y la
autonomia de personas con altos gra-
dos de dependencia a través de apoyos
especificos.

VII. Ampliar la oferta deportiva adap-
tada e inclusiva para personas con
Dafio Cerebral dentro del entorno
sociocomunitario.

10. PROYECTO DE ACTIVIDADES DE OCIO Y TIEMPO LIBRE

DESCRIPCION

Este programa desarrolla actividades
cuyo fin esencial es su caracter ludico, pu-
diendo ademas cumplir otros objetivos de
socializacion, pero buscando principalmen-
te la diversion, el bienestar del usuario y
el intercambio de experiencias con otros
colectivos.

Introduciria la parte de coordinaciéon
con agentes ya que si no hay informacion
y sensibilizacion de los agentes generado-
res de ocio nunca habra inclusion, uno de
los principales problemas es que la mayoria
de las actividades que se ofertan no estan
adaptadas para personas con discapacidad,
es un gran problema querer participar, pero
no poder ir.
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BENEFICIARIOS

Personas con Dafio Cerebral que hayan
reducido sus actividades de ocio y tiempo
libre como consecuencia de las lesiones oca-
sionadas tras el Dano Cerebral.

ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DESARROLLO DE BUENAS
PRACTICAS DENTRO DEL PROYECTO DE
ACTIVIDADES DE OCIO Y TIEMPO LIBRE

I. El disefio del proyecto de ocio y tiempo
libre debe contemplar las aficiones del
usuario.

II. El proyecto de ocio y tiempo libre debe
fomentar la participacion de los usua-
rios y su implicacion en la planificacion
de las actividades y en el desarrollo de
las mismas.

III. Estas actividades han de llevarse a
cabo en lugares de ocio normalizados
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(naturales), o bien a través de activida-
des organizadas por la propia entidad
o bien a través de actividades ofertadas
por la propia comunidad, de manera
que el usuario no tienda a discriminar-
se a si mismo y aprenda a desenvolverse
en entornos no protegidos.

IV. Fomento del intercambio de experien-
cia con otros colectivos.

V. Generar sinergias con agentes genera-
dores de ocio para favorecer a la crea-
cion de una oferta de ocio accesible y
en igualdad de oportunidades.

VI. Fomentar actividades en entorno real
para hacer un correcto entrenamiento de
las habilidades.

11. PROYECTO DE VOLUNTARIADO PARA PERSONAS CON DANO

CEREBRAL
DESCRIPCION

El objetivo principal de este proyecto es
incidir en la intervencion individual de las
personas con Dafio Cerebral, mediante el
trabajo con voluntarios.

Voluntarios y profesionales trabajaran
para dotarlos de mas autonomia, fomentar
su independencia y mejorar su calidad de
vida, mediante actividades disenadas y de-
sarrolladas para que el usuario participe de
forma activa, todo ello guiado y supervisado
por el equipo profesional.

Gracias a este programa, las personas con
Dario Cerebral podran disfrutar de activida-
des que no podrian hacer sin el voluntariado
de la asociacién, y los voluntarios a su vez,
sentiran que hacen una labor importante y
que su colaboracion es imprescindible, tanto
para conseguir los objetivos del tratamiento,
como para la realizacion de talleres ocupa-
cionales, ya que proporcionan un soporte de
apoyo fundamental.

A través de este servicio se coopera con
los profesionales del programa de autono-
mia personal para que las personas con
Darfio Cerebral se mantengan activas fisica y
mentalmente en la medida de sus posibilida-
des, ayudandoles a afrontar, desde el carifio,
esta etapa de su vida, asi como evitando el
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aislamiento y promoviendo la socializacion
en un clima de afecto y amabilidad cercana.
Asi mismo, tratan de contribuir a la mejora
de la calidad de vida y a la inclusion social
de estas personas, facilitando el ejercicio de
su derecho al ocio a través de actividades
inclusivas, colaborando en las actividades,
excursiones, etc.

BENEFICIARIOS

Personas que de forma altruista colabo-
ran con las asociaciones de familiares y per-
sonas con Dano Cerebral prestando soporte
en los diferentes talleres de promocion de la
autonomia social y personal.

ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DESARROLLO DE BUENAS
PRACTICAS EN EL PROYECTO DE
VOLUNTARIADO CON PERSONAS
CON DANO CEREBRAL PARA LA
PROMOCION DE LA AUTONOMIA
SOCIAL Y PERSONAL

—

. Disefiar un plan de formacidén, con el
soporte técnico de todo el equipo de la
entidad, previo a la incorporacion de las
personas voluntarias que participan en el
programa de autonomia, a fin de puedan
conocer como se devuelven las personas
con Dafo Cerebral y sepan abordar situa-
ciones de mayor complejidad.
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II. Fomentar la presencia estable y dura-
dera de los voluntarios implicandoles en
las actividades de la asociacion y reunio-
nes de equipo.

II. Implicar al equipo técnico de la asocia-
cion para la capacitacion de las personas
voluntarias en los diferentes ambitos
(apoyo terapia ocupacional, fisioterapia,
talleres prelaborales. etc...).

IV. Designar un profesional como respon-
sable del voluntariado que se ocupe de
formar y satisfacer las necesidades del
voluntariado, asi como favorecera la di-
namizacion de las actividades y fomen-
tara la relacion entre los voluntarios y el
resto del equipo profesional.

V. Estudiar y tener en cuenta las necesida-
des de las personas con Daiio Cerebral y
sus familias en todas las etapas del dise-
fio, ejecucion y evaluacion del programa
de voluntariado con personas con Dafio
Cerebral.

VI. Disenar, planificar y evaluar las ac-
ciones a nivel autondémico de capta-
cion de voluntariado para personas con
cerebral.

VII Diseifiar, planificar y evaluar las ac-
ciones a nivel autonémico de sensibi-
lizacion de voluntariado y de volunta-
riado corporativo con personas con Dafio
Cerebral.

VIII. Colaborar con los referentes de vo-
luntariado de otras entidades en el di-
sefo y elaboracion de acciones de capta-
cion y sensibilizacion de voluntariado,
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dando soporte a las acciones que se rea-
licen de captacion y sensibilizacion del
voluntariado a nivel local.

IX. Implantar otras formas de accion vo-
luntaria (centrada en el voluntariado
proveniente de empresas, universida-
des, centros educativos y otras entida-
des) dentro del programa de promocion
de la autonomia social y personal

X. Establecer un plan. de trabajo consen-
suado con cada uno de los voluntarios
en el que se establezcan las tareas prin-
cipales de apoyo en la entidad y el re-
porte que supone su colaboracion en la
misma.

XI. Es importante que se realicen reuniones
entre los voluntarios y los profesionales
responsables del taller al menos 1 vez al
mes para ver como se van desarrollando
las actividades y si se van consiguien-
do los objetivos planteados al inicio, se
realizara una evaluacion continua.

XII. Este programa ha de estar relaciona-
do o integrado con la actividad esencial
del programa de autonomia, no puede
existir el programa de voluntarios para
personas con Dafio Cerebral desligado
de la rehabilitacion que ofrecen los pro-
fesionales en el centro.

XIII. Es necesario que el equipo técnico de
la entidad se involucre en la formacion
del personal voluntario coordinando y
dando soporte directo en la formacion si
fuera preciso.









EXPERIENCIAS DE BUENAS
PRACTICAS EN EL AREA
DE PROMOCION DE LA
AUTONOMIA PERSONAL
DENTRO DEL MOVIMIENTO
ASOCIATIVO DANO
CEREBRAL FEDACE






1 JORNADAS

DE DEPORTE
INCLUSIVO
“DEPORTE PARA
TODOS/AS"”




| JORNADAS DE DEPORTE INCLUSIVO “DEPORTE PARA TODOS/AS"

DATOS DE LA ENTIDAD

ADACEA JAEN

BENEFICIARIOS:
Calle Esteban Ramirez Martinez 4, 2- B * Persona con Dafo Cerebral
23009 (JAEN) ® Personas con discapacidades de origen
953.25.73.32 / 692. 98.34.09 neuroldgico.
infoadacea@gmail.com ¢ Poblacion sin discapacidad
http:/adacea.org AMBITO DE ACTUACION DE LA BUENA

PRACTICA

Provincia de Jaén.
AREA DE ACTUACION DENTRO DE
LA CARTERA DE SERVICIOS DEL

MOVIMIENTO ASOCIATIVO DANO
CEREBRAL FEDACE

Atencidn a la autonomia de las personas
con Dafio Cerebral

FECHA DE INICIO-FINALIZACION
Lajornada se llevo a cabo el dia 01/ 12/ 2018

A. Objetivo general:

Crear espacios participativos a través de actividades deportivas en las que la poblacion
con y sin discapacidad comparta experiencias y espacios comunes.

B. Objetivos especificos:

* Sensibilizar sobre la necesidad de una oferta de deporte adaptado e inclusivo en Jaén y
la provincia.

* Dar a conocer del deporte adaptado a través de diferentes modalidades deportivas.

* Fomentar la inclusion de los diferentes colectivos pertenecientes al movimiento de la
diversidad funcional jiennense a través de actividades deportivas.

¢ Generar sinergias y alianzas entre diferentes asociaciones de Jaén.



BUENAS PRACTICAS E INNOVACION PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON DANO CEREBRAL Y SUS FAMILIAS

A. Situacién anterior al desarrollo de la actuaciéon

Desde las Asociaciones participantes se detecta la inexistencia de una oferta de deporte
adaptado e inclusivo para aquellos colectivos que presentan algun tipo de discapacidad, ya sea
fisica, psiquica, sensorial o intelectual o colectivos con pluridiscapacidad como es nuestro caso.

Consideramos que es de suma importancia la existencia de agentes sociales vinculados al
deporte para poder contemplar una oferta fisico-deportiva que acoja a todos los colectivos
que residan en nuestra comunidad, sin discriminacién y con garantias de salud y bienestar
para dar origen a la posibilidad de crecimiento y desarrollo integral de cada persona.

Esta falta de oferta provoca el desconocimiento de la existencia de diferentes disciplinas
deportivas y con ello una cierta resistencia a la hora de participar en las mismas. Nacen ba-
rreras por desconocimiento, no voy a poder, yo estoy en condiciones de practicar deporte...

B. Actuaciones realizadas

Las asociaciones participantes se unen para la creacion de un grupo de trabajo conjunto
en el que se traten tematicas comunes que afectan a todo el colectivo de la discapacidad en
Jaén. De ahi aparece la necesidad comtin e imperante de trabajar por el aumento de la oferta
de deporte adaptado e inclusivo de la provincia.

Por ello se decide crear las” I Jornadas de Deporte Inclusivo Deporte Para Todos y
Todas”. Nos pusimos en contacto con diferentes clubes deportivos de Jaén, baloncesto, fut-
bol, golf, padel, rugby, balonmano, yoga... y les propusimos que nos ayudaran a organizar
actividades deportivas adaptadas e inclusivas dentro de sus disciplinas.

Ademas, el Centro deportivo Santagadea Sport La Victoria nos cedid sus instalaciones,
equipamiento y monitores para poder desarrollar dos actividades Yoga y Padel inclusivos
(Monitores de la escuela de padel adaptado) y el equipo de Power Chair Inter de Jaén que
hizo una exhibicion de fatbol adaptado.

Las actividades que se desarrollaron fueron:

* Una marcha reivindicativa
* Presentacion del evento en el que se da un reconocimiento a los clubes deportivos y
colaboradores. Lo presenta el humorista David Navarro.
¢ Actividades deportivas en las que participan los clubes deportivos:
v Padel Inclusivo (Escuela de padel adaptado),
v Chi Kung inclusivo, Yoga y bafio de sonido (Yoga Jaén),
v Golf Inclusivo (Escuela de Golf adaptado de Linares), Baloncesto inclusivo
(CGB jaén),
v Powerchair (Inter de Jaén),
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v La Boccia (GAB Jaén, escuela de balonmano),
v Rugby inclusivo (Club de Rugby Jaén),
v Actividades infantiles (Empresa de Animacién Mil maravillas).

C. Situacién posterior al desarrollo de la actuacién. Principales resultados.

* La prevision a nivel de participacion en las actividades fue de 200 personas, pero par-
ticiparon 350 personas, superando nuestras expectativas.

* La experiencia nos ha servido para que las asociaciones trabajen juntas temas que son
comunes ante las necesidades que tenemos el colectivo de la diversidad funcional,
creando vinculos y sinergias.

e Se han establecido vinculos con clubes deportivos que se estan planteando crear es-
cuelas deportivas adaptadas de las diferentes disciplinas deportivas, y se han abierto
vias de dialogo en este sentido con las administraciones publicas.

* Hemos visibilizado el deporte adaptado y lo hemos abierto a las diferentes personas
que quisieran practicarlo.

El 30 de noviembre de 2019 se celebran las II Jornadas de deporte Inclusivo Deporte
para Todos/as. En ella se desarrollaran mas disciplinas deportivas adaptadas e inclusivas,
habra exhibiciones y participaran clubes y deportistas de deporte adaptado de la provincia.
Estas tendran mds impacto que las primeras.

IMPACTO

* Los participantes tanto con discapacidad como sin discapacidad en las jornadas cono-
cieron y practicaron diferentes disciplinas deportivas adaptadas e inclusivas, experi-
mentando experiencias muy positivas.

¢ Diferentes Clubes deportivos participantes mostraron interés para crear equipos depor-
tivos adaptados en sus Clubes.

¢ Diferentes agentes sociales, administraciones y empresas privadas establecieron siner-
gias y entendieron la necesidad de abrir el abanico al deporte adaptado e inclusivo en
Jaén.

* Se ha creado una Federacion deportiva de deporte inclusivo Deporte Para Todos/as
conformada por las asociaciones participantes.

COORDINACION

Se ha establecido coordinacion para el desarrollo de la iniciativa con las siguientes enti-
dades/organismos;

* Privadas a nivel local y autonémico, que han colaborado tanto a nivel econdmico como
con materiales.
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* Publica anivel local y autondmico, se expuso esta necesidad en la Consejeria de Deportes
y en el Ayuntamiento de Jaén, apoyando la iniciativa a través del Concejal de Deportes.

* Asociaciones de atencion a personas con discapacidad siendo las organizadoras de este
evento y movimiento en pro del deporte adaptado e inclusivo.

SOSTENIBILIDAD
Los principales cambios duraderos conseguidos alcanzados:

* Las seis asociaciones siguen trabajando actualmente en pro del deporte inclusivo, te-
niendo una nueva incorporacién siendo siete las asociaciones que componen el grupo.

* Se ha creado una federacion de deporte inclusivo deporte para todos/as.

¢ Diferentes Clubes y deportistas y asociaciones estan tomando contacto con nosotros/as
para participar en las II Jornadas de deporte inclusivo.

INNOVACION

Los principales aspectos en cuanto a innovacidn con respecto a los programas que se
desarrollan del Movimiento Asociativo Dafo Cerebral FEDACE:

* Esta iniciativa es innovadora ya que a través del trabajo en equipo de asociaciones que
representan a colectivos muy diferentes (Diversidad funcional), se estan dando los pri-
meros pasos para lograr la transformacion social en cuanto al deporte adaptado en Jaén.

¢ Por otro lado, también esta dando la oportunidad a personas que pensaron que nunca po-
drian practicar deporte por desconocimiento sobre las disciplinas deportivas adaptadas.

* Ha dado pie a que de unas jornadas pasemos a la creacion de una Federacion deportiva
abierta a toda la discapacidad, para trabajar desde la misma mas actuaciones.

POSIBILIDAD DE TRANSFERENCIA A OTROS CONTEXTOS DE ATENCION
A PERSONAS CON DANO CEREBRAL

Los elementos de esta iniciativa podrian ser transferibles a otros contextos relacionados con
el Dafo Cerebral dado que la importancia de todo esto es la unién de las asociaciones para
trabajar temas comunes al movimiento de la discapacidad, esta actuacion, que en este caso se
centra en el deporte, se podria extrapolar a otros contextos de Dano Cerebral perfectamente.



ADACEA JAEN
https://www.adacea.org
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https://www.youtube.com/watch?v=PMnUPy4_DK8“
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DATOS DE LA ENTIDAD

ADACEA JAEN

BENEFICIARIOS:
Calle Esteban Ramirez Martinez 4, 2- B * Personas con Daro Cerebral
23009 (JAEN) e Estudiantes de la Escuela de Arte
953.25.73.32 / 692. 98.34.09 * Poblacion sin discapacidad
infoadacea@gmail.com AMBITO DE ACTUACION DE LA BUENA
http://adacea.org PRACTICA

Provincia de Jaén.

AREA DE ACTUACION DENTRO DE
LA CARTERA DE SERVICIOS DEL
MOVIMIENTO ASOCIATIVO DANO
CEREBRAL FEDACE

Atencidn a la autonomia de las personas
con Dafio Cerebral

FECHA DE INICIO-FINALIZACION

Un proyecto desarrollado durante los
anos 2017/2018.

A. Objetivo general:

* Promover la inclusién Social de personas con Dafio Cerebral de Jaén y provincia per-
tenecientes a ADACEA ]AEN, a través de actividades artisticas, como instrumento
normalizador, a través del disefio de estrategias orientadas al desarrollo de habilida-
des sociales, artisticas, personales y culturales, fomentando el crecimiento personal, el
aprendizaje, la culturizacion y la socializacion.

B. Objetivos especificos:

* Fomentar el desarrollo personal y la capacidad de elegir y decidir.

¢ Utilizar la expresion artistica como medio de expresion, inclusion y socializacion.

* Establecer intercambio y contacto con otros colectivos mediante el trabajo en equipo
e Favorecer el desarrollo de la autoestima y la seguridad en uno/a mismo/a.
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A. Situacién anterior al desarrollo de la actuaciéon

Esta iniciativa nace, por parte de la entidad, para favorecer la inclusion social del colectivo
de personas con Dafio Cerebral de Jaén apoyandonos en el arte y su expresion a través de
diferentes disciplinas, como vehiculo de transformacion social.

B. Actuaciones realizadas
El proyecto se ha desarrollado a través de diferentes fases y actividades:
® De abril de 2017 a Enero de 2018:

Planificacion de la puesta en marcha del proyecto y busqueda de financiacion para el
mismo (el Instituto L.E.S Sierra de la Grana colabora econémicamente en la compra de
materiales, sensibilizacion del alumnado, organizacion de grupos de trabajo (Compuestos
por personas con Dafio Cerebral y alumnos) en base a las diferentes disciplinas artisticas
propuestas.

e De febrero a Abril de 2018:

Creacion y desarrollo conjunto de las obras. Para la creaciéon de las mismas nos basamos
en un fragmento del neurdlogo y escritor Oliver Sacks, recogido en su libro “Un Antropo-
logo en Marte” que cuenta el caso de un pintor que queda ciego al color tras una lesion
cerebral. Las obras se han construido tanto en las instalaciones de ADACEA JAEN como
en las instalaciones de la Escuela de Arte. Las creaciones se han desarrollado a través de
diferentes disciplinas artisticas:

- ILUSTRACION:

Se empled la técnica de acuarela para la creacion de manchas, a través de la libertad de
expresion, movimiento de pinceles, improvisacion y musica, dando lugar a cada una de
las laminas. De manera conjunta, entre el alumnado y las personas con Dafio Cerebral, se
interpretaron las manchas y se iban dibujando todas las ideas que nacian del color y las
formas, convirtiéndose asi en ilustraciones. Se crearon un total de 16 cuadros con dos ilus-
traciones cada una.

- DISENO GRAFICO:

Se crearon 5 poster, ideados para ser la portada de un libro, utilizando la metodologia
“cadaver exquisito”.

- DIBUJO TECNICO:
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Esta actividad ha consistido en realizar un conjunto de imagenes modulares basadas en
motivos geométricos que se generan al mirar a través del caleidoscopio. Para esta creacion
se han formado grupos de trabajo, en que cada uno de ellos se han construido una pieza,
para posteriormente unificarlas en una tinica obra, conectandose el trabajo realizado por
cada participante.

* Mayo 2018.
HASTA EL 24 DE MAYO

Se prepard el montaje de la exposicion prevista con el objetivo de que las obras se expu-
sieran al publico con el fin de sensibilizar a la poblacién y mostrar el trabajo conjunto desa-
rrollado. En este periodo todos los participantes colaboraron activamente en la preparacion
y montaje de todos los elementos de la exposicion.

DEL 24 DE MAYO AL 22 DE JUNIO

Tuvo lugar la exposicion, en la sala de exposiciones el Muelle de la Ciudadela, contando
con una gran acogida por parte de la ciudadania jiennense. Tras la exposicion las obras
han quedado expuestas en nuestros centros de dia y en nuestra sede central. Gracias al
desarrollo de este proyecto y a la colaboracion de los diferentes agentes que lo hicieron
posible se consiguié una mejora en el rea de inclusion social de las personas participantes,
un aumento en su autodeterminacion, autoestima y satisfaccion personal mejorando a su
vez sus habilidades sociales y fomentando el intercambio de experiencia y la conexién con
el entorno social.

Esta experiencia cargada de sensibilidad ha contribuido al desarrollo de actividades
entre iguales en las que los participantes han creado de la mano y han formado parte de
un proyecto comun en el que la diversidad funcional no ha supuesto ninguna barrera, sino
todo lo contrario.

C. Situacién posterior al desarrollo de la actuacién.Principales resultados.

Tras la exposicion las obras han quedado expuestas en nuestros dos centros de dia como
en nuestra sede central. Gracias al desarrollo de este proyecto y a la colaboracién de los
diferentes agentes que lo hicieron posible se consigui6é una mejora en el area de inclusién
social de las personas participantes, un aumento en su autodeterminacion, autoestima y sa-
tisfaccion personal mejorando a su vez sus habilidades sociales y fomentando el intercambio
de experiencia y la conexion con el entorno social.

Esta experiencia cargada de sensibilidad ha contribuido al desarrollo de actividades
entre iguales en las que los participantes han creado de la mano y han formado parte de
un proyecto comun en el que la diversidad funcional no ha supuesto ninguna barrera, sino
todo lo contrario.

El trabajo con la Escuela de Arte tuvo un inicio y un fin, podria plantearse como un
proyecto de continuidad, pero la intencién es que el colectivo Dafio Cerebral de ADACEA
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JAEN se relacione con otros colectivos y entidades para favorecer la inclusién social, por ello
se creara el proyecto “El Arte de construir juntos/as un huerto multisensorial” que seguira
un formato similar y se intentard trabajar con alumnos de la escuela taller de jardineria,
asociaciones que trabajen con plantas aromaticas y elaboren productos naturales con ellas
y personas jubiladas que tengan conocimiento de jardineria y apoyen a personas que lo
puedan necesitar.

- IMPACTO

El proyecto “EL ARTE DE CONSTRUIR JUNTOS/AS EL MUNDO DE MIS SUENOS” ob-
tuvo el premio Andalucia + Social a las buenas practicas, otorgado por la Junta de Andalucia.

* E1100% de personas participantes del proyecto expresan que se sienten satisfechas con
su participacion en el proyecto.

* E1100% de personas participantes del proyecto participaron en una o varias actividades
artisticas.

* El 100% de las personas beneficiarias participaron activamente en la construccion de
la obra (se desarrollan 16 ilustraciones, 5 pdster desarrollados en disefio grafico y 32
piezas de dibujo técnico que conforman unidas una pieza tinica).

* Se consigue que el 100% muestren un alto grado de satisfaccion tras haber participado
en el proyecto.

* Se benefician de forma directa/ indirecta del proyecto:

¢ 21 alumnos de la escuela de arte.

e 25 familiares de las personas con Dafno Cerebral que han participado.

* 700 personas (entre asistentes a la presentacion de la exposicion y visitantes a la misma)

- COORDINACION

Se ha establecido coordinacion para el desarrollo de la iniciativa con las siguientes en-
tidades;

I.E.S SIERRA DE LA GRANA

Que dona un total de 858€ provenientes de un mercadillo solidario y un musical, orga-
nizado por los alumnos del instituto.

ESCUELA DE ARTE JOSE NOGUE

Nos coordinamos con el Centro Educativo y sus profesores para introducir en la progra-
macion del curso 2018, las actividades de este proyecto. Ademas, nos organizamos con los
profesores y el alumno para estructurar y ejecutar la planificaciéon planteada.
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AYUNTAMIENTO DE JAEN

Nos coordinamos con el Ayuntamiento de Jaén y el Patronato de cultura, que nos cede
la Sala de Exposiciones del “Muelle de la Ciudadela” para poner en marcha la exposicion
y la incluyen en la programacion cultural del Patronato de Cultura del Ayuntamiento, co-
laborando con la difusion.

MEDIOS DE COMUNICACION.

Diferentes medios de comunicacion tanto locales como autondmicos se interesan por el
proyecto dandole difusién.

- SOSTENIBILIDAD
Los principales cambios duraderos conseguidos:

* Las personas que participaron en el proyecto se muestran mads participativas y activas
y participan en un taller de artes plasticas desarrollado en la entidad a lo largo de todo
el afio por un profesor voluntario. Consideran el arte como un medio para expresarse.

® Los alumnos y profesores que participaron pudieron comprobar que el desarrollo de
actividades inclusivas y en igualdad de condiciones es posible y contribuye a la norma-
lizacién del colectivo con diversidad funcional ya que todos los participantes con o sin
diversidad funcional fueron protagonistas de las obras que se desarrollaron puesto que
fueron construcciones conjuntas en las que cada idea se plasmo.

* Este proyecto contribuyé a dar visibilidad a la entidad y contribuir a un cambio de
concepto sobre la discapacidad en la poblacion que particip6 en el proyecto y visit6 la
exposicion.

- INNOVACION

Los principales aspectos en cuanto a innovacién con respecto a los programas que se
desarrollan en las asociaciones FEDACE:

* Se utiliza el arte como una herramienta que fomenta la inclusién social y como un me-
dio de expresion y conocimiento mutuo para las personas participantes.

¢ Se coordinan diferentes entidades, los fondos se recaudan a través de actividades ar-
tisticas (Musical Instituto L.E.S Sierra de la Grana) y se destinan al desarrollo de activi-
dades artisticas e inclusivas su origen persigue el mismo fin que para lo que se destina.

® Presenta un formato muy flexible para poder adaptarlo a otros contextos y a otros
colectivos.

- POSIBILIDAD DE TRANSFERENCIA A OTROS CONTEXTOS DE ATENCION A
PERSONAS CON DANO CEREBRAL

Los elementos de esta iniciativa podrian ser transferibles a otros contextos relacionados
con el Dano Cerebral
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¢ El formato en si del proyecto puede ser transferible a otros contextos y a otros colecti-
vos, de hecho, la idea de ADACEA es continuarlo a través de un huerto multisensorial,
podria tener muchas posibilidades a nivel de cocina, cerdmica, artesania, decoracion....

- METODOLOGIA INNOVADORA

La metodologia utilizada es la Planificacion Centrada en la Persona, una metodologia
coherente con el respeto a la autodeterminacion, en todo momento se ha tenido en cuenta
la opinién y las aportaciones de cada uno de los participantes, ellos han sido los que han
dirigido la construccion de cada obra, orientados y apoyados por los profesores de cada
una de las disciplinas artisticas y losprofesionales de ADACEA y han decidido en que ac-
tividades participar.
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https://www.adacea.org
PAGINA WEB DE LA ESCUELA DE ARTE JOSE NOGUE
https://www.escueladeartejosenogue.es/el-arte-de-construir-junts-el-mundo-de-mis-suenos
DIFUSION EN MEDIOS DE COMUNICACION LOCALES

https://www.horajaen.com/2018/05/12/la-asociacion-dano-cerebral-muestra-la-obra-arte-
construir-mundo-mis-suenos

https://www.diariojaen.es/cultura/suenos-llenos-de-talento-e-inclusion-MX4189835
PAGINA WEB DE I.E.S SIERRA DE LA GRANA
https://iessierragrana.com/2018/05/25/el-arte-de-construir-juntos-el-mundo-de-mis-suenos
AYUNTAMIENTO DE JAEN
http://www.aytojaen.es/portal/p_20_contenedorl.jsp?seccion=s_fact_d4_v1.jsp&conteni-
do=37247&tipo=2&nivel=1400&layout=p_20_contenedorl.jsp&codResi=1&language=es&-
codMenu=4
RESOLUCION DE 4 DE DICIEMBRE DE 2018, DE LA DELEGACION
TERRITORIAL DE IGUALDAD, SALUD Y POLITICAS SOCIALES EN JAEN,
POR LA QUE SE CONCEDEN LOS PREMIOS «<ANDALUCIA + SOCIAL», EN
LA PROVINCIA DE JAEN CORRESPONDIENTES AL ANO 2018

https://www juntadeandalucia.es/boja/2018/238/15.html
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DATOS DE LA ENTIDAD

ADACEN NAVARRA

Camino de Zolina s/n

31192 Mutilva Baja (NAVARRA)
948.17.65.60

info@adacen.org
http://www.adacen.org

A. Objetivo general:

BENEFICIARIOS:
e Personas con Dano Cerebral
e Familiares de Personas con Dano
Cerebral
e Profesionales
AM,BITO DE ACTUACION DE LA BUENA
PRACTICA
Pamplona
AREA DE ACTUACION DENTRO DE
LA CARTERA DE SERVICIOS DEL

MOVIMIENTO ASOCIATIVO DANO
CEREBRAL FEDACE

Atencidn a la autonomia de las personas
con Dano Cerebral
FECHA DE INICIO-FINALIZACION

Anual.

Empoderar a las personas con Dafio Cerebral y a sus familias dandoles visibilidad en la
sociedad al ir a conocer sus lugares de vida o sus historias de vida previos al Dafio Cerebral.

B. Objetivos especificos:

* Favorecer el ocio inclusivo en contextos vitales. Contextualizar a la persona usuaria en
su historia de vida. Evitando ocio en ambientes neutros e impersonales. Se trata de dar

significado al ocio (ocio emocional).

* Empoderar a la persona con Dano Cerebral, ser la protagonista: Utilizar el programa de
ocio y socializacion con el objetivo de reactivar acontecimientos pasados ayuda a que
se mantenga la propia identidad de la persona con Dafio Cerebral, mejorando asi su
autoestima y la autoimagen que proyecta en el grupo.

¢ Implicar a las tres partes involucradas: Persona con Dano Cerebral, familia y

profesionales.

* Promocionar la autonomia personal y social.
* Trabajar con técnicas de Reminiscencia: Estimular la recuperacion de acontecimien-
tos de vida significativos. La reminiscencia consiste en pensar o hablar sobre la propia
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experiencia vital, a fin de compartir recuerdos y reflexionar sobre el pasado. El objetivo
principal de la TR es la estimulacion de la memoria episddica autobiografica. Este ocio
personalizado (Planificacion Centrada en la Persona) es un elemento evocador para ello.

® Mejorar las 8 dimensiones de Calidad de Vida del usuario: El objetivo inicial, es darle
finalidad terapéutica, pedagogica y de ocio para la mejora de la calidad de vida de las
personas, disefiandose un programa para tal fin.

A. Situacién anterior al desarrollo de la actuaciéon

El Dafio Cerebral es una lesidon que sobreviene de forma repentina, como consecuencia
de un accidente, un ictus... e irrumpe de forma stbita y agresiva en la vida de las personas
y de sus familias.

Las personas con Dafio Cerebral llevaban una vida normalizada y por tanto tenian una
historia de vida previa a la lesién, un contexto de vida, que queremos rescatar, conocer y
compartir.

B. Actuaciones realizadas

La metodologia estd basada en la planificacion centrada en la persona y en la terapia
de reminiscencia. En terapia de reminiscencia es necesario un elemento desencadenante
que haga evocar sensaciones, o traiga recuerdos a la mente. Al evocar en la persona esos
recuerdos (un sitio significativo para la persona con Dafo Cerebral, su pueblo, el lugar
donde trabajo), se comenta si le apetece compartir parte de su vida con el Centro (Adacen),
se extiende a su familia.

La persona usuaria expone e invita a sus companeros y profesionales la idea de ir todos
a conocer parte de su contexto vital (lo expone en la asamblea de usuarios). Se organiza la
salida entre las tres partes implicadas. Tras su desempefio, se evaltia por parte del equipo
de profesionales (siempre con la persona usuaria y familia).

C. Situacién posterior al desarrollo de la actuacién. Principales resultados.

* En la actualidad se benefician 16 personas que acuden a Centro de Dia, de las cuales 10
viven en la residencia Adacen.

® E1100% de los participantes, se muestran muy satisfechos.

* Ayuda a los profesionales a conocer mejor la vida previa a la lesién del Dafio Cerebral.

® Mejora el funcionamiento social y la autoimagen en el grupo (etiqueta positivamente
al usuario).

¢ Las personas con Dafio Cerebral y la memoria operativa dafada, recuerdan esta sali-
da porque estd el componente emocional y eso el cerebro lo fija (sensorial, vivencial,
reminiscencia).

* Se fomenta un dia especial y emotivo para las tres partes implicadas, es un dia muy
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recordable.

* Aporta una felicidad, despierta cosas bonitas porque es una felicidad que ya existia an-
tes de la lesion adquirida. Compartirlo y rescatarlo al nuevo proyecto de vida.

* Para los profesionales es contextualizar al residente. Es humanizarlo, no ver a la perso-
na con diversidad funcional, es ver a la persona y conocer su vida cuando no tenia Dafio
Cerebral (conocer la historia de vida, ayuda a entender mejor a las personas).

* A las personas con Dafio Cerebral les motiva compartir cada vez mads espacios de sus
historias de vida y de sus contextos vitales porque obtiene muchos beneficios. Es un
programa muy demandado.

- IMPACTO

Las principales mejoras conseguidas son en favorecer de manera significativa las dimen-
siones de Calidad de Vida de las personas con Dano Cerebral que lo desarrollan:

* Bienestar emocional: La posibilidad de elegir, planificar y desarrollar actividades de
ocio significativas, favorecen el estado de animo y un estado emocional saludable.

¢ Relaciones interpersonales: El ocio es uno de los mejores escenarios que propician la
relacion y el conocimiento de otras personas.

e Inclusion Social: El desarrollo de actividades de ocio en entornos comunitarios (sus
lugares de vida), es un claro ejemplo de participacion en la comunidad.

* Desarrollo personal: Un ocio en el que se potencia la libre eleccién, es un componente
muy importante de enriquecimiento y desarrollo personal.

* Autodeterminacion y derechos: En el ocio encontramos un escenario idéneo para la
puesta en marcha de los diferentes componentes que configuran la autodeterminacion.
Metas, valores, elecciones y autonomia, son algunos de los aspectos que desarrollamos
en la practica de actividades de este tipo de ocio.

Por supuesto las dimensiones de bienestar material y bienestar fisico también se cubren,
pero no destacan tanto en este programa por su impacto como las descritas.

- COORDINACION

Se ha establecido coordinacion para el desarrollo de la iniciativa con el entorno comuni-
tario al que se acude.
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- INNOVACION

Los principales aspectos en cuanto a innovacidn con respecto a los programas que se
desarrollan del Movimiento Asociativo Dafio Cerebral FEDACE:

e Comprende aspectos innovadores en metodologia, objetivos y grupos beneficia-
rios (cuenta con la participacion e implicacion de las tres partes: usuarios, familia y
profesionales).

* No es necesaria una inversion econémica elevada para la entidad.

* Replicable a otros centros, con las adaptaciones pertinentes que se requieran en base a
la estructura de la atencion.

* Se ha aplicado a un volumen minimo de personas.

® Se ha realizado durante un tiempo, verificando sus resultados.

* La actividad supone una visibilizarian y empoderamiento del colectivo de familias y
personas con Dano Cerebral.

— POSIBILIDAD DE TRANSFERENCIA:

El proyecto es replicable a otras asociaciones de FEDACE con las adaptaciones pertinen-
tes que se requieran en base a la estructura de la atencion.

- METODOLOGIA DE TRABAJO:
* La metodologia del proyecto esta basada en la Planificacién centrada en la persona y

en la terapia de Reminiscencia. En Terapia de Reminiscencia es necesario un elemento
desencadenante que haga evocar sensaciones, o traiga recuerdos a la mente.

PAGINA WEB DE LA ASOCIACION ADACEN

https://www.adacen.org
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4.2. CRITERIO§ A TENER EN CUENTA PARA EL DISENO DE
BUENAS PRACTICAS EN PROYECTOS DE INTERVENCION
COMUNITARIA
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CAP. 4 BUENAS PRACTICAS EN LAS AREAS DE INTERVENCION DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO DANO CEREBRAL FEDACE

1. PROYECTO DE SENSIBILIZACION

DESCRIPCION

El proyecto de sensibilizacion tiene por
objeto sensibilizar sobre las necesidades so-
ciosanitarias y la necesidad de articular res-
puestas de las familias y personas con Dafo
Cerebral.

BENEFICIARIOS

* Grupos sociales susceptibles de tener le-
siones relacionadas con el Dano Cerebral
como consecuencia de su estilo de vida.

* La sociedad en general.

* Entidades publicas y privadas del &mbito
sociosanitario que puedan sensibilizarse
con las necesidades de las personas con
Daro Cerebral y sus familias.

ASPECTOS CLAVE A TENER EN
CUENTA PARA EL DISENO DE
BUENAS PRACTICAS DENTRO DEL
PROYECTO DE SENSIBILIZACION

L. Contar con perfiles profesionales adap-
tados al tipo de informacién que se
quiere transmitir, con experiencia en
la materia, con conocimientos sobre el
Dafio Cerebral y con vision global del
Movimiento Asociativo Dafio Cerebral
y normativa sociosanitaria en su zona de
actuacion, con habilidades para la trans-
mision de informacién y creacion de
material de difusion, montaje de video,
conocimiento de programas de disefio.

II. Implicar dentro del proyecto a profe-
sionales con conocimientos y experien-
cia en redaccion publicitaria (eslogan,
notas de prensa, etc) con capacidad de
sintetizar y crear mensajes claros, sim-
ples, directos, coherentes y emotivos,
con gran creatividad y conocimiento
de manejo de RRSS. El equipo debe ser
multidisciplinar en su composicion e in-
terdisciplinar en su actuacion, contando
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con la colaboracién de personas volunta-
rias y personas usuarias.

III. Las acciones en sensibilizacion tie-
nen que estar basadas en el analisis de
la realidad sobre estudios, formularios,
encuestas, etc.

IV. Utilizacién del “Story Telling” como
medio para acercar a la poblacion re-
ceptora a la realidad del Dafio Cerebral.
Para la planificacion de acciones de sensi-
bilizacion es importante tener en cuenta
a toda la poblacién, haciendo llegar el
mensaje a los lugares mas aislados o
con una mayor escasez de informacién y
afianzar la recepcion del mensaje ade-
cuandolo a la poblacion receptora (in-
fantil, adolescentes, jovenes, adultos,
personas mayores). Realizar seguimien-
tos y evaluaciones con el fin de mejorar
el mensaje y como transmitirlo, como
por ejemplo mediante la grabacion de
las sesiones.

V. Concienciar sobre todas las causas que
provocan Dano Cerebral.

VI. Interactuar con la poblacién receptora
para fomentar el intercambio de expe-
riencias sobre el Dafio Cerebral y favo-
recer la comprension del mensaje.

VIIL No centrarse en la charla como tnico
método de sensibilizacién sino introdu-
cir otros formatos innovadores (exposi-
ciones fotograficas, ciclos de cine, jorna-
das, carreras solidarias, etc).

VIIL Dar un papel primordial a la difu-
sion y adaptar el medio de difusion a la
poblacion a la que se quiere llegar.

IX. Establecer coordinaciones con otros en-
tes publicos o privados tanto para orga-
nizar como para difundir las actividades
de sensibilizacién.

X. Contextualizar el proyecto de sensibi-
lizacion en base al andlisis de la realidad
y a la poblacién o administracion objeto
de la actuacion.
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XI. Determinar la poblacion objeto de la in-
tervencion (poblacion/sociedad en gene-
ral/administraciones publicas/empresas
privadas).

XII. Marcar objetivos a conseguir facilmen-
te medibles, acompahado de fuentes de
verificacion.

XIIIL. Determinar las acciones que vamos a
realizar, por qué canal se van a difundir
y en los momentos que se van a realizar.

XIV. Que considere el trabajo en red den-
tro del movimiento Dano Cerebral, ade-
mas de buscar colaboracion de entida-
des publicas y privadas que apoyen y
respalden el programa de difusion.

XV. Utilizar una metodologia dinamica y
activa, que recoja los resultados espera-
dos e indicadores de evaluacion de los
mismos.

2. PROYECTO DE PREVENCION
DESCRIPCION

El proyecto de prevencion tiene por
objeto:

® Promover conductas de menos riesgo en
la sociedad para evitar Dafno Cerebral
por traumatismos craneoencefalicos,
ictus.

¢ Informar a la sociedad en general sobre
cuales son las causas mas comunes de
un Dafo Cerebral: traumatismos cra-
neoencefalicos, etc.

® Promover que las causas mas comunes
de Daio Cerebral disminuyan, infor-
mando a la poblacion sobre los factores
de riesgo, y formas de prevenirlo.

BENEFICIARIOS

El proyecto de prevencion se dirige a es-
tos grupos de poblacion;
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XVI. Establecer sistemas de evaluacion
objetiva cuantitativa y cualitativa de la
difusion e impacto del proyecto.

XVIIL. Emplear material grafico o videogra-
fico visual y atractivo.

XVIII. Material didactico con un formato
comodo y accesible (comic, dipticos,
tripticos, etc.) y material grafico o vi-
deografico visual y atractivo.

XIX. Disenar documentos de seguimiento y
registro de las acciones de sensibilizacion.

XX. Aportar un mensaje claro, conciso,
directo y emotivo, adaptados al publi-
co objeto y al canal de difusién(online u
offline).

XXI. Establecer un plan de difusion del
proyecto de sensibilizacion.

* Poblacidn susceptible de tener Dafo
Cerebral por la edad y/ o estilo de vida.

* Perfil de poblacién, que, por sus carac-
teristicas, estan en riesgo de tener Dafio
Cerebral.

* Nifios, jovenes, personas mayores, por
ser un sector de la poblaciéon con menos
recursos de acceso a una informacion
veraz sobre pautas de prevencion de
Dano Cerebral en ictus y traumatismo
craneoencefalico.

* Grupos de poblaciéon con mayor ries-
go de tener Dafo Cerebral por alguna
causa (ictus y traumatismo craneoen-
cefalico), haciendo mayor incidencia en
la poblacién con mayor vulnerabilidad
sociodemografica.
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ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DISENO BUENAS PRACTICAS
DENTRO DEL PROYECTO DE
PREVENCION.

I. Implicar a personas del equipo con cono-
cimientos tedricos sobre el tema a tratar
en la actividad de prevencion (factores
de riesgo de ictus y seguridad vial) del
entorno sanitario y social.

II. Fomentar que participen personas con
experiencia en programas de preven-
cién, habilidades comunicativas, con
capacidad de conectar con el colectivo
al que va dirigido (jovenes, tercera edad
y/o nifios...), iniciativa y motivacion
para capacidad de transmitir el mensaje
y concienciar sobre la problematica que
se trata.

III. Fomentar que participen personas con
Daiio Cerebral con un adecuado nivel
de conciencia de déficit, en fase cronica
y con un nivel adecuado de compresion
y expresion oral.

IV. Implicar o solicitar el apoyo o colabo-
racion de personajes publicos o de rele-
vancia en la zona en la que se realiza la
accion de prevencion.

V. Realizar una seleccion previa de los dis-
tintos centros e instituciones con secto-
res de poblacion con mayor riesgo de
sufrir traumatismos craneoencefalicos
y /o ictus.

VI. Disefiar actividades practicas y partici-
pativas, que combinen teoria y practica,
y doénde los participantes puedan inte-
raccionar que involucren a personas con
Dano Cerebral a través de testimonios
presenciales, videos, fotos, etc.

VII. Cuando se expongan testimonios
“Story telling” de personas con Daiio
Cerebral ha de ser a través de un guion
previo y consensuado entre el profesio-
nal y la persona con Daiio Cerebral.

VIIL Plantear actividades adaptadas
al tipo de Dano Cerebral el que se
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realiza la prevencion (ictus,traumatimos
craneoencefalicos).

IX. Potenciar actividades que trasmitan
habitos de vida saludable en general
y durante toda la actividad (si se ofrece
comida que sea saludable, evitar el se-
dentarismo en la actividad...)

X. Establecer tiempos para clarificar, sa-
ber discriminar la informacion veridi-
ca (sintomas, secuelas, tipos de Daiio
Cerebral), de falsas creencias/ falsos mi-
tos relacionados con el Daiio Cerebral y
la recuperacion.

XI. Ceder tiempos dentro de la exposicion
donde haya un apartado para explicar la
labor asociativa y de la federacion, asi
como los recursos existentes de atencién
al Dafio Cerebral.

XII. Aportar Informacion estructurada y
flexible, que pueda adaptarse y ajustarse
a las necesidades y posibles cuestiones
que surjan por parte de los asistentes.

XIIL. Disefiar las actividades en funcidn
del perfil de la poblacion a la que va di-
rigida la accion colectivo especifico para
la que se realiza (infantil, adolescentes,
jovenes, personas mayores).

XIV. Ceder tiempos dentro de la activi-
dad que permitan al colectivo al que
va dirigido, tener un momento para la
reflexion y de conclusiones sobre la in-
formacion que han recibido.

XV. Realizar un registro de todas las activi-
dades que se realizan en el programa de
prevencion: n.? de asistentes, valoracion
global, propuestas de mejora.

XVI Implicar a instituciones publicas con
experiencia en el ambito de la preven-
cion para poder llegar al mayor nimero
de personas posibles.

XVIL Dirigir el mensaje a todos los sectores
de la poblacién: prevencion de las causas
del Dafo Cerebral y fomento de habitos
de vida saludables en edades cada vez
mads tempranas (colegios, institutos, etc).

XVIII. Emplear materiales especificos para
cada tipo de intervencidn preventiva
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(Ictus o prevencion vial) actualizados
cientifica, técnica y legalmente con un
formato comodo y accesible (comic, dip-
ticos, tripticos, etc).

3. PROYECTO DE INVESTIGACION
DESCRIPCION

Este servicio responde a la necesidad de
crecimiento del centro mediante la creacion
de un departamento que aglutine la docu-
mentacion necesaria para la participacion en
investigaciones relativas al estudio de nece-
sidades de los usuarios. Por otra parte, la
investigacion en nuevas herramientas para
la intervencion de caracter técnico resulta
esencial para el avance de la actividad cien-
tifica desarrollada.

BENEFICIARIOS

Estudiantes y/o profesionales sociosa-
nitarios con interés y/o inquietud en Dafio
Cerebral.

ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DISENO DE BUENAS
PRACTICAS EN PROYECTOS DE
INVESTIGACION

L. Realizar un analisis previo para conocer
el entorno objeto de investigacion para
poder definir y asignar el equipo de tra-
bajo, cronograma, metodologia a apli-
car e identificar los recursos materiales

XIX. Plantear un plan de promocioén, di-
fusion y comunicacion de las distintas
actividades de caracter preventivo.

necesarios a emplear durante todo el
proceso.

II. Contar con profesionales y entidades
colaboradoras para el asesoramiento en
el proceso de investigacion con conoci-
miento sobre la problematica del Dafio
Cerebral y sus familias.

III. Establecer los objetivos a alcanzar y los
resultados que se quieren obtener con
el estudio.

IV. Utilizacién de los resultados y conclu-
siones como medio de argumentacion
ante la administracion publica para la
defensa de los derechos de las personas
con Dafio Cerebral y sus familias.

V. Establecer convenios de colaboracion
en investigacion y formacién con la
universidad, colegios profesionales,
sociedades médicas.

VI. Priorizar las lineas de investigacion
prioritarias dentro del Movimiento
Asociativo FEDACE estableciendo con-
sulta previa con los organismos socio-
sanitarios publicos de la zona donde se
prevé realizar la investigacion.

VII. Establecer un plan de difusién y co-
municacion antes, durante y tras la
investigacion-formacion.

4. PROYECTO DE FORMACION ESPECIALIZADA

DESCRIPCION

El proyecto de formacion especializada
tiene por objeto;
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* Lograr la especializacion de los estudian-
tes y /profesionales sociosanitarios inte-
resados, en la atencién y conocimiento
del Dafio Cerebral.

¢ Facilitar formacion especifica en Dafio
Cerebral.
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BENEFICIARIOS

El proyecto de formacion especializada
se dirige principalmente a:

¢ Estudiantes y/o profesionales sociosa-
nitarios con interés y/ o inquietud en el
Dano Cerebral.

ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DISENO DE BUENAS
PRACTICAS DENTRO DEL PROGRAMA
DE FORMACION ESPECIALIZADA.

I. Contar con formadores externos ajenos a
la entidad con experiencia y formacion
acorde con la tematica elegida.

II. Contar con formadores internos dentro
del Daiio Cerebral FEDACE con expe-
riencia y formacion acorde con la tema-
tica elegida.

IIL. Identificar las necesidades presentes
en los equipos profesionales de aten-
cion al Dafio Cerebral a nivel local y
autondomico y planificar las actividades
formativas basandonos en las dificul-
tades que se les presentan. Emplear un
formulario donde se recojan las necesi-
dades detectadas por el conjunto de los
y las profesionales.

IV. Organizar formaciones dinamicas que
inviten a la participacion y el intercam-
bio de experiencias entre profesionales.

V. Establecer mecanismos de evaluacion de
los diferentes aspectos de la formacion;
ponentes , contenidos, instalaciones,
materiales...

VI. Emplear encuestas de satisfaccion pos-
teriores para los beneficiarios de la for-
macion donde se evalué todo el proceso
de formacion(materiales, contenidos,
formadores, aplicacion practica de lo
aprendido, accesibilidad de las insta-
laciones y/o soporte digital utilizado).

VII. Establecer un plan de difusion de la
formacion.
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VIIL Establecer canales de coordinacion
con entidades formativas relacionadas
con el Dano Cerebral (universidades,
centros privados que imparten certifica-
dos de profesionalidad, ciclos de grado
medio-.superior).

IX. Solicitar apoyo a entidades o profesio-
nales externos con dilatada experiencia
practica en la atencion a familias y per-
sonas con Dafio Cerebral y conocedores
del mundo asociativo de Dafio Cerebral.

X. Establecer un registro de profesionales
que realicen actuaciones formadoras
dentro del Movimiento Asociativo para
profesionales de las entidades.

XI. Realizar formaciones de tematicas
concretas durante un periodo de tiem-
po desde el punto de vista de todos los
perfiles de atencion para Dafio Cerebral
con el fin de lograr un conocimiento en
profundidad.

XIIL Priorizar las lineas de formacion
prioritarias dentro del Movimiento
Asociativo Dano Cerebral FEDACE
estableciendo consulta previa con los
organismos sociosanitarios publicos
de la zona donde se provee realizar la
formacion.

XIII. Establecer un plan de comunicacion y
difusion de la actividad que asegure un
minimo de 20 personas a la actividad.

XIV.Disenar materiales de caracter
practico.
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5. PROYECTO DE VOLUNTARIADO EN EL AREA DE INTERVENCION

COMUNITARIA.
DESCRIPCION

Dependiendo de las necesidades de la
asociacion y sus proyectos, la labor del vo-
luntariado se puede desarrollar en distintas
areas.

Los ambitos tematicos en los que desa-
rrolla la accién voluntaria son los campos
de actuacion que se detallan a continuacion:

* Apoyo en actos de prevencion y sensi-
bilizacion de Dafio Cerebral.

* Apoyo en actividades de ocio disefiadas
para personas con Daiio Cerebral.

* Apoyo y/o realizacion de talleres dirigi-
do a personas con Daiio Cerebral.

* Acompafnamiento de personas con
Daiio Cerebral.

BENEFICIARIOS

Poblacion en general con iniciativa, par-
ticipativa, comprometida, disponibilidad,
capacidad de trabajar en equipo y capaci-
dad para realizar las funciones necesarias de
voluntariado.

ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DISENO DE BUENAS
PRACTICAS DENTRO DEL PROGRAMA
DE VOLUNTARIADO EN EL AREA DE
INTERVENCION COMUNITARIA

I. Designar un coordinador del programa
de voluntariado con capacidad de orga-
nizacion, de transmitir, escucha activa
y empatia y capacidad de trabajo en
equipo que ejerza como responsable y
enlace de referencia para el profesional
a cargo de la actividad o programa.

II. Los voluntarios han de tener el apoyo
de todo el equipo multidisciplinar e in-
terdisciplinar de la asociacion.
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III. Disefiar un plan de formacion para el
voluntariado de la entidad acorde con
su participacion.

IV. Facilitar a la persona voluntaria mate-
riales y documentacion sobre el Dafio
Cerebral antes de incorporarse a la acti-
vidad y o programa.

V.Favorecer el intercambio de expe-
riencias con personas voluntarias de
otras entidades asociativas del Daiio
Cerebral.

VI. Promover el conocimiento por parte de
la persona voluntaria, de los diferentes
petfiles profesionales que conforman el
Movimiento Asociativo de atencién al
Dafio Cerebral.

VII. Fomentar la familiarizacion con las la-
bores que son llevadas a cabo desde las
entidades sociales y su funcionamiento
para conocer su filosofia de trabajo.

VIII. Determinar las actuaciones y/ o situa-
ciones en las que la persona voluntaria
puede suponer un mayor apoyo técnico
(acompafiamientos- programa de hospi-
tales) y a la inversa por parte del equipo
técnico.

IX. Establecer un compromiso de cola-
boracion entre la entidad y la persona
voluntaria. estableciendo un registro de
actividades y horarios de las personas
voluntarias sobre las tareas que realicen
basandonos en sus capacidades perso-
nales y motivaciones, disponibilidad.

X.Realizar planes de captacion y se-
leccion de voluntarios a nivel local y
autondmico.

XI. Establecer un plan de acogida y cie-
rre del apoyo como voluntario en la
entidad.

XII. Establecer espacios 0 modelos en los
que las personas voluntarias puedan
dar su opinion y se sientan parte de la
entidad (reuniones de equipo, participa-
cién en asambleas, eventos formativos
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y de ocio, programa de vacaciones). los voluntarios dentro de la entidad y
ademas de realizar un constante feed- del beneficio que suponen para las fa-
back entre las personas voluntarias, la milias y personas con Dafo Cerebral
entidad y las personas usuarias y esta- haciendo hincapie en acciones claras y
blecer sistemas de evaluacion continua concisas.
que incluya mejoras de las actuaciones. XIV. Dotar a las personas voluntarias de
XIII. Realizar un plan de difusién a ni- los recursos necesarios para el desarro-
vel local y autonémico de la labor de llo de sus funciones.
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EXPERIENCIAS DE BUENAS
PRACTICAS EN EL AREA
DE INTERVENCION
COMUNITARIA DENTRO
DEL MOVIMIENTO
ASOCIATIVO DANO
CEREBRAL FEDACE






ICTUS: EVITA,
APRENDE, ACTUA




|CTUS: EVITA, APRENDE, ACTUA

DATOS GENERALES DE LA BUENA PRACTICA

DATOS DE LA ENTIDAD

REHACER BALEARES
BENEFICIARIOS:

Calle Plataner 7, local 3 ® Poblacion susceptible de tener enfermeda-
07008 Mallorca (BALEARES) des cerebrovasculares como consecuencia
971.47.94.06 de su estilo de vida.
rehacerbaleares@gmail.com ® Poblacion sin factores predictores de en-
http://www.rehacerbaleares.com fermedades cerebrovasculares.

AM’BITO DE ACTUACION DE LA BUENA

PRACTICA

Mallorca
AREA DE ACTUACION DENTRO DE
LA CARTERA DE SERVICIOS DEL

MOVIMIENTO ASOCIATIVO DANO
CEREBRAL FEDACE

Intervencion comunitaria

FECHA DE INICIO-FINALIZACION

Viernes 15 de marzo de 2019 10:00 a 20:00

Sabado 16 de marzo de 2019 de 10:00 a
20:00.

La asociacion REHACER BALEARES
participa el viernes 15 de marzo todo el dia,
y sabado de 10:00 a 14:00.

..............................

___________________________________________________________________

A. Objetivo general:

Informar a la sociedad en general sobre qué es un ictus, los factores de riesgo, los sinto-
mas, y como actuar.

B. Objetivos especificos:

* Realizar una campana de prevencion de ictus a pie de calle donde se ofrezca informa-
cion dindmica y facilmente entendible para la poblacion en general.

¢ Colaborar con otras entidades que apoyen la lucha contra el ictus.

* Dar a conocer la importancia de recibir rehabilitacion lo antes posible tras un ictus y la
existencia de la rehabilitacion en la fase crénica.
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A. Situacion anterior al desarrollo de la actuacién

El aumento de casos de ictus que llegan a la asociacion hace plantearse la necesidad de
realizar mas actividades de prevencion, y buscar colaboraciones con otras entidades. El he-
cho de que el 90% de los casos de ictus podrian evitarse al estar relacionados con los habitos
de vida, hace que se planteen actividades que lleguen a la sociedad en general, con el objeti-
vo de disminuir los casos de ictus, y evitar que se repita en personas que ya lo han sufrido.

B. Actuaciones realizadas

REHACER colabora con Fundacion Mapfre y Asociacion Freno al Ictus en la campana
de prevencion: ictus: evita, aprende acttia, que realizan en Mallorca, siendo una campana
itinerante que se realiza a lo largo de toda Espana. De esta forma, puede aprovecharse una
infraestructura de gran calidad.

La actividad consiste en el montaje de un itinerario informativo en la plaza Mayor de
Palma, cuyo principal reclamo es una carpa hinchable en semiesfera imitando la forma
de un cerebro, dentro de la cual se proyecta un video con informacion sobre el alarmante
aumento de casos de ictus y factores de riesgo.

Tras este video se ofrece informacion dindmica y facilmente entendible sobre los sintomas
que pueden aparecer cuando se sufre un ictus, y laimportancia de llamar a los servicios de
emergencia desde el primer sintoma. Para finalizar, miembros del equipo de REHACER y
de la Unidad de Neurologia del Hospital Son Espases ayudan a reflexionar a los asistentes
sobre los factores de riesgo y de proteccion de cada uno, como se debe cuidar el cerebro, ante
qué senales hay que actuar con rapidez y en qué consiste el Codigo ictus. Aquellas personas
que lo deseen, pueden medir sus indices de glucemia y tension arterial, asi como realizar
una escala especifica sobre nivel de estrés percibido. Los profesionales de REHACER ofre-
cen, ademas, informacion sobre las secuelas del ictus en la fase cronica, la importancia de
realizar rehabilitacion tras un ictus, e informacion sobre la Asociacion y los servicios que
ofrece. En esta mesa se facilitan tripticos de REHACER y esta el Roll Up de la asociacion,
en el que aparece informacidn sobre los servicios que se ofrecen.

C. Situacién posterior al desarrollo de la actuacién. Principales resultados.

¢ Asisten: 1.180 personas.

* Se consiguen contactos y se plantean colaboraciones futuras con Fundaciéon Mapfre
para eventos solidarios que realice REHACER.

* Se trabaja con la neurdloga responsable de la Unidad de Ictus de Baleares, lo que supo-
ne que conozca mejor la labor de la asociacion y esto ha supuesto la derivacion directa
de casos de personas con Dafno Cerebral.
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INDICADORES UTILIZADOS PARA CATEGORIZAR ESTA s
ACTIVIDAD COMO UNA BUENA PRACTICA < 7

............

- IMPACTO
* Se ofrece informacion sobre prevencion de ictus a 1.180 personas
* Mayor conexioén con Hospital de referencia en Baleares y la Unidad de Ictus.
* Aumento de usuarios de REHACER BALEARES
* Posibilidad de mostrar a mas de 1.000 personas la labor asociativa de REHACER
- COORDINACION.
Se ha establecido coordinacion para el desarrollo de la iniciativa con estas entidades:
* Hospital Universitario Son Espases
¢ Fundaciéon MAPFRE
* Asociacion FRENO AL ictus
- SOSTENIBILIDAD
La actividad era puntual, pero queda abierta la posibilidad de volverla a realizar, o de
realizar nuevas actividades de prevencion con las entidades con las que se ha colaborado.
Por otro lado, se ha fortalecido la coordinacion con el Hospital Universitario Son Espases.
- INNOVACION
Se utiliza una infraestructura ya disefiada y planificada para realizar una campana de
prevencion de ictus llamativa, y para dar a conocer la labor asociativa de REHACER BA-
LEARES.
- POSIBILIDAD DE TRANSFERENCIA:

Esta iniciativa podria ser transferibles a otros contextos del Movimiento Asociativo de
Dano Cerebral, ya que es una actividad itinerante que se hace en toda Espafa
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ENLACES WEB DE INTERES RELACIONADOS CON LA .,
BUENA PRACTICA %

............

PAGINA WEB DE LA ASOCIACION REHACER BALEARES
https://rehacerbaleares.com
PAGINA WEB DE LA FUNDACION MAPFRE

https://www.fundacionmapfre.org/fundacion/es_es/noticias/ictus-prevencion-informa-
cion.jsp

DIFUSION EN MEDIOS LOCALES
https://www.mallorcadiario.com/en-baleares-se-producen-2.500-ictus-al-ano

VIDEO DE LA CAMPANA: FRENO AL ICTUS: IMPACTO, PREVENCION,
DETECCION Y ACTUACION

https://www.youtube.com/watch?v=DVL-ILFWial
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DATOS GENERALES DE LA BUENA PRACTICA

DATOS DE LA ENTIDAD

FANDACE ANDALUCIA
BENEFICIARIOS

C/ Astronomia, torre 3 Planta 12. Modulo 12 Poblacidén sin un conocimiento previo del
41015 (SEVILLA) Dano Cerebral y sus consecuencias.

954.67.18.81 AMBITO DE ACTUACION DE LA BUENA |
info@fandace.org PRACTICA |
https://www.fandace.org El proyecto se desarroll6 en las siguientes |
provincias andaluzas: Almeria, Cadiz, Cor- l
doba, Granada, Jaén, Malaga y Sevilla.
AREA DE ACTUACION DENTRO DE
LA CARTERA DE SERVICIOS DEL

MOVIMIENTO ASOCIATIVO DANO
CEREBRAL FEDACE

Intervencion comunitaria - sensibilizacion.

FECHA DE INICIO-FINALIZACION

2010-2016

Actualmente la experiencia estd finaliza-
da, aunque auin se puede visitar la exposi-
cion de forma online a través de la web del
Festival 10 Sentidos y se pueden ver varios
reportajes y videos y el propio corto a través
de nuestro canal de YouTube.

A. Objetivo general:

Informar sobre el Dano Cerebral y sensibilizar a la sociedad hacia las personas con Dafo
Cerebral y sus familias mediante el aprendizaje fotografico/videografico mas basico y la ex-
posicion/publicacién de sus trabajos, para favorecer la comprension de la sociedad de la rea-

lidad que viven las personas con Dafio Cerebral ante personas que no viven esta situacion.

No siendo tan importante la calidad de las fotografias como el sentido y contexto que
aportan al observador.

B. Objetivos especificos:

* Aumentar la autoestima de las personas con Dafio Cerebral mediante la realizacion de
actividades normalizadas.
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* Acercar, enlamedida de lo posible, las Nuevas Tecnologias a las personas con Dafo Cerebral.

* Lograr la inclusion sociocultural de las personas con Dafio Cerebral a través de la
fotografia/videografia.

* Presentar a la sociedad la vision del entorno que tienen las personas con Dafio Cerebral

* Acercar la problematica de las personas con Dafio Cerebral a la sociedad.

* Valorar publicamente el trabajo realizado por las personas con Dafio Cerebral partici-
pantes en el proyecto.

* Lograr compromisos politicos y reconocimiento hacia el colectivo de personas con
Dano Cerebral y su movimiento social.

A. Situacién anterior al desarrollo de la actuaciéon

La capacidad de inclusion de las personas con Dafio Cerebral, se ve altamente obstacu-
lizada por la incomprension y el desconocimiento sobre Dafo Cerebral que existe en gran
parte de la sociedad.

Después de mucho analizar la situacion ante la que nos enfrentamos llegamos a la con-
clusion de que el colectivo de personas con Dafio Cerebral necesita hacer un descubrimiento
ala sociedad de la realidad ante la que se enfrentan, ya sean las dificultades, las situaciones
cotidianas, las alegrias, la rehabilitacion o el apoyo que reciben tanto de sus familias como
del conjunto de personas que forman las asociaciones en las que se apoyan.

De esta forma, desde la Federacion FANDACE impulsamos la creacion de un taller foto-
grafico, mediante el cual las personas con Dafio Cerebral pudieran regalar su mirada al resto
de personas para que vieran la vida desde sus ojos y de esta forma comprendieran y empa-
tizaran con la situacion en la que el colectivo de personas con Dafio Cerebral y sus familias.

B. Actuaciones realizadas

Este proyecto se divide en dos partes diferenciadas, el taller, en la que las personas con
Dafio Cerebral han trabajado la fotografia/videografia y una segunda fase, la exposicion,
en el que todas las personas han podido disfrutar del resultado del taller. A continuacion,
pasamos a hacer una explicacion detallada de cada una de las fases que han constituido
este proyecto:

TALLER FOTOGRAFICO:

Hemos realizado un taller de aprendizaje fotografico en el que las personas con Dafo
Cerebral han podido aprender conocimientos basicos como son la utilizacion de una camara
fotografica digital, utilizacion de los diferentes recursos que ofrece la camara; el zoom, recorte,
eliminar fotografias no deseadas, descargar fotografias en el ordenador, retocar las fotogra-
fias en brillo, color, tamafo... La realizacion de estas actividades ha acercado a las personas
con Dafio Cerebral a las Nuevas Tecnologias en la medida de sus capacidades, activando la
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creatividad y desenvoltura de éstos, logrando como objetivo el aumento de la autoestima, que
en la mayoria de ellos se ve fuertemente afectada. Una vez dominadas todas estas técnicas,
nuestros usuarios junto a la ayuda de personal voluntario de las entidades, han pasado a rea-
lizar las fotografias que muestran la vision del mundo desde la mirada de una persona con
Dario Cerebral.

EXPOSICION FOTOGRAFICA:

Las obras expuestas son una seleccion de la muestra realizada mediante los talleres fo-
tograficos, en la exposicion podemos disfrutar de las fotografias realizadas por 63 personas
con Dano Cerebral de toda Andalucia. La exposicion estd compuesta por 63 obras a todo
color y/o blanco y negro, en tamafio 30x40cm y formato cartén pluma brillo. Se trata de una
exposicion tnica itinerante que ha rotado por las diferentes provincias andaluzas. Fomen-
tando asi a la unidad del movimiento del Dafio Cerebral en nuestra comunidad auténoma.

TALLER FOTOGRAFICO:

El taller de aprendizaje videografico y toma de imagenes: Realizamos un taller de apren-
dizaje videografico en el que las personas con Dafio Cerebral pudieron aprender conoci-
mientos basicos como son: utilizacion de una cdmara de video digital, utilizacion de los
diferentes recursos que ofrece la cimara como el zoom, recorte, eliminaciéon de imagenes no
deseadas, descargar en el ordenador, retocar ... La realizacion de estas actividades acerca a
las personas con Dafio Cerebral a las Nuevas Tecnologias en la medida de sus capacidades,
activando la creatividad y desenvoltura de estos, logrando como objetivo el aumento de la
autoestima, que en la mayoria de ellos se ve fuertemente afectada. Posteriormente, pasa-
mos a la seleccion, montaje y edicion de la produccion (corto) mediante el trabajo con una
persona especializada que guiara en todo momento la intervencion filmografica.

PRESENTACION DEL CORTO EN SOCIEDAD:

Realizacion de una presentacion para el Movimiento Asociativo del Dafo Cerebral de
nuestra comunidad. En este caso, se aprovech¢ para hacerlo en el I Encuentro Andaluz de
Familias con Dano Cerebral al que acudieron familias de todas las provincias andaluzas

C. Situacién posterior al desarrollo de la actuacién. Principales resultados.

* Exposicion itinerante con parada en 7 provincias (Sevilla, Malaga, Cadiz, Cérdoba,
Granada, Jaén y Almeria).

* Realizacion de un concurso para elegir 12 fotos de las 63 que formaron la exposicion;
que posteriormente fueron publicadas en un calendario solidario.

* Premiado en los VII Premios Andaluces de las Buenas Practicas en la atencion a las
personas con discapacidad de la junta de Andalucia.

* Formo parte del catalogo cultural del Festival 10 Sentidos de la Fundacién Mapfre ele-
vando la exposicion de autondmica a Nacional. Todas las personas pudieron disfrutar
de la exposicion en modalidad on-line a través de la Web del Festival 10 Sentidos.

¢ Fuimos invitados como ponentes a los seminarios de Innovacién en la atencién que
organiza la Junta de Andalucia dirigido a profesionales sanitarios y sociales.
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* Exposicion final en el Parlamento de Andalucia coincidiendo con la semana del dia del
Dano Cerebral.

* Presentacion Te Regalo Mi Mirada, el corto en el I Encuentro Andaluz de Familias con
Dano Cerebral.

* Participaron 84 personas con Dafio Cerebral, recibieron reconocimiento ptiblico y mejo-
raron sus herramientas tecnoldgicas durante la participacion en el proyecto.

¢ Incremento del conocimiento de Dafio Cerebral en la sociedad andaluza.

Desde Fandace se hace una valoracion muy positiva de proyecto que tantas alegrias y
buenos resultados nos ha dado. En primer lugar dandole a la oportunidad a las personas
con Dafio Cerebral de mostrar su vision del mundo al resto de la sociedad, y, en segundo
lugar, logrando exponer por muchos rincones, ya no de nuestra comunidad sino del pais,
la realidad de este colectivo tan desconocido.

_____________________________________________________________________________________

INDICADORES UTILIZADOS PARA CATEGORIZAR ESTA ,,\'"'\: """"
ACTIVIDAD COMO UNA BUENA PRACTICA S

..........

- IMPACTO
Las principales mejoras conseguidas son;
2012
* Acto presentacion de la exposicion.
* La exposicion viaja por toda Andalucia.
* Recibe el VII Premio Andaluz a las Buenas Practicas.

2013

* Se edita un calendario solidario con fotografias de la exposicion.
* Se expone en el Festival 10 Sentidos de Fundacion Mapfre.

2014
* Se expone en parlamento de Andalucia
* Se presenta ante personal sanitario y social en los seminarios de innovacion de la
Consejeria de Salud.
2015
* Se reedita el proyecto y pasa a ser TE REGALO MI MIRADA, EL CORTO.
2016

e Presentacion del corto en el I Encuentro Andaluz de Familias con Dafio Cerebral.
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- COORDINACION

Se ha establecido coordinacion para el desarrollo de la iniciativa con las siguientes en-
tidades

® Asociaciones federadas:

En todo momento la Federacion se coordind con ellas, ya que la federacion es responsable
del proyecto y las asociaciones colaboradoras necesarias.

* Organismos de ambito local que participaron en la difusiéon y/o exposicion de las
fotografias:

Las exposiciones provinciales se desarrollaron en diferentes lugares como centros civicos,
universidad, diputaciones provinciales...

¢ Cajasol y La Caixa:

Al ser las entidades financiadoras del proyecto, estuvimos colaborando estrechamente,
tanto en el desarrollo como en la publicidad del proyecto.

¢ Parlamento de Andalucia:

La exposicion culmino alli, conté con representacion del presidente del Parlamento y de
los diferentes grupos parlamentarios, ademas de mucha ciudadania. También se aprovechd
para hacerlo coincidir con el 26 de octubre y se realiz6 un acto con lectura del manifiesto.
Todo esto supuso una elevada coordinacion con dicho organismo.

¢ Junta de Andalucia:

Acudid y apoy0 a la exposicion en todas las provincias a través de sus representantes
territoriales y también fall6 un premio a favor del proyecto, lo cual supuso la realizacion
de diversos reportajes sobre el mismo.

* Fundacion Mapfre y Festival 10 Sentidos:

Nos dieron la oportunidad de dar el salto para exponer a nivel nacional, usando su fes-
tival para ello. Esto supuso tener que coordinarnos tanto técnica como publicitariamente.
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- SOSTENIBILIDAD
Los principales cambios duraderos conseguidos son;

® Se establecié una metodologia absolutamente participativa de las personas con Dafio
Cerebral en la que se les daba un gran protagonismo.

* A suvezselogrdllegar alasociedad general y crear conciencia sobre el Daiio Cerebral
y sobre la vision del mundo, problemas, necesidades y vida de las personas con Daiio
Cerebral.

* A través de este proyecto conseguimos acercarnos a las administraciones tanto a ni-
vel autondmico como a nivel local y logramos posteriores colaboraciones y reconoci-
mientos publicos del proyecto.

- INNOVACION

Los principales aspectos en cuanto a innovacién con respecto a los programas que se
desarrollan en las asociaciones FEDACE:

* Con TE REGALO MI MIRADA ha sido la primera vez que se ha realizado una expo-
sicion de forma itinerante por toda una comunidad auténoma, basada en fotografias
realizas integramente por personas con Dafio Cerebral mostrando su vision de la
vida ante la sociedad.

® Este proyecto nos ha permitido acceder al personal sanitario y social y nos ha acerca-
do notablemente a las administraciones, ya que ha conseguido crear un vinculo con
ellas.

e E] proyecto ha contado con un presupuesto realmente bajo. Con muy poco coste se
han conseguido muchos resultados.

— POSIBILIDAD DE TRANSFERENCIA

Los elementos de esta iniciativa podrian ser transferibles a otros contextos asociativos
especializados en Dano Cerebral.

* La metodologia absolutamente participativa.
* La publicidad y difusion lograda con él.
¢ El bajo coste que ha supuesto.

- METODOLOGIA DE TRABAJO

Las principales caracteristicas de la metodologia empleada de caracter innovador con
respecto a los programas que se desarrollan habitualmente en las asociaciones FEDACE:

* Metodologia absolutamente participativa y enfocada a la publicidad de la propia accion.
¢ Coordinacion absoluta entre la federacion y las 7 asociaciones participantes en el proyecto.
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ENLACES WEB DE INTERES RELACIONADOS CON LA "'
BUENA PRACTICA O |

.............

- PAGINA WEB FANDACE
https://www .fandace.org
- PAGINA WEB FUNDACION CAJASOL

https://fundacioncajasol.com/contentte-regalo-mi-mirada-talento-fotografico-en-los-afec-
tados-por-dano-cerebral-adquirido

- PAGINA WEB FESTIVAL 10 SENTIDOS

http://www.festivall0sentidos.com/el-festival/exposicion-fotografica-online-car-
go-de-fandace

- A nivel general, también se encuentra expuesto en nuestras rrss.
— CANAL DE YOUTUBE FANDACE
https://www.youtube.com/channel/UCXxPFOMN6wp811qVTYil8hlw
- TRAILER
https://www.youtube.com/watch?v=0er7k5F35w0
— CORTO COMPLETO

https://www.youtube.com/watch?v=0zXUMLqsScw
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DATOS GENERALES DE LA BUENA PRACTICA

DATOS DE LA ENTIDAD

APANEFA MADRID BENEFICIARIOS:
Jovenes adolescentes en edad escolar entre
Calle Cromo 5 los 13-17 afios
28045 (MADRID) L
91.751.20.13 Q:AB(I::-?(;RE ACTUACION DE LA BUENA
apanefa@apanefa.org Colegios de la Comunidad de Madrid.
http://www.apanefa.org ; .
AREA DE ACTUACION DENTRO DE
LA CARTERA DE SERVICIOS DE~L
MOVIMIENTO ASOCIATIVO DANO
CEREBRAL FEDACE
Intervencion comunitaria- sensibilizacion
FECHA DE INICIO-FINALIZACION
Julio de 2017
OBJETIVOS .,

___________________________________________________________________

A. Objetivo general:

Sensibilizar y concienciar a los jovenes adolescentes en edad escolar, entre los 13-17 afios,
en materia de discapacidad concretamente sobre el Dafio Cerebral, para que conozcan y
entiendan la realidad y dimensiones de esta problematica.

B. Objetivos especificos:

® Experimentar en primera persona las dificultades que tienen las personas con Dano
Cerebral en su vida cotidiana y como las afrontan.

¢ Visibilizar el Dano Cerebral, las distintas barreras con las que se puede encontrar una
persona con Dano Cerebral y como combatirlas.

¢ Eliminar prejuicios fomentando la inclusion y el respeto hacia las personas con discapa-
cidad como parte de la diversidad social y de la propia condiciéon humana.

* Fomentar que los jévenes tomen un papel activo para prevenir y evitar futuros dafios
cerebrales.
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A. Situacion anterior al desarrollo de la actuacién

El Dafo Cerebral no es en si una enfermedad, realmente se caracteriza porque tras la
lesion aparecen una serie de secuelas que afectan la funcionalidad de la persona causando
una discapacidad que segiin datos de la Federacion de Dafio Cerebral afectan a mas de
100.00 personas al afio en Espana.

Actualmente es necesario que los jovenes se involucren y conozcan que existe una reali-
dad diferente a la que la gran mayoria de ellos viven, que es la de las personas que conviven
con una discapacidad, para que puedan avanzar en el respeto por los demas y evolucionar
hacia una sociedad mas igualitaria sin rechazar, excluir o desconsiderar a las personas con
discapacidad.

Es importante concienciar a los jovenes para que no tengan ningtn reparo y puedan
hablar de la discapacidad y relacionarse dentro y fuera del contexto familiar con personas
discapacitadas con naturalidad, sin obstaculos ni diferencias.

Desde Apanefa pensamos que para convivir con el Dafo Cerebral es necesario ser cons-
ciente y estar sensibilizado. Tras explorar y revisar sobre la labor de sensibilizacién que
diferentes entidades o recursos realizan, observamos que la mayor parte de estas campanas
de sensibilizacién se basan en dindmicas, videos, explicaciones, charlas y/o talleres que se
realizan en los centros o aulas educativas y que van dirigidos a docentes, padres y alumnos
o también actividades exclusivamente relacionada con la prevencion vial.

A partir de aqui consideramos la necesidad de sensibilizar a la poblacion joven en edad
escolar, pero con una iniciativa que creemos innovadora por el formato elegido que es uti-
lizar como herramienta nuestro propio recurso de centro de dia y a nuestros usuarios para
generar mayor impacto e involucracion por parte de los jovenes al permitirles experimentar
en primera persona, convivir y vivir durante unas horas la realidad diaria de personas con
Dano Cerebral.

B. Actuaciones realizadas

El Dano Cerebral es una de las discapacidades menos conocidas socialmente entre los
jovenes que en muchos casos lo relacionan directamente con la tercera edad por los ACV.
Sin embargo, cada vez tiene mayor relevancia y repercusion social por el aumento en el
numero de afectados en edades entre los 30-60 anios como consecuencia de los accidentes,
procesos tumorales y malos habitos de vida.

El Centro de Dia Carmen Rodriguez -situado en pleno centro de Madrid- es un recurso

privado perteneciente y gestionado por Apanefa que cuenta con una capacidad de 75 plazas
de las cuales una parte estan contratadas con la Consejeria de Politica Social y Familia y

otra parte tiene caracter privado.
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Todos los usuarios que diariamente asisten al centro han sufrido una lesién cerebral a

diferentes edades, en momentos distintos de su vida y con diferentes secuelas y niveles de
afectacion.

Proyectamos el “Taller de Sensibilizacion para jovenes adolescentes” que dividimos en

varias Fases.

1.-

2.-

Documentacion

Contacto centros

FASE INICIAL

Creacion del grupo de trabajo: Se realiza el “reclutamiento” de los perfiles especiali-
zados dentro de los profesionales del centro detallando las responsabilidades de cada
perfil:

Directora del CD. Funciones: Elaborar material de apoyo audiovisual. Elaborar docu-
mentacion de informacioén para los centros educativos. Contactar con las personas de
los centros educativos. Calendarizaciéon. Reuniones iniciales con los responsables de los
centros educativos. Reuniones de evaluacion con los responsables de los centros educa-
tivos. Ajustar horarios a los usuarios que participan en el proyecto.

Psicéloga Clinica. Funciones: Recoger la demanda de los usuarios del centro que quie-
ren participar en las charlas de concienciacion. Formar los grupos de usuarios para cada
charla. Elaborar el contenido de la charla con cada uno de los usuarios. Acompanar y
apoyar a los usuarios en la charla y coloquio.

Profesores de Taller. Funciones: Planificar la actividad a realizar en el taller con los
usuarios y jovenes. Planificar el material necesario para desarrollar las actividades.
Apoyar y dirigir la actividad en los talleres con usuarios y jovenes.

Definicion de los grupos de interés: Se considera que el grupo sobre los que el taller de
sensibilizacion puede tener mayor impacto a corto y largo plazo ademas de capacidad
de entender e influir y propiciar cambios son jovenes escolares, estudiantes de 22, 3° y 4°
de la ESO (entre los 13-17 afios) de la Comunidad de Madrid. Indirectamente también
es poblacion diana el grupo de profesorado que acomparian a los estudiantes.

FASE DE PLANIFICACION

Calendarizacion. Diagrama de Gant

Oct.17 Nov.17 Dic.17 Ene.18 Febr.18 Marz.18 | Abr.18 May.18 Jun.18

Usuarios Taller

Preparacion Charlas

Cuadrante Taller

Ejecucion Taller

Evaluacion
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® Grupo de Trabajo:

1 Psicéloga Clinica + Alumna en Practicas de Master Psicologia Clinica

4 Profesores Taller

1 directora del Centro de Dia

* Grupo de Usuarios Charlas: Maximo 5 Grupos de 4 usuarios diferentes que se alternan
por taller.
® Grupos Usuarios Talleres: 3 grupos de 8 usuarios diferentes pero fijos para el taller.
¢ Recursos Fisicos: Centro de Dia Carmen Rodriguez: Salon de Actos, Taller Manualidades,
Encuadernacion y Cerdmica.
¢ Horario: Martes de 10:00 a 13:00.
3.- FASE DE EJECUCION.

El Taller de Sensibilizacion dirigido a jovenes tiene una duracién en su conjunto de 3
horas. Para su realizacion aproximadamente 20-25 alumnos de la misma clase acuden al
centro Carmen Rodriguez para convivir y participar de varias actividades junto con los
usuarios que asisten diariamente.

El Taller “Jovenes con cabeza” se divide en dos bloques:

BLOQUE I. CHARLA DE CONCIENCIACION.

La Charla de concienciacion es realizada integramente por grupos de 4 usuarios con Dafio

Cerebral. Cada usuario presenta una etiologia diferente dentro de las representativas para

dar una visién amplia y distinta a los jovenes.

La charla de Concienciacion es realizada en el saldn de actos del centro y se divide en
tres partes:

1.- Exposicion a cargo de un usuario de lo que es el Dafio Cerebral apoyado por material
audiovisual.

2.- Exposicion de cada usuario de su experiencia y causa de la lesiéon que presenta.
3.- Rueda de preguntas y respuestas de los alumnos a los usuarios.
BLOQUE II. ACTIVIDAD VIVENCIADA: TALLERES

Este bloque ofrece a los alumnos la posibilidad de interactuar y compartir una actividad
ladica.

Se divide al grupo de jovenes en tres subgrupos cada uno de los cuales pasa a realizar
una actividad diferente en cada taller.
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La actividad es guiada por el grupo de usuarios designados para cada taller que partici-
pativamente realizan el trabajo con los jévenes en un ambiente distendido y cercano.

Finalizada la actividad cada joven se lleva su propio trabajo.
Taller de Manualidades: pulseras
Taller de Encuadernacion: carpeta pequena
Taller de Ceramica: bote para lapices
4.- FASE DE SUPERVISION Y EVALUACION.
C. Situacién posterior al desarrollo de la actuacién. Principales resultados.
Se realiza una “monitorizacion” para comprobar los resultados y el impacto conseguidos
en relacion a los objetivos planteados con el Taller una vez concluida la iniciativa. Para ello
utilizamos varias vias:
¢ Entrevista final con responsable del centro educativo.
¢ Cuestionario de satisfaccion del centro.
¢ Indicadores para obtener datos objetivos que permitiran realizar los ajustes necesarios
en ediciones posteriores y valorar la alineacion con los fines planteados.
De Cobertura N.? de usuarios que han participado.
N.? Jévenes que han participado (beneficiarios)
N.2 de centros educativos que han participado.
N.2 de Sesiones (Taller) que se han realizado.
De Resultados Grado satisfaccion usuarios que han participado en el taller.
Grado satisfaccion centros educativos que han participado.
De Actividad N.? de centros educativos incorporados anualmente

(Ediciones posteriores)  N.? de centros educativos que abandonan anualmente.

N.?de consultas, demandas para realizar el Taller anualmente.
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INDICADORES UTILIZADOS PARA CATEGORIZAR ESTE :’i: """""
ACTIVIDAD COMO UNA BUENA PRACTICA S0

- IMPACTO

¢ Colaborar y cooperar con el entorno educativo y con una poblacion joven con la cual ha
sido facil conectar para las personas con Dafio Cerebral que han participado.

e Favorecer la accesibilidad y el acercamiento a un recurso socio sanitario, centro de dia,
desconocido para la poblacion adolescente.

¢ Creacion de un espacio favorable para la eliminacién de problemas y discriminaciones
asociadas a la condicion de discapacitado.

¢ Dinamismo en las consultas y curiosidad en las preguntas realizadas en la Charla de
Concienciacion. Nivel de participacion en las interacciones alto por parte de los jovenes

* Promocion de Apanefa como entidad dedicada al DC dentro de la Comunidad de
Madrid.

e Cambios en el bienestar de los usuarios del Centro. El taller ha ejercido una funcién
terapéutica (de forma indirecta) implicando, dando sentido al “trabajo” realizado y ge-
nerando un sentimiento de utilidad muy importante en los usuarios.

— COORDINACION

En el desarrollo de esta iniciativa el Centro de Dia Carmen Rodriguez de Apanefa ha
establecido contacto con el Entono educativo, concretamente con tres colegios de la Comu-
nidad de Madrid: Lauden Fontenebro, Montpellier y Marban que son los que tras contacto
inicial quisieron que sus alumnos participasen de la experiencia.

— SOSTENIBILIDAD

¢ Continuidad de participar en nuevas ediciones de la iniciativa por parte de los colegios
en anos sucesivos.

* Demanda de usuario del centro interesandose y queriendo participar en nuevas edicio-
nes de la iniciativa.

* La situacion actual es la continuidad del Taller anualmente con nuevos centros que se
han sumado, ampliacién de la poblacion beneficiaria de jovenes, llegando a mas, y am-
pliacion de los grupos de usuarios participantes del centro.

—INNOVACION Y POSIBILIDAD DE TRANSFERENCIA

* Presenta un nuevo escenario de sensibilizacion y aprendizaje basado en fortalecer el
conocimiento y la conciencia a través de la propia experimentacion con personas y en-
torno real dentro de la discapacidad.

¢ Innovacion de las estrategias de sensibilizacion utilizando como herramienta y soporte
a la persona afectada y la actividad lidica manual.

¢ Cualquier elemento de esta iniciativa puede ser transferido a otros contextos tanto por
su bajo coste como por los recursos humanos necesarios.
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- METODOLOGIA DE TRABAJO INNOVADORA

¢ Es un Taller de sensibilizacion en tiempo y espacio real, no se trata de una simulacién o
charla profesional, se trata de vivir y experimentar una realidad.

* Formato para desarrollar el Taller de Sensibilizacion: jovenes acuden al propio centro,
usuarios afectados llevan el peso del taller.

* Realizacion y experimentacion conjunta de una actividad manual que luego se llevan
los alumnos en los distintos talleres con los que cuenta el centro.

- EVALUACION 2017-2018

Los resultados del Cuestionario De Satisfaccién enviado a los tres centros educativos
que participaron en el Taller (Montpellier, Lauden Fontenebro y Marban) puntuaron como
muy adecuado y satisfactorio (puntuacién 4 del cuestionario) todos los items valorados:
clima compartido, actividades realizadas, concienciacion de los alumnos, espacio utilizado,
materiales y recursos, organizacion, experiencia vivida y adecuacion del taller a las edades.

En la Entrevista con los responsables de los centros la valoracién arroja comentarios muy
positivos y la confirmacion de continuidad para proximos afios.

Los datos obtenidos con los indicadores muestran las siguientes cifras:

N.? de usuarios que han participado. 25 (30% sobre el total de usuarios).
N.? Jovenes que han participado (beneficiarios) 193 jovenes de entre los 14-17 afios.
N.? de centros educativos que han participado. 3
N.2 de Sesiones (Taller) que se han realizado. 8

Grado satisfaccion usuarios que han participado en el taller. Muy satisfactorio (90%)
Satisfactorio (10%)
Grado satisfaccion centros educativos que han participado. Muy Satisfactorio (100%)

Se obtiene aporte escrito de los jovenes que han participado mostrando el impacto posi-
tivo del Taller y de las personas con las que han estado.

_____________________________________________________________________________________

ENLACES WEB DE INTERES RELACIONADOS CON LA .-~~~
BUENA PRACTICA S

............

- ASOCIACION APANEFA

https://www.apanefa.org
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4.3, CRITERIOS,A TENER EN CUENTA PARA EL DISE@O DE
BUENAS PRACTICAS EN PROYECTOS DE ATENCION A
FAMLIARES DE PERSONAS CON DANO CEREBRAL
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1. PROYECTO DE INFORMACION Y APOYO A FAMILIAS

DESCRIPCION

La irrupcion del Daiio Cerebral supone
la ruptura del proyecto vital de una perso-
nay de su familia. Afrontar esta transfor-
macion y aceptarla ocupa gran parte de las
energias de la familia durante los primeros
meses tras la lesion, en un contexto de in-
certidumbre y de falta de informacion.

Es esencial para las familias de las perso-
nas con Dafo Cerebral recibir informacion
y orientacién sobre aspectos relacionados
con la lesién, su tratamiento, los recursos
disponibles y de como actuar en las dife-
rentes fases del Dano Cerebral. FEDACE y
sus asociaciones ofrecen esta informacion
de forma gratuita a través de este proyecto.
Profesionales del drea de trabajo social iden-
tifican los recursos mas adecuados para cada
caso y acompanan a la familia en el proceso
de atencion. Ademas, durante el tiempo de
actuacion del proyecto se ofrece apoyo emo-
cional a toda la familia.

BENEFICIARIOS

Familiares de personas con Dafio
Cerebral con necesidades de orientaciéon y
apoyo especializado.

ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DISENO DE BUENAS
PRACTICAS DENTRO DEL PROYECTO
DE INFORMACION Y APOYO A
FAMILIAS

L. El profesional que atiende el proyecto ha
de tener habilidades de gestion de los
procesos de duelo y atencion a personas
en crisis en contextos de Dano Cerebral
y capacidad de vision global que facilite
el poder hacer un analisis de la situacion
real de la persona con Dano Cerebral y
su familia.
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II. Involucrar a toda la red de apoyo de la
persona con Dafio Cerebral dentro del
area de informacion en especial a los me-
nores que sean familiares directos.

III. Realizar itinerarios individualizados
de las familias atendidas dentro del
proyecto de informacion, con sus corres-
pondientes seguimientos periddicos y
evaluacion, dando coberturas a sus nece-
sidades especificas basandonos en la evo-
lucion de la persona con Dano Cerebral.

IV. Informar, orientar y apoyar a las fami-
lias de persona con Daiio Cerebral inter-
viniendo desde la fase aguda, mediante
la realizacion de convenios voluntarios
de participacion entre hospitales que
permita una atencion mas directa a la
familia.

V. Trabajar de forma coordinada con
los Centros Sanitarios (Hospitales y
Centros de Salud), equipo médico, pero
especialmente enfermeros/as de enlace
y trabajador social (aprovechar la par-
ticipacion en las reuniones de distritos
sanitarios). Igualmente, con los Servicios
Sociales Comunitarios y otros agentes
sociales.

VI. Concienciar a los trabajadores sociales,
médicos y enfermeros de los centros y
distritos sanitarios de la importancia de
dar una informacion clara y precisa a las
familias de lo que le ha pasado al familiar
con Dano Cerebral.

VII. Establecer mecanismos de coordina-
cion interna dentro de la entidad, en
especial con el drea de neuropsicologia
ya que esta tiene una funcion relevante
en el proceso de informacién y apoyo a
la familia.

VIIL Establecer un plan de difusién por
parte de la Entidad del proyecto de
Informacién y Apoyo, contando con los
recursos materiales adecuados (carteles,
folletos, tripticos, web, presencia en redes
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sociales), para que se puedan beneficiar
el maximo de familias posibles.

IX. Establecer mecanismos de evaluacion
continua del proyecto, para ver aspectos
a mejorar en el proceso de intervencion
con las familias.

X. Facilitar a las familias materiales que les
ayuden a afrontar la nueva realidad adap-
tados a la etapa en la que se encuentran.

XI. Sistematizar todas las informaciones
recibidas e intervenciones realizadas,

2. PROYECTO DE FORMACION
DESCRIPCION

Este proyecto esta dirigido fundamental-
mente al entrenamiento en el manejo de las
situaciones cotidianas.

Este proyecto es llevado a cabo por los
profesionales que han desarrollado el Plan
Individual de Atencién con la persona con
Dafio Cerebral, y especialmente por el tera-
peuta de referencia del usuario. Normalmente
este proyecto se desarrolla en reuniones in-
dividuales con la familia, donde se tratan las
cuestiones que se extraen de los objetivos de
trabajo del usuario, y de los proyecto y acti-
vidades en los que participa para trabajarlos.

La formacion y el entrenamiento estaran
dirigidos a dotar a la familia de pautas y téc-
nicas concretas para el manejo de situaciones
cotidianas como las transferencias, adapta-
cion del domicilio o ayudas técnicas; asi mis-
mo, puede centrarse en la formacion para el
afrontamiento y manejo de la persona con
Dario Cerebral en relacién con problemas de
conducta y alteraciones emocionales.

La formacion debe versar sobre:
* Las necesidades sociales, ocupacionales

y terapéuticas que sus familiares con
Darfio Cerebral puedan presentar.
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para poder dar un servicio de calidad
a través de proyecto de gestion de da-
tos adaptado que nos permita recabar
informacidn, y posteriormente hacer
estadisticas acerca de las informaciones
recibidas, asi como de las actuaciones, in-
tervenciones y seguimientos realizados.

XII. Emplear encuestas de satisfaccion
que nos permitan analizar la calidad
del proyecto de Informacion y Apoyo a
Familias.

e El funcionamiento del cerebro sano y
sus funciones.

* Las diferentes secuelas que se derivan
tras un Dafio Cerebral.

* La empatia: comprendiendo el Dafio
Cerebral.

* Las actuaciones que deben poner en
practica para mejorar la atencién hacia
la persona con Daiio Cerebral, mejoran-
do la calidad de vida familiar.

Se realizara a través de talleres/sesiones
individuales presenciales en los que teori-
zar y vivenciar, con el objetivo de llegar al
concepto de “aprendizaje”, es decir, asi-
milar los conocimientos sin necesidad de
estudiar, sino de la experimentacion y la
investigacion.

En cada taller se personaliza la metodo-
logia para que cada persona que asiste vi-
vencie la realidad de su familiar. Hay que
reproducir las necesidades de apoyo de sus
familiares, por ejemplo, si su familiar tiene
dificultades de vision, se le pondra un an-
tifaz que le limite la vision, con el objetivo
de que empatice con su familiar, entienda
mejor la lesion y el motivo de algunos com-
portamientos, que, sin ponerse en su lugar,
serian imposible de entender. Por ello, hay
que explicar, demostrar y vivenciar lo que
significa tener Dano Cerebral.
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A su vez es de vital importancia que to-
dos los materiales que se muestren y/o em-
pleen en las sesiones de formacion sean ac-
cesibles para las personas que participan, es
decir, que las familias puedan costearselos y
acceder a los mismos en espacios cercanos
a la asociacion.

BENEFICIARIOS

Familiares y/o cuidadores informales de
personas con Dafo Cerebral que asuman el
cuidado en domicilio

ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DISENO DE BUENAS
PRACTICAS DENTRO DEL PROYECTO
DE FORMACION A FAMILIAS

L. Facilitar un lugar de facil acceso, con co-
nexion por transporte ptblico, para que
puedan asistir los cuidadores que se be-
nefician del proyecto de formacion asi la
conciliaciéon de horarios de la formacién
para que sea viable la participacion en el
proyecto y el cuidado de las personas con
Dano Cerebral.

II. La formacion no solo se realizara en
la asociacion, sino que el equipo pro-
fesional debera desplazarse al domi-
cilio de l1a persona con Dafio Cerebral,
para observar como se desenvuelve en
su propio medio, potenciar el impacto
de lo trabajado, haciéndolo extensible
a la realidad diaria, conocer los obsta-
culos o dificultades con las que pueden
encontrarse, potenciando el impacto de
la formacion.

III. La formacion no sea solo unidireccio-
nal, de profesionales a familiares y/o
personas con Dafio Cerebral, sino que
se organicen “formatos” de formacion
bidireccional, basados mas en la expe-
riencia y vivencias de las personas con
Dano Cerebral y sus familias pudiendo
ser ellas las “dinamizadoras” del proceso
formativo.
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IV. El proyecto de formacion tiene que ser
dinamico y participativo, sus conteni-
dos han de estar adaptados a las capa-
cidades de las personas que la reciben
(ej.: explicar una hemiplejia de forma
comprensible no de forma técnica) y
que fomente la expresion de emociones
por parte de los cuidadores y que este
adaptado.

V. Todo el equipo de profesionales (neu-
ropsicélogo, psicologo clinico, fisiotera-
peuta, logopeda, terapeuta ocupacional,
trabajador social entre otros) que trabaja
en las asociaciones deben estar implica-
dos dentro del proyecto llevando a cabo
sesiones formativas y ofreciendo pautas
de intervencion desde cada una de sus
areas.

VI. En la formacidn se ha de tener en
cuenta la perspectiva de género, por-
que las mujeres siguen asumiendo
el cuidado informal, dedicando asi
la mayor parte de su tiempo a dicha
labor. A pesar de su incorporacion
al mercado laboral no hay un aban-
dono del cuidado familiar, sino que
compaginan ambas tareas, por lo tan-
to, hay que otorgarles la formacién e
informacidn necesarias para aportar-
les herramientas para su desarrollo
personal, y una metodologia innova-
dora que las apoye en su proceso de
empoderamiento.

VII. El punto central de la formacion siem-
pre es la persona con Dafio Cerebral
socia que recibe los cuidados. Las indi-
vidualidades que el Dafo Cerebral pre-
senta, ya que es una realidad dindmica y
diversa, no afecta a dos personas ni dos
familias de la misma forma, ni en todas
sus fases de evolucion, por lo que ha de
darse una formacién adaptada a las nece-
sidades y circunstancias de cada persona
que participa.

VIII. Emplear instrumentos y fuentes
de verificacion propias para evaluar la
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formacion y la eficacia y satisfaccion
producida en el cuidador.

IX. Entregar fichas informativas donde
se recoja toda la formacion ofrecida
sobre el Dafio Cerebral en la sesion y
las pautas aportadas, como refuerzo a la
formacion presencial realizada en la aso-
ciacion en un lenguaje asequible para los
cuidadores.

X. Establecer un plan de difusion del
proyecto de formacion a través de re-
des sociales, paginas webs, boletines
y tripticos resaltando la importancia y
la realizacion de la formacion imparti-
da en espacios o entornos frecuentados
por cuidadores de personas con Dafo
Cerebral (hospitales, centros de salud,
servicios sociales).

3. PROYECTO DE INTERVENCION PSICOLOGICA/PSICOSOCIAL

DESCRIPCION

El proyecto de intervencion psicoldgi-
ca se fundamenta en que tras la aparicion
del Dafio Cerebral el sistema familiar
también debe ser considerado como per-
sonas con necesidades propias de aten-
cidn psicolégica por el cambio acontecido
en sus vidas.

Este proyecto ha de ser disefiado por el
neuropsicologo y puede desarrollarse junto
con otros miembros del equipo como el tra-
bajador social, y se desarrollara mediante
reuniones periddicas con las familias. La
intervencion psicoldgica, puede realizarse a
nivel individual o grupal.

A nivel individual, la necesidad mas
importante es la de apoyo emocional y el
trabajo psicoterapéutico para adaptarse a
la nueva vida, los sentimientos y las emo-
ciones que aparezcan. El trabajo psicologico
de la elaboracion del duelo ante la pérdida
de la vida anterior serd necesario para con-
tinuar con el proyecto personal y familiar
previo.

Ademas de compartir situaciones co-
tidianas complicadas y las estrategias de-
sarrolladas por cada uno de los familiares
para su resolucion. Se trata de propiciar
el sentimiento de empatia facilitando la
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comprension mutua para apoyar en el pro-
ceso de aceptacion.

También en este contexto se puede apor-
tar la formacion en el manejo de situacio-
nes de estrés, de las relaciones afectivas y la
asuncion de nuevos roles familiares apren-
dizaje de estrategias como la asertividad y
la manifestacion de sentimientos.

Por ultimo, a través del trabajo en gru-
po se puede facilitar la concienciacion de la
actitud adquirida ante su familiar (sobre-
proteccion, falsas expectativas...) e identi-
ficar en la familia quién desempena la fi-
gura de cuidador principal para atenderle
especialmente.

La metodologia de este proyecto es fun-
damentalmente individual y se trabajaran
los siguientes temas:

* Ofrecer apoyo emocional y psicologico.

¢ Alcanzar un estado afectivo y emocional
equilibrado.

* Proporcionar recursos y habilidades para
afrontar la nueva situacion.

¢ Ofrecer asesoramiento, pautas, para la
vuelta a casa.

e Formar para la normalizacion y adapta-
cion a su vida actual.

* Concienciar para el propio desarrollo
personal.
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e Alcanzar un estado afectivo-emocional
equilibrado.

* Ayudar para la normalizacién y adapta-
cion a su vida actual elaborando el duelo
(pérdida ambigua).

BENEFICIARIOS

La atencidn psicoldgica individualizada
esta destinada a cualquiera de los miembros
que componen la unidad familiar, que pre-
senten dificultades especificas y/o problema-
tica asociada al Dafio Cerebral, que precisan
de una intervenciéon mas personalizada y se
aborda desde el paradigma bio-psico-social.

ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DISENO DE BUENAS
PRACTICAS EN INTERVENCION
PSICOLOGICA- PSICOSOCIAL

L. Es prioritario que el profesional que
coordine el proyecto de intervencion
psicoldgica este formado en temas es-
pecificos que hay que trabajar con los
familiares (pérdida y duelo, afectividad
y sexualidad, cuidar y cuidarse...) y que
participe en proyecto de formacién conti-
nua y reciclaje que beneficie el desarrollo
de su actividad.

II. Es necesario realizar una valoracion es-
pecifica de la situacion global familiar
(entrevista semiestructurada) emplean-
do escalas e instrumentos estandariza-
dos de evaluacion psicoldgica y psicoso-
cial (Zarit, Stai, HARS, BAI, Cuestionario
de pensamientos disfuncionales sobre el
cuidado,etc...).

III. Realiza planes de intervencion psico-
légica individualizada con cada uno de
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los beneficiarios del proyecto en los cua-
les se establezcan objetivos conocidos y
comprendidos por el familiar, asi como
la metodologia para conseguirlo,

IV. Emplear materiales para la psicoedu-
cacion sobre las secuelas desde distintos
ambitos de la persona (fisioterapia, lo-
gopedia, terapia ocupacional, neuropsi-
cologia, trabajo social...) para fomentar
la comprension de la situacion que estan
viviendo ahora.

V. Asegurar la confidencialidad de la in-
formacion expresada entre los diferen-
tes miembros del grupo de psicoterapia.

VI. Realizar las sesiones de psicoterapia
individualizada en espacios tranquilos
y que fomenten la privacidad.

VII. Establecer un plan de autocuidado
profesional para la persona que coordi-
na el proyecto.

VIIL Establecer un plan de difusiéon del
proyecto de intervencion psicoldgica a
través de redes sociales, paginas webs,
boletines y tripticos en espacios o en-
tornos frecuentados por cuidadores de
personas con Dafo Cerebral (hospitales,
centros de salud, servicios sociales).

IX. Emplear instrumentos y fuentes de
verificacion propias para evaluar el
impacto y la eficacia y satisfaccion pro-
ducida en el familiar al participar en el
proyecto.

X. Entregar fichas informativas donde se
recoja toda la formacion ofrecida sobre
el Daiio Cerebral en la sesion y las pau-
tas aportadas, como refuerzo a las sesio-
nes grupales presenciales en un lenguaje
asequible para los familiares.
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4. PROYECTO DE RESPIRO FAMILIAR (AYUDA A DOMICILIO)

DESCRIPCION

El Servicio de Ayuda a Domicilio se basa
en un modelo tedrico con diferentes tipos de
necesidad (normativa, percibida, expresada,
relativa); utiliza unas técnicas de interven-
cion disefiadas, supervisadas y evaluadas
por profesionales adecuados y se materia-
liza en la practica en atencion personal, do-
meéstica, de apoyo psicosocial y familiar y
relaciones con el entorno.

El servicio se presta en el domicilio
habitual de la persona usuaria. La inter-
vencion técnica consiste en fomentar y
potenciar las capacidades personales y
en compensar los déficits y favorecer la
existencia de tiempo de descanso real del
cuidador principal al tener un profesional
especializado en su domicilio.

Las actividades que se desarrollaran en
el domicilio seran: asistencia integral en
cuanto a cuidados, aseo, ayudar a vestirse,
a comer, ayuda en horas de descanso y ac-
tividades de acompafiamiento.

Se plantearan otras actividades de acom-
pafnamiento, paseo, ayuda a la adaptacion
al entorno que le rodea, fomentando su in-
clusion social, seran actividades sencillas y
dinamicas en su domicilio, siendo algunas
de entretenimiento y ocio para el usuario, fa-
voreciendo el respiro familiar de la persona
con Dano Cerebral, y ayudandole a conciliar
su vida laboral, personal y social.

BENEFICIARIOS

Familiares que asumen el cuidado de
personas con Dano Cerebral grave que resi-
den en domicilio y precisan una supervision
continuada.
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ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DISENO DE BUENAS
PRACTICAS DENTRO DEL PROYECTO
DE RESPIRO FAMILIAR

. Priorizar la atencion de familias y per-
sonas con Dafio Cerebral severo en si-
tuacion de grave vulnerabilidad ya sea
por falta de una red de apoyo familiar,
recursos economicos, etc.

II. Establecer un proyecto paralelo de apo-
yo psicolégico y formacion especializa-
da para los familiares cuidadores que
cuente con el apoyo de todos los perfiles
profesionales de la asociacion.

III. Facilitar a las familias la conexion
con los recursos externos de los que
pueda beneficiarse (proyecto de apoyo
en duelo, tarjeta sanitaria para cuida-
dores, atencion de enfermeria en do-
micilio, valoracion de discapacidad y
dependencia).

IV. Establecer una planificacion de visitas
al domicilio y apoyo directo al cuida-
dor de caracter mensual que favorezca
laindependencia del cuidador mientras
se desarrolla el proyecto de apoyo en
domicilio.

V. El profesional que atiende a la persona
con Dafio Cerebral en domicilio tendra
formacion como auxiliar de clinica/téc-
nico sociosanitario y a su vez es impor-
tante que sea una persona optimista,
alegre y dinamica y empatica.

VI Dotar de una red de voluntarios que
pueda reforzar al profesional en situa-
ciones de urgencia (ingresos hospitala-
rios, enfermedades del cuidador) y en
actividades y en compromisos labora-
les/personales de la familia.

VIL Las intervenciones que realicen con las

familias y personas con Dafio Cerebral

en el proyecto de apoyo a domicilio
responderan a un plan de intervencion
individualizado con objetivos concretos
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y realizables y compromisos por parte
del profesional y el familiar.

VIII. Ademas, se debe tener en cuenta la
igualdad en materia de género, y res-
petar la educacion y conciliacién que el
usuario ha mantenido con su familiar,
llevando a cabo actividades que com-
plementen, aporten y ayuden tanto a la
persona con Daifio Cerebral como a su
familiar, ya que la figura del cuidador
sigue siendo la mujer, como pilar prin-
cipal por lo que, la misma ha de poder
mantener una conciliacion que le per-
mita realizar sus otras actividades fue-
ra de su domicilio, liberandola y previ-
niéndola del estrés, ansiedad y nervios,
alas que esta normalmente expuesta en
estas situaciones.

IX. Establecer un plan de difusion del pro-
yecto de ayuda a domicilio a través de
redes sociales, paginas webs, boletines
y tripticos en espacios o entornos fre-
cuentados por cuidadores de personas
con Dafo Cerebral severo (Hospitales,
Centros de Salud, Servicios Sociales).

X. Establecer coordinaciones para segui-
miento de las familias y personas con los
Centros Sanitarios (Hospitales y Centros
de Salud), equipo médico, pero especial-
mente enfermeros de enlace y trabaja-
dor social (aprovechar la participacion
en las reuniones de distritos sanitarios).
Igualmente, con los Servicios Sociales
Comunitarios y otros agentes sociales.

5. PROYECTO DE VOLUNTARIADO DE APOYO A FAMILIARES DE

PERSONAS CON DANO CEREBRAL

DESCRIPCION DEL PROYECTO

Gracias a su labor desinteresada de los
voluntarios, los familiares disponen de
apoyos especificos dentro de la asociacion
en entornos hospitalarios y actividades de
ocio y tiempo libre.

Su labor es muy importante ya que pro-
porciona a las familias un apoyo social. Los
voluntarios intervienen en las siguientes
areas, para lo cual reciben formacién por
parte del equipo de profesionales:

* Proyecto de apoyo en hospitales.
* Proyecto de ocio para familias
* Proyecto de ayuda a domicilio

BENEFICIARIOS

Familiares de personas con Dafio
Cerebral de entidades vinculadas al
Movimiento Asociativo Dano Cerebral
FEDACE.
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ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DISENO DE BUENAS
PRACTICAS DENTRO DEL PROGRAMA
VOLUNTARIADO DE APOYO A
FAMILIAS.

L. Disefiar un plan de formacion de las per-
sonas voluntarias que les capacite para
la atencion a familiares de personas con
Dafio Cerebral en contextos hospitala-
rios, domicilios y de promocion del ocio
y tiempo libre.

II. Facilitar materiales de apoyo para la
persona voluntaria que va a atender a
familias (Guia de familias, Cuadernos
técnicos de familias y trabajo social)
antes de incorporarse a la actividad y
0 proyecto.

III. Establecer un plan de acogida y cierre
de la colaboracion de las personas vo-
luntarias que atienden a familias dentro
de la entidad.

IV. Designar un coordinador del proyec-
to de voluntariado que ejerza como
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responsable y enlace de referencia para
los voluntarios a cargo de la actividad o
proyecto en lo relacionado con familias

V. Favorecer el intercambio de experien-
cias con personas voluntarias con fami-
lias de otras entidades asociativas del
Daiio Cerebral.

VI. Establecer sesiones monograficas
anuales destinadas a los voluntarios
sobre temas de interés en la atencion a
familias (duelo, atencién a familia en
fase critica, gestion de expectativas).

VII. Determinar las actuaciones y/o situa-
ciones en las que la persona voluntaria

puede suponer un mayor apoyo técnico
(acompafiamientos, proyecto de hospi-
tales, ayuda a domicilio) y a la inversa
por parte del equipo técnico.

VIII. Establecer un registro de actividades
y horarios de las personas voluntarias
sobre las tareas que realicen basando-
nos en sus capacidades personales y
motivaciones, disponibilidad.

IX. Realizar planes de difusion y visibili-
zacion para la captacion de voluntarios
a nivel local y autonémico.

6. PROYECTO DE OCIO Y TIEMPO LIBRE PARA FAMILIARES DE

PERSONAS CON DANO CEREBRAL

DESCRIPCION

En el ocio terapéutico las actividades
propuestas deben resultar familiares y es-
tar relacionadas con los valores, intereses y
necesidades de la persona, asi como estar
dirigidas por un profesional que tenga un
objetivo concreto para cada una de ellas.

Ademas, su ejecucion debe ser simple y
facilmente realizable, también adaptable y
graduable segtin las circunstancias. Por ulti-
mo, aunque no menos importante, deben fa-
cilitar la inclusion de la persona en su medio
social y familiar mas cercano. Un ejemplo
de ocio terapéutico es la practica de tareas
como la pintura, manualidades, la gimnasia
dirigida, el yoga, etc. Todas ellas suponen
un distractor y una oportunidad para crear
una red social con la que potenciar sus capa-
cidades y recursos y al mismo tiempo, que
disfruten del tiempo libre rodeados de otras
personas con problematicas parecidas.

Las actividades realizadas van orientadas
en dos sentidos:

° Los familiares puedan disfrutar de un
espacio en el que no tengan que atender
a la persona con Dafo Cerebral.

® Ocupar a las personas con Dano
Cerebral de forma paralela para que sus
familiares puedan desconectar de su rol
de cuidador.

BENEFICIARIOS

Familiares de personas con Dafo Cerebral
de entidades vinculadas al Movimiento
Asociativo Dano Cerebral FEDACE.

ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DISENO DE BUENAS
PRACTICAS DENTRO DEL PROYECTO
DE OCIO Y TIEMPO LIBRE PARA
FAMILIAS DE PERSONAS CON DANO
CEREBRAL

L. Plantear las actividades de ocio en en-
tornos distendidos y normalizados, en
el que se sientan comodas, compartan
experiencias y se diviertan.

II. Han de ser entretenidas y divertidas,
adaptadas a personas con diferentes
niveles culturales e intereses.
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III. Informar a las familias sobre las activi-
dades con al menos 1 mes de antelacién
para que puedan organizarse, facilitan-
do asi su asistencia.

IV. Garantizar una actividad paralela para
los familiares con Dafio Cerebral, 1o que
posibilite que las familias puedan asis-
tir a la actividad de ocio y tiempo libre.

V. En las actividades de ocio y tiempo
libre dirigidas a las familias y a las
personas con Dafio Cerebral, procurar
los apoyos necesarios para descargar a
familia del cuidado de su familiar con
Daiio Cerebral durante la duracion de
la misma.
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VI. Establecer diferentes actividades de
ocio en funcion de los grupos de edades
de los cuidadores e intereses.

VII. Realizar encuestas de satisfaccion tras
la actividad de ocio.

VIIL Implicar a las familias en el planifi-
cacion, ejecucion y logistica de las acti-
vidades de ocio y tiempo libre.

IX. Plantear actividades de ocio y tiempo
con otras asociaciones de familiares
cercanas.

X. Disefar un plan de difusion del proyec-
to de ocio y tiempo libre en entornos en
los que se desenvuelvan las familias de
personas con Dafio Cerebral.
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“COSAS QUE DEBES SABER SOBRE EL DANO CEREBRAL CUANDO TU FAMILIAR ESTA EN EL HOSPITAL”

DATOS GENERALES DE LA BUENA PRACTICA

DATOS DE LA ENTIDAD

FEGADACE
BENEFICIARIOS:
Rua Galeras 17, 22, Despacho 5 Familias de personas con Dafio Cerebral.
15705 Santiago de Compostela (A CORUNA) Profesionales sociosanitarios que atien-
881 943 148 / 659 177 709 den a personas con Dafio Cerebral.
fegadace@fegadace.org AMBITO DE ACTUACION DE LA BUENA
www.fegadace.org PRACTICA
Cuatro provincias de Galicia
AREA DE ACTUACION DENTRO DE
LA CARTERA DE SERVICIOS DEL
MOVIMIENTO ASOCIATIVO DANO
CEREBRAL FEDACE
Atencion a familias —informacion y apoyo
2.FECHA DE INICIO-FINALIZACION
1 de enero de 2018 — 31 de diciembre de
2018
OBIJETIVOS 7 >

___________________________________________________________________

A. Objetivo general:
Mejorar la calidad de vida de las personas y familias con Dafio Cerebral.
B. Objetivos especificos:

Contribuir a mitigar la desorientacion que sufren las familias y personas con Dafio Cere-
bral proporcionandoles una informacion de calidad mas clara, concisa y manejable.

DESCRIPCION RESUMIDA DE LA ACTUACION

C. Situacién anterior al desarrollo de la actuaciéon

El sistema sanitario publico de Galicia provee una respuesta médico-sanitaria eficiente
y de calidad en los primeros momentos tras la causa de hospitalizacion que derivara en un
Dano Cerebral (ictus, TCE, etc.), garantizando un satisfactorio nivel asistencial durante toda
la fase aguda del Dafio Cerebral, hasta que la situacion médica de la persona se estabiliza.
Sin embargo, llegado el momento del alta hospitalaria, las personas con Dano Cerebral y
sus familias se encuentran con un escenario de: por un lado, total ausencia de informacion
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(sobre tratamientos, pautas de rehabilitacion y recursos de atencion disponibles para su re-
cuperacion) y por otro, insuficiencia de recursos de atencion y rehabilitacion socio sanitaria,
que contribuyan al alcance de una satisfactoria autonomia personal e inclusién familiar,
social y comunitaria Esta situacion, sumada al estado de shock emocional que alcanza a las
familias, dificulta su capacidad de respuesta en lo que a busqueda de recursos y la toma de
decisiones al respecto. La experiencia de las asociaciones de personas y familias con Dafio
Cerebral en la provision de tratamientos y servicios de rehabilitacion integral, asi como la
informacion recogida a lo largo de los afos en sus programas y servicios de informacion,
apoyo y asesoramiento, confirman esta afirmacion. De este contexto, nace la idea de este
proyecto, para hacer frente a la necesidad de paliar esta situacion, proporcionando a las
familias un manual de dimensiones muy reducidas en el que puedan encontrar, de manera
intuitiva y veraz, la respuesta a cada situacion concreta con la que se encuentran, desde
como realizar un tramite burocratico a como reaccionar ante un cambio de humor o cual-
quier otra cuestion derivada de las secuelas del Dafio Cerebral.

D. Actuaciones realizadas

El proceso de elaboracion de la guia se organizd en las siguientes fases: (I) documentacion
y revision bibliografica (recogida de documentos similares y/o de referencia sobre esta y otras
discapacidades, guias de apoyo, articulos clinicos, etc.); (II) investigacion (elaborada por un
grupo de trabajo compuesto por profesionales de las cinco asociaciones, con distintos perfiles
profesionales relacionados con la atencién y rehabilitacion al Dafio Cerebral: trabajo social,
terapia ocupacional, psicologia, educacion social, etc.), seleccion (para recoger la informacion
mas relevante que se incluira en el producto final); (III) redaccion, en un lenguaje sencillo y ac-
cesible, libre de tecnicismos, con una extension muy limitada para facilitar la comprension de
los contenidos finales y (IV) disefio, para el cual se contd con el asesoramiento de un proveedor
externo con los conocimientos técnicos necesarios para optimizar la estructuracion y maque-
tacion de la informacion final, ademads de ejecutar esa labor utilizando cuantos recursos de
disefo y fotografia sean precisos para favorecer la facilidad de lectura de la guia informativa.

- ACTIVIDADES REALIZADAS

I. Documentacion (busqueda de fuentes bibliograficas y digitales), investigacion (entre-
vistas a profesionales que tienen relacion con las personas y familias con Dafio Cerebral,
del perfil de trabajo social), seleccion (recopilacion de los factores mas importantes y
las respuestas a esas dudas), jerarquizacion (estructuracion logica de los contenidos) y
redaccion de una lista de consejos para las familias y personas con Dafio Cerebral.

II. Disefio y producciéon de una guia informativa en soporte digital y en papel con un
formato reducido.

III. Distribucién de la guia informativa en papel (a grupos de interés).

IV. Presentacion de la guia en los principales hospitales gallegos.

V. Seguimiento y justificacion.

E. Situacién posterior al desarrollo de la actuacién. Principales resultados.

Para la elaboracién de la guia, un paso fundamental ha sido la realizaciéon de un estudio con
personas que habian tenido un ictus, en los 7 principales hospitales de Galicia, con el objetivo de:
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* Determinar el grado de conocimiento que tiene la poblacion que ha sufrido un ictus
sobre el diagnostico, factores de riesgo, sintomas de alarma, conducta a seguir para
recuperacion funcional, cartera de servicios disponibles para atencion y rehabilitacion
de las personas con Dano Cerebral.

® Medir la cobertura de las necesidades del colectivo de familias y personas con Dano
Cerebral.

Las conclusiones obtenidas en el estudio se referian concretamente a la principal causa
de Dano Cerebral (ICTUS), donde se obtuvieron conclusiones que han sido determinantes
para conocer y detectar algunas de las necesidades que se presentan principalmente en
la fase aguda y subaguda y a las que la guia pretenda dar respuesta. Estas conclusiones
han sido:

¢ Dificultades en la comprension del discurso biomédico por parte de los pacientes y
acompanante.

¢ Falta de formacion e informacion sobre el autocuidado y los cambios en el modo de
vida de las personas con Dafio Cerebral y sus familias.

* Escasos servicios de rehabilitacion multidisciplinar en el sistema publico.

¢ Deficiente conocimiento de los servicios sociales municipales por parte de los equipos
hospitalarios.

¢ Desconocimiento de las asociaciones de Dafio Cerebral por parte de las personas dadas de
alta.

¢ La falta de informacion es el principal obstaculo para acceder a los recursos sociosa-
nitarios disponibles, asi como la dificultad a la hora de realizar trdmites burocraticos
o los problemas econémicos, para los cuales es imprescindible un conocimiento de las
posibles prestaciones o ayudas disponibles.

Una vez obtenidas estas conclusiones, la finalidad de la guia ha sido la de poder dar
respuesta a esa situacion de miedo, confusion y desorientacion en la que se encuentran
las familias de personas con Dafo Cerebral, debido a esa desinformacién general, una
vez superados los primeros momentos del Dafio Cerebral y llegado el momento del alta
hospitalaria.

Los principales resultados han sido:

* Se ha establecido colaboracién con la Escuela Gallega de Salud para Ciudadanos de
cara a la realizacion de talleres formativos sobre el Dafio Cerebral empleando la guia
como soporte.

* Se han fortalecido las alianzas con las Gerencias de Gestion Integradas y Direccion de
Asistencia Sanitaria del SERGAS.

* Se ha realizado una amplia distribucion de la guia a través de otros canales de co-
laboracion: (I) colegios profesionales (farmacia, psicologia, trabajo social, terapia
ocupacional, fisioterapia, enfermeria...), (II) sociedades médico-cientificas (SGN,
SOGARMEF, SEMERGEN...); (III) servicios sociales comunitarios y municipales.
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_____________________________________________________________________________________

INDICADORES UTILIZADOS PARA CATEGORIZAR ESTA
ACTIVIDAD COMO UNA BUENA PRACTICA < 7

____________

- IMPACTO

* Ampliacion del ambito de distribucion inicial de la guia.

¢ Presentacion de la guia en otras dreas sanitarias de Galicia a partir de su primera pre-
sentacion en el Complejo Hospitalario de Santiago de Compostela, fortaleciendo alian-
zas con el Servizo Galego de Saude.

¢ Favorecer un Mayor conocimiento del Dafio Cerebral y sus recursos de atencion en
Galicia.

- COORDINACION

* Se ha consolidado un grupo de trabajo compuesto por seis profesionales de las entida-
des miembro de la Federacion que desarrollan su actividad profesional en los diferentes
ambitos de atencion al Dafio Cerebral.

* Se ha establecido una estrecha colaboracion con las Estructuras de Gestion Integrada
de los complejos hospitalarios de las 4reas sanitarias de Santiago de Compostela, A
Coruna, Ferrol, Vigo, Pontevedra, Lugo y Ourense.

- INNOVACION

* Se ha realizado un estudio previo sobre el conocimiento del diagndstico y los recursos
de las personas con Dafo Cerebral en los 7 principales hospitales de Galicia.

* Se ha concentrado la informacion sobre las necesidades detectadas en un formato co-
modo, accesible y de lectura facil.

* FEGADACE ha editado la primera guia dirigida a mitigar la desorientacién de las fa-
milias durante la fase aguda, asi como dar a conocer los principales recursos existentes
sobre el Dafio Cerebral en Galicia.

- EVALUACION
Los mecanismos de evaluacion previstos dentro de la Buena Practica han sido:

¢ Control de las guias distribuidas, analizando en qué lugares existe una mayor demanda.

* Numero deasistentes en las presentacionesllevadas a cabo enlos complejos hospitalarios.

* Numero de talleres formativos impartidos en colaboracién con la Escuela Gallega de
Salud para Ciudadanos.

* Valoracion por parte de los profesionales sanitarios sobre los contenidos de la guia.

* Aumento de derivaciones, consultas y relaciones entre el Movimiento Asociativo y los
hospitales.

113



“COSAS QUE DEBES SABER SOBRE EL DANO CEREBRAL CUANDO TU FAMILIAR ESTA EN EL HOSPITAL”

- METODOLOGIA

Las principales caracteristicas de la metodologia empleada de caracter innovador con
respecto a los programas que se desarrollan habitualmente en las asociaciones FEDACE:

* Obtencion de un diagnostico de situacion previo a la creacion de la guia, que permita
conocer las necesidades y dificultades de las personas y familias con Dafo Cerebral.
* Puesta en comun de conocimientos por parte de distintos perfiles profesionales de las

diferentes entidades miembro de atencion al Dafio Cerebral en Galicia.
* Realizacion de un Plan estratégico para la distribucion y presentaciones clave de la guia.

_____________________________________________________________________________________

ENLACES WEB DE INTERES RELACIONADOS CON LA ,:'
BUENA PRACTICA < 7

____________

- FEGADACE
https://www .fegadace.org
- ENLACE DESCARGA GUIA DE FAMILIAS FEGADACE

https://www .fegadace.org/index.php?V_dir=MSC&V_mod=down-
load&f=2019-11/18-9-29-32.admin.Guia_DanoCerebral_Fegadace_es.pdf

- DISCAPNET
https://www.discapnet.es/Presentan-Guia-Dano-Cerebral-FEGADACE
- COLEGIOS PROFESIONALES
http://cofn.net/es/la-vida-despues-del-ictus
DIFUSION EN MEDIOS DE COMUNICACION - PRENSA

https://www .farodevigo.es/sociedad/2019/05/14/guia-explica-familias-manejar-ic-
tus/2105077.html

https://www lavozdegalicia.es/noticia/sociedad/2019/05/15/amado-lopez-padecin-ca-
tro-ictus-hai-saber-vivir-coas-secuelas/0003_201905G15P24995.htm

- ENTREVISTAS MEDIOS DE COMUNICACION - RADIO Y TELEVISION

http://www.crtvg.es/rg/destacados/galicia-por-diante-galicia-por-diante-do-
dia-15-05-2019-4113073

http://www.crtvg.es/tvg/a-carta/telexornal-seran-fds-4117226?t=1320
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http://www.crtvg.es/rg/destacados/convivir-convivir-do-dia-30-05-2019-4126724?t=380
- BLOGS

https://blogs.lavozdegalicia.es/nomepidancalma/2019/10/23/dano-cerebral-adquiri-
do-e-agora-que/
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“EN FAMILIA"

DATOS GENERALES DE LA BUENA PRACTICA

DATOS DE LA ENTIDAD

ADACCA CADIZ
BENEFICIARIOS
Calle Eslovaquia 1.14 Familias de personas con Dafo Cerebral.
11011 (CADIZ) Personas con Dano Cerebral
956.22.60.70 AM,BITO DE ACTUACION DE LA BUENA
adacca@gmail.com PRACTICA
http://adacca.org Provincia de Cadiz
AREA DE ACTUACION DENTRO DE LA
CARTERA DE SEBVICIOS DEL MOVIMIENTO
ASOCIATIVO DANO CEREBRAL FEDACE
Atencion a familias
FECHA DE INICIO-FINALIZACION
Esta planificado para realizar 16 sesiones,
con una duracion de 4 meses.
OBIJETIVOS 7

___________________________________________________________________

A. Objetivo general:
Destacar el papel activo de la familia en la recuperacion de la persona con Dafio Cerebral.
B. Objetivos especificos:

¢ Ofrecer recursos a los usuarios con Dano Cerebral para integrar a la familia como agen-
te activo en su recuperacion

* Sentirse participe de un grupo cohesionado con similares necesidades.

* Mejorar habilidades sociales necesarias para participar en un grupo de este tipo.

* Aumentar sentimiento de productividad

¢ Poder identificar y satisfacer sus necesidades originadas en su nticleo familiar.
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~
V-

» DESCRIPCION RESUMIDA DE LA ACTUACION - p

C. Situacion anterior al desarrollo de la actuacién

Desde que el usuario ingresa en Rehabilitacion Integral de las secuelas del Dafio Cerebral,
en ADACCA se incluye un abordaje sistémico en dos contextos diferentes:

e Terapia con la familia.

* Inclusion del cuidador principal en un grupo de terapia en funcion del parentesco,
como puede ser grupo de conyuges, de hijos o de padres. A partir de ese momento la
familia estd en continua comunicacion con el equipo multidisciplinar con el fin de resol-
ver dudas sobre como relacionarse con la persona con Dafio Cerebral, generalizar los lo-
gros en distintos contextos y adaptar la situacion de la casa al proceso de recuperacion.
Este tipo de intervencion con la familia se realiza en nuestro centro desde el afio 2006.

Sin embargo, se detecta la necesidad de un trabajo a la inversa con el usuario consistente
en hacerlos conscientes a ellos mismos que su propia familia es un agente activo muy po-
deroso en su propia recuperacion. De este modo nace el Grupo “En Familia”.

D. Actuaciones realizadas

Se emplea una metodologia participativa, bajo un enfoque que engloba lo Sistémico con
la terapia Gestalt de grupos, con base neuropsicoldgica.

En la medida de lo posible, se valora si en algiin momento es pertinente incluir a la familia
directa en este grupo de intervencion. Este grupo es complementario al grupo de terapia de
familiares (conyuges, padres e hijos), asi como con las terapias de familias.

— ACTIVIDADES:

* Presentacion formato del taller y justificacion.

¢ Elaboracion de su propio genograma.

* Reflexion sobre dindmicas de cada familia y resolucion de problemas.
¢ Detectar sus necesidades.

 Expresar sus necesidades sin que el resto tenga que adivinar.

* Estilos de comunicacion. Como es la comunicacion en tu familia.

* Roles dentro de la familia en funcién del parentesco.

* Evaluacion continua del taller y al final del proyecto.

E. Situacién posterior al desarrollo de la actuacién (principales resultados):
Los principales resultados de la experiencia son:

e Los usuarios mejoran la comunicacién con su familia.
* Los usuarios integran a la familia como agente activo en su recuperacion
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* Mejora el grado de satisfaccion en las familias al contar con ellos.

* Mejora el grado de satisfaccion de los usuarios dentro de su familia.

¢ Al finalizar el proyecto, el 90% de los usuarios valoran mediante cuestionario que la
comunicacion con su familia ha mejorado al menos un 25%.

¢ Alfinalizar el proyecto, el 90% de los usuarios ha aumentado el grado de integracion de
su familia como agente activo en su recuperacion.

¢ Al finalizar el proyecto, el 90% de las familias aumentan el grado de satisfaccion con
respecto al trato que tienen con el usuario.

_____________________________________________________________________________________

INDICADORES UTILIZADOS PARA CATEGORIZAR ESTA
ACTIVIDAD COMO UNA BUENA PRACTICA L

____________

- IMPACTO.
Las principales mejoras conseguidas en:

¢ Cohesién como grupo, sentimiento de pertenencia tanto al grupo, asi como a su ntcleo
familiar.

* Mayor comunicacion intrafamiliar y mayor demanda de familiares a comunicarse con
el equipo.

¢ El usuario es mas capaz de identificar su necesidad y de transmitirla a su familia.

* Resolucion de conflictos familiares, algunos de ellos acarreados premorbidamente.

- SOSTENIBILIDAD
Los principales cambios duraderos conseguidos:

* Mayor implicacion de la familia en el proceso de rehabilitacion.

* Mayor interés del usuario en que su familia participe en su proceso de rehabilitacion

¢ Ll taller “En Familia” constituye un grupo de terapia en nuestra Unidad de Estancia
Diurna indispensable.

- INNOVACION

* Apuesta incesante de incluir a las familias en el proceso de recuperacion de la persona
con Dano Cerebral.

* El contacto con la familia no es solo para ofrecerles informacién sobre los avances y/o
retrocesos del usuario, sino que se trata de un trabajo importante de acompanamiento
y apoyo por cada una de las fases que este tipo de familias atraviesan después de una
situacion tan traumatica como es un Dafio Cerebral.

¢ Este tipo de apoyo a la familia se realiza en ambas direcciones: con una intervencion
directa en la familia y con la inclusion del cuidador principal en un grupo de terapia
segun el parentesco y a su vez, el trabajo con el usuario para que sea consciente de que
su familia es un agente activo importantisimo en su recuperacion.
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- POSIBILIDAD DE TRANSFERENCIA
Los elementos de esta iniciativa podrian ser transferibles a otros contextos son:

® Se contempla la posibilidad de un trabajo conjunto del grupo de “En Familia”, junto
con sus Familiares.

* A su vez, se podria realizar un trabajo en el hogar de aquellas familias con algiin desor-
den importante o conductas perturbadoras.

- EVALUACION
Los mecanismos de evaluacion previstos han sido:

¢ Cuestionario de valoracion del grado de comunicacién con la familia.

* Cuestionario de valoracion del grado en el que integran a la familia como agente activo
en su recuperacion.

e Carta a las familias explicando el comienzo del taller, su objetivo general y solicitando
que punttien su grado de satisfaccion con respecto a la relacion con el paciente. Al final
del proyecto lo vuelven a valorar.

¢ Cuestionario de valoracion de su papel dentro de su familia.

- METODOLOGIA DE TRABAJO

Las principales caracteristicas de la metodologia empleada de caracter innovador con
respecto a los programas que se desarrollan habitualmente en las asociaciones FEDACE son:

¢ Desde nuestros comienzos, en nuestra Unidad de Estancia Diurna se da prioridad al
trabajo conjunto con las familias y no se entiende la Rehabilitacion solo centrada en la
persona con Dano Cerebral.

¢ El experto que trabaja en el abordaje emocional tanto de los usuarios como de las fa-
milias estd formado en Neuropsicologia, Terapia Sistémica y Terapia Gestalt, por lo
cual estd familiarizado en identificar los mecanismos de defensa mas comunes como
los introyectos, proyecciones, racionalizaciones, negaciones, confluencias y sabe coémo
reconducirlos para que ni unos ni otros se queden bloqueados a la hora de satisfacer
sus necesidades.

_____________________________________________________________________________________

ENLACES WEB DE INTERES RELACIONADOS CON LA ,:*\
BUENA PRACTICA < 7

____________

- ADACCA

http://adacca.es
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DATOS GENERALES DE LA BUENA PRACTICA

DATOS DE LA ENTIDAD

FUNDACE CLM
BENEFICIARIOS

Calle Plazuela 11 Personas con Dano Cerebral con altera-
45122 Argés (TOLEDO) ciones cognitivo-conductuales.
925.29.30.74 Familias de personas con Dafio Cerebral.
http://www.fundaceclm.org Profesionales sociosanitarios que atien-
den a personas con Dano Cerebral.
AMBITO DE ACTUACION DE LA BUENA
PRACTICA
Comunidad de Castilla -La Mancha
AREA DE ACTUACION DENTRO DE LA

CARTERA DE SERVICIOS DEL MOVIMIENTO
ASOCIATIVO DANO CEREBRAL FEDACE

Atencion a familias

FECHA DE INICIO-FINALIZACION

EL Servicio de informacién y asesora-
miento de FUNDACE CLM, lleva prestan-
dose aproximadamente 12 afios. Concreta-
mente desde marzo del afio 2007, que fue el
ano de constitucion e inicio de la Fundacién
Tutelar de Dano Cerebral (FUNDACE CLM)
hasta la actualidad.

______________________________

A. Objetivo general:

Asesorar, informar y orientar a los familiares y a la propia persona con Dano Cerebral
en diversas cuestiones juridicas, principalmente en cuanto al inicio, desarrollo y resolucién
del procedimiento de modificacion de la capacidad de obrar, cargos tutelares, asi como en
recursos sociosanitarios, prestaciones econdmicas, mutuas de accidentes de trabajo, asegura-
dorasy en general, cualquier cuestion de tipo legal atendiendo principalmente a la demanda
de personas con Dano Cerebral y sus familias, u otras discapacidades.

B. Objetivos especificos:
* Asesorar sobre el inicio y desarrollo del procedimiento judicial de modificacion de la

capacidad de obrar y las diferentes figuras de guarda establecidas en el Cédigo Civil
(tutela, curatela, defensor judicial, guarda de hecho).
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¢ Orientar e informar sobre todo tipo de cuestiones juridicas a personas con Dafio Cerebral
y sus familias, asi como a personas que presenten otra discapacidad. Igualmente, a pro-
fesionales de cualquier &mbito que lo requieran.

* Realizar las comunicaciones pertinentes al Ministerio Fiscal, en relacion a posibles situacio-
nes de presunta falta de capacidad de obrar, por indicacion de familiares y/o profesionales.

____________________________________________________________________________

_____________________

A. Situacion anterior al desarrollo de la actuacién

Con el nacimiento de la Fundacién, se posibilit6 la atencién tutelar de personas que
habian visto modificada su capacidad de obrar judicialmente, habiendo sufrido un Dafio
Cerebral. Desde el principio, nos dimos cuenta que habia cierta problematica especifica y
demandas no resueltas en cuanto a informacion en ciertos ambitos y que no estaban cubier-
tas por otros medios, por lo que al detectar esa necesidad en personas afectadas de Dafo
Cerebral y en su entorno familiar, se puso en marcha este servicio en colaboracién princi-
palmente con la Asociacion de Dafio Cerebral Sobrevenido de Castilla-La Mancha (ADACE
CLM), a través de sus Centros de Atencion Directa repartidos por toda Castilla-La Mancha.

B. Actuaciones realizadas

Se trata de resolver, en la medida de lo posible, la necesidad de informacién juridica de
aquellas personas con Dafio Cerebral u otras discapacidades, derivadas principalmente por
la Asociacion de Dano Cerebral Sobrevenido de Castilla-La Mancha (ADACE CLM) y de
las distintas Administraciones Publicas y/o entidades privadas. También, se presta asesora-
miento a diferentes profesionales de distintos sectores, aunque principalmente las consultas
que llegan provienen de profesionales que trabajan por y para la discapacidad en diferentes
entidades. La tematica en el asesoramiento suele ser variada pero principalmente se orienta
en el inicio del procedimiento de modificacion de la capacidad de obrar, las obligaciones y
responsabilidades en el ejercicio de las figuras de guarda.

FUNDACE CLM, no asume la representacion directa y continua (servicio de abogado
y procurador) en aquellos casos en los que se deba de asistir a un proceso judicial en Juz-
gados o Tribunales. En ese caso si se le requiere, la Fundaciéon ayuda en la busqueda de
profesionales del Derecho, o bien si es posible, se deriva a la justicia gratuita en funcion de
la provincia en la que resida la persona.

Ademas, se lleva a cabo un asesoramiento en la problematica con entidades aseguradoras
y mutuas laborales, preferentemente con personas afectadas de Dafo Cerebral y sus familias,
que, tras sufrir la lesion, precisan de orientacion. También se informa y orienta en cuanto a la
percepcion de prestaciones por incapacidad laboral del INSS. En este caso, la Fundacion re-
dacta los escritos e informes que se precisen, con el fin de defender los intereses de la persona.

Igualmente, en el caso que se nos requiera, desde la Fundacion se elabora el escrito dirigi-
do al Ministerio Fiscal sobre una posible situacion de indefension de una persona con Dafio
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Cerebral, susceptible de planteamiento de procedimiento de modificacion de la capacidad
de obrar y propuesta de tutor o curador, en su caso.

Como se ha comentado, las derivaciones de consultas a FUNDACE CLM, se realizan
principalmente por los profesionales de los Centros de Atencion Directa de ADACE CLM y
que son los que, en un primer lugar, tienen conocimiento de la problematica de la persona
con Dano Cerebral o familiar.

C. Situacién posterior al desarrollo de la actuacién. Principales resultados.

En el afio 2018, se han atendido un total de 18 demandas en el area de Informacién y
Asesoramiento, que han versado en su mayoria sobre el procedimiento de modificacion de
la capacidad de obrar y ejercicio de cargos tutelares, reclamaciones a distintos organismos
y otros temas juridicos (incapacidad laboral, herencias, seguros, etc). En la atencion, se ha
conseguido que la resolucion de los casos se haya hecho en un 100% en menos de 48 horas.

_____________________________________________________________________________________

INDICADORES UTILIZADOS PARA CATEGORIZAR ESTA
ACTIVIDAD COMO UNA BUENA PRACTICA < 7

____________

- IMPACTO

Este Servicio incide en la mejora de la calidad de vida de las personas con Dafio Cere-
bral y sus familias, que reciben la informacion y el asesoramiento de forma personalizada,
totalmente gratuito y en atencion a sus necesidades especificas. La orientacion sobre una
problematica juridica en concreto, la reciben de parte de un equipo de profesionales especia-
lizados en Dafo Cerebral, con amplia experiencia en cuanto al ejercicio de cargos tutelares,
aplicando sus conocimientos en el &mbito de la Convencion de la ONU sobre los derechos
de las personas con discapacidad.

- COORDINACION

Principalmente se ha establecido coordinacion con la Asociacién de Dafio Cerebral So-
brevenido de Castilla-La Mancha (ADACE CLM), que a través de los profesionales de sus
ocho Centros de Atencion Directa en Castilla-La Mancha, se producen las derivaciones a
FUNDACE CLM de los casos que precisan de este Servicio.

Otras derivaciones se producen por profesionales de los Servicios Sociales de Zona y del
ambito sociosanitario en general (Hospitales, centros de mayores, centros de Salud Mental,
Centros Base, etc.), asi como por otras entidades privadas relacionadas con la discapacidad
en general (asociaciones, otras fundaciones, etc.).

INNOVACION

Los principales aspectos en cuanto a innovacién con respecto a los programas que se
desarrollan en las asociaciones FEDACE:
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® Es un Servicio prestado por profesionales expertos en el procedimiento judicial de mo-
dificacion de la capacidad de obrar de personas con Dafio Cerebral y en el ejercicio de
cargos tutelares, con todo lo que ello implica como medida de proteccion de la persona.
Se resuelven demandas muy concretas que surgen como consecuencia de la situacion
sobrevenida a raiz de la lesion cerebral y que abarca una amplia tematica a la que dar
cobertura juridica, en este caso.

* Se presta cobertura juridica puntualmente de forma personalizada en funciéon de la
demanda especifica planteada y suele ser por derivacion de profesionales de otras enti-
dades publicas o privadas.

— POSIBILIDAD DE TRANSFERENCIA:

Esta iniciativa se lleva a cabo desde una entidad juridica creada expresamente para ejer-
cer cargos tutelares de personas con Dano Cerebral, con capacidad de obrar modificada y
a través de un Convenio con la Administracion Publica. Su dmbito de actuacion es muy
especifico y sus profesionales estan muy formados en la materia. Los elementos del ase-
soramiento en esta drea podrian ser transferibles a otros contextos, pero quizas no con las
mismas garantias que ofrece el asesoramiento proporcionado por FUNDACE CLM, como
entidad experta en gestion de cargos tutelares de personas con Dafio Cerebral, siendo la
tnica Fundacién en Espafia con este perfil.

Sin embargo, si que se pueden considerar perfectamente transferibles todos los elementos
en el asesoramiento juridico de otras cuestiones que afectan a personas con Dafio Cerebral
y sus familias, siguiendo la misma metodologia de trabajo y la misma evaluacion.

- METODOLOGIA DE TRABAJO:

La metodologia empleada en el desarrollo de este Servicio como ya se ha explicado an-
teriormente, es que es una metodologia centrada en la persona, atendiendo las necesidades
especificas que presentas las personas con Dafio Cerebral y sus familias. La informacion y
el asesoramiento que se prestan por medio de derivacion profesional, son personalizados y
se proporcionan por profesionales cualificados y con afios de experiencia en personas con
capacidad de obrar modificada judicialmente y ejercicio de los diversos cargos tutelares en
personas con Dano Cerebral.

_____________________________________________________________________________________

ENLACES WEB DE INTERES RELACIONADOS CON LA ,,\'
BUENA PRACTICA < 7

____________

- FUNDACE CLM
http://www .fundaceclm.org
- ADACE CLM

www.adaceclm.org
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DATOS GENERALES DE LA BUENA PRACTICA

DATOS DE LA ENTIDAD

ADACE CLM

Calle Plazuela 11-13
45122 Argés (TOLEDO)
925.29.36 41/ 606.12.26. 89
secretaria@adaceclm.org
http://www.adaceclm.org
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BENEFICIARIOS
Familiares de Personas con Dafio Cerebral
Profesionales sociosanitarios
AM,BITO DE ACTUACION DE LA BUENA
PRACTICA
Provincias de Albacete, Ciudad Real,
Cuenca, Guadalajara y Toledo.
AREA DE ACTUACION DENTRO DE LA

CARTERA DE SERVICIOS DEL MOVIMIENTO
ASOCIATIVO DANO CEREBRAL FEDACE

Atencion a familias

FECHA DE INICIO-FINALIZACION

El “Programa de Informacién y Apoyo
a Familias de Personas Afectadas por Dafio
Cerebral Sobrevenido” lleva funcionando
desde el afio 2003, afio en el que se pusieron
en funcionamiento los centros de atencién
directa de la Asociacién de Dafio Cerebral
Sobrevenido de Castilla La Mancha hasta la
actualidad.

El “Programa de Informacién y Apoyo
a Familias de Personas Afectadas por Dafio
Cerebral Sobrevenido”, es un Programa que
se desarrolla por la entidad de manera con-
tinua, teniendo cada afio resultados favora-
bles con respecto a sus indicadores y que en
principio se tiene previsto mantener en el
tiempo.
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A. Objetivo general:

Proporcionar informacidn, orientacion y apoyo a familiares de personas con Dafio Cere-
bral de Castilla — La Mancha, asi como fomentar su formacién para un mayor conocimiento
del Dano Cerebral y una mejor aceptacion y adaptacion al mismo.

B. Objetivos especificos:

* Proporcionar informacion, orientacion y asesoramiento a las personas con Dafio
Cerebral y a sus familiares, de todo lo referente al Dafio Cerebral y recursos para su be-
neficio de cara a preparar a las personas cuidadoras para tomar decisiones informadas,
en circunstancias particularmente complejas.

* Favorecer el bienestar emocional y fisico del cuidador principal de la persona con Dafio
Cerebral, con fomento de la formacién y de las habilidades de autocuidado y, a su vez,
dotarles de estrategias idoneas para que garanticen un cuidado idéneo de la persona
con Dano Cerebral.

* Mejorar y coordinar la atencion a las familias a lo largo de todo su proceso (fase aguda,
subaguda y crdnica) a través del establecimiento de acuerdos de colaboracion con otros
servicios o entidades relevantes.

* Mejorar la satisfaccion de los familiares y personas con Dafio Cerebral.

A. Situacion anterior al desarrollo de la actuacién

Dado el alto nimero de personas que sufren Dafo Cerebral, que segun el Estudio rea-
lizado por la Federacion Espafola de Dafio Cerebral en 2016 en Castilla La Mancha habia
unas 20000 personas, este servicio es uno de los mas importantes de la Asociacion ya que,
aunque la persona con Dafio Cerebral es quien ha sufrido la lesién y requiere una atencion
especializada, su entorno familiar va a ver conmocionado su mundo por este hecho.

Habitualmente es la familia quien se hace cargo de la atencidn de la persona afectada, en el mejor
de los casos con apoyo de profesionales externos privados. El Dafio Cerebral ocurre de una manera
repentina, tiene un prondstico incierto, una rehabilitacion larga y frecuentemente provoca cambios
permanentes en la persona. Los familiares de las personas con Dafio Cerebral estan expuestos a una
serie de situaciones estresantes de forma prolongada y, con el paso del tiempo, estas familias quedan
marcadas psiquica y socialmente, necesitando ayuda de profesionales en la mayoria de los casos.

De ahi viene la necesidad de poner en marcha el “Programa de Informacion y Apoyo

a Familias de Personas Afectadas por Dano Cerebral Sobrevenido”, con el objetivo de pa-
liar las necesidades existentes proporcionando informacion, asesoramiento, orientacion y
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atencion neuropsicoldgica a los familiares, asi como favorecer el conocimiento sobre el Dafio
Cerebral y la adquisicion de habilidades para el cuidado de las personas con Dafo Cerebral,
dando pautas para un buen manejo de la nueva situacion, realizando talleres formativos y
creacion de grupos de autoayuda donde se retinen los familiares para canalizar y expresar
emociones; sin obviar la necesidad de prestar una especial atencion a la sensibilizacion de
la poblacion en general sobre las necesidades y atencion del colectivo.

B. Actuaciones realizadas

Este proyecto va dirigido a familiares de personas con Dano Cerebral de Castilla—La Mancha
que llegan a nuestros recursos a través de informacion que se les da desde las derivaciones
de los hospitales, servicios sociales y servicios de rehabilitacion o desde la difusion realizada
en paginas web, eventos, etc.

El tinico criterio a tener en cuenta es ser familiar directo de una persona con Dafio Cerebral
de Castilla — La Mancha y/o formar parte de su unidad de convivencia. La atenciéon no con-
lleva ningtin coste.

Desde ADACE CLM, a través de profesionales especializados, ubicados en los 8 centros de
atencion directa de la entidad, ofrecemos a las familias de personas con Dafio Cerebral atencion
psicosocial, emocional, apoyo y acompafiamiento en el nuevo proyecto de vida, haciendo especial
hincapié en la vuelta al hogar familiar, cuando las secuelas son definitivas y la persona con Dafio
Cerebral entra en la fase de estabilizacion. Cuando ella y su familia vuelven a su entorno, a su hogar,
con sus amistades, etc, es donde empiezan a surgir esas dudas con respecto al familiar con Dafo
Cerebral, igual que empiezan a brotar sensaciones y estados emocionales negativos en cada uno
de los demas miembros de la familia, los cuales, en ocasiones, se vuelven contra ellos mismos, al
verse solos ante la nueva situacion.

ADACE CLM sigue un Modelo de Intervencion Integral centrado en la persona, siempre
analizando y teniendo en cuenta las necesidades y las caracteristicas de las familias de per-
sonas con Dano Cerebral ya que, debido a la complejidad de las secuelas del Dano Cerebral,
sufren un deterioro importante de su salud emocional y fisica. Esto implica tratar de manera
personalizada a cada uno de los familiares que participan en este proyecto, y requiere una
atencion adaptada a las necesidades de cada uno de ellos.

Todas nuestras actividades siguen una metodologia de trabajo centrado en la persona con
sesiones individuales y/o grupales que se llevan a cabo en los 8 Centros que ADACE CLM
tiene en Castilla — La Mancha (Toledo, Talavera de la Reina, Alcazar de San Juan, Ciudad

Real, Cuenca, Guadalajara, Albacete y Almansa).

La atencion se realizara en tres Fases: Acogida, Intervencion familiar e Intervencion
Comunitaria.

— FASE DE ACOGIDA

Esta fase tiene como mision establecer un diagndstico de la situacion familiar tras
el Dafo Cerebral, que nos permita la planificaciéon y desarrollo de una intervencion

132



BUENAS PRACTICAS E INNOVACION PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON DANO CEREBRAL Y SUS FAMILIAS

individualizada, contribuyendo asi al proceso de cambio y adaptacion a la nueva situacion
familiar derivada del Dafo Cerebral.

En un primer contacto recabamos los datos basicos para ofrecer una informacion general a la
familia. Posteriormente pasamos a la entrevista individual. A través de esta entrevista podemos
identificar las necesidades manifiestas y latentes de toda la unidad familiar, permitiéndonos esta-
blecer un diagndstico con el que poder planificar y desarrollar una intervencion individualizada.

Una vez identificadas las necesidades de la unidad familiar, llevamos a cabo un asesora-
miento en el que orientaremos a la unidad familiar en relacion al Dafio Cerebral, los recursos
especificos existentes para esta patologia, tanto a nivel interno como externo a ADACE CLM, asi
como en relacion a la legislacion y ayudas referidas a discapacidad y Dafio Cerebral existentes.

Esta entrevista personal y asesoramiento sera realizado en los Centros de Atencion Direc-
ta que ADACE CLM tiene repartidos por todo el territorio regional. No obstante, en los casos
en los que la persona se encuentre hospitalizada, por hallarse en la fase aguda del Dafio
Cerebral, el equipo técnico de ADACE CLM, previa autorizacion de la familia se desplaza
hasta el hospital donde se encuentra la persona y su familia, para realizar la entrevista indi-
vidual y el asesoramiento. Esta intervencion hospitalaria cobra una especial importancia, ya
que, por el caracter subito e imprevisible del Dafio Cerebral que irrumpe en la vida personal
y familiar de la persona, es el momento en el que la familia se encuentra mas desorientada
y no llega a comprender totalmente lo que ha ocurrido y la forma de afrontar la situacion.

Finalmente, esta primera fase culmina con la derivacion de la unidad familiar a las acciones y
actividades correspondientes a la segunda fase de este programa, Fase de Intervencion Familiar.

- FASE DE INTERVENCION FAMILIAR.

En esta fase, los familiares de personas con Dano Cerebral pueden beneficiarse de asis-
tencia individual y/o grupal en funcién de las necesidades especificas que presenten y en
el momento que se encuentren.

Dentro de la actuacion grupal se realizan:

Reuniones informativas: Donde se ofrece una informacion positiva para la comprension
del Dafio Cerebral, sus secuelas y el afrontamiento; es una informacion educativa ya que
se ofrece teoria y practica en alternancia, con dotacion de habilidades y herramientas para
hacer frente a las situaciones que puedan surgir y pautas de manejo de la situacion.

Grupos de apoyo: Son grupos formados por familiares donde se retinen para ayudarse
mutuamente y asi poder hacer mas manejables los problemas a los que se enfrentan ante la
situacion del Dafio Cerebral, utilizando como medio la expresion de sentimientos y com-
partiendo experiencias enriquecedoras entre el grupo.

En cuanto a la asistencia individual se realiza una evaluacion de la situacion familiar para

conocer las dificultades existentes y establecer unos objetivos y metas a alcanzar, realizando
las sesiones que se requieran.
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- INTERVENCION COMUNITARIA.

Se desarrolla con el fin de sensibilizar y orientar a la comunidad sobre la problematica y
limitaciones que conlleva el Dafio Cerebral, con el coadyuvante de mejorar su integracion en
la comunidad, eliminando barreras estructurales o sociales, posibilitando una participacion
mas normalizada, en su entorno politico, social, econémico y cultural.

El desarrollo de las actividades de esta fase se diferenciara dependiendo del objetivo
final que se persiga:

La difusion y sensibilizacion sobre las limitaciones y problematica que conlleva el Dafio
Cerebral se llevara a cabo, a través de entrevistas con distintos recursos comunitarios; dis-
tribucion de materiales informativos; realizacién de diversas charlas o actividades informa-
tivas sobre Dafio Cerebral; sensibilizacion o prevencion del Dafio Cerebral; publicaciones
sobre entrevistas, noticias, etc referidas al Dafio Cerebral, en redes sociales y paginas webs.

Por otra parte, también se promueve la colaboracion con otros servicios comunitarios para me-
jorar y coordinar la atencién de las familias con Dafio Cerebral: esta actividad se realizard a través
de entrevistas con otros profesionales, visitando dichos recursos, por via telefénica o mediante
reuniones grupales.

C. Situacién posterior al desarrollo de la actuacién. Principales resultados.
Los datos que aportamos aqui son los correspondientes al afio 2018.

¢ Organizacion de 31 reuniones con familiares, donde han participado 112 familiares.

¢ Se han realizado 2 talleres formativos de caracter semanal, donde han asistido 7 familias

¢ Creacion de 5 Grupos de apoyo a familias donde han participado 58 familiares.

* Se han llevado a cabo 191 sesiones individualizadas de apoyo por las neuropsicdlogas
a 81 familiares.

* Nos hemos coordinado con los 5 Hospitales principales de Castilla - La Mancha.

® Se ha obtenido una valoracion de 5, en la encuesta de satisfaccion, por un 65 % de las
personas beneficiarias del programa.

e Los resultados obtenidos en el “Programa de Informaciéon y Apoyo a Familias de
Personas Afectadas por Dafio Cerebral Sobrevenido”, han estado muy por encima
de los indicadores de evaluacion marcados al inicio, lo cual indica que el servicio es de
calidad y da respuesta a las necesidades especificas del colectivo.

® Se ha proporcionado informacién, asesoramiento, orientacion y atencién neuropsico-
logica a las familias, se ha favorecido el conocimiento sobre el Dafio Cerebral y la
adquisicion de habilidades para el cuidado de las personas con Dafio Cerebral, dando
pautas para un buen manejo de la nueva situacion, realizacion de talleres formati-
vos y creacion de grupos de autoayuda donde se retinen las familias para canalizar
y expresar emociones y se ha prestado una especial atencion a la sensibilizacion de la
poblacién en general para visibilizar al colectivo de las personas con Dafio Cerebral y
a las familias.
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_____________________________________________________________________________________

INDICADORES UTILIZADOS PARA CATEGORIZAR ESTA
ACTIVIDAD COMO UNA BUENA PRACTICA < 7

____________

- IMPACTO

Este servicio como mejora principal, consigue aumentar el bienestar emocional y fisico
del cuidador principal de la persona con Dafio Cerebral, recibiendo las pautas y herramien-
tas necesarias para hacer frente a la nueva situacion cuando su familiar tiene Dafio Cerebral.

Las familias reciben el apoyo, la formacién y el asesoramiento por profesionales alta-
mente cualificados para realizar esta atencion, con gran experiencia en atencion a personas
con Dafio Cerebral y a sus familias y siempre teniendo en cuenta las especiales caracteris-
ticas de la persona.

En sintonia con la U.E en todas nuestras actividades se respetan los principios de au-
tonomia individual, de libertad para tomar decisiones, de respeto a la diferencia, de acce-
sibilidad, de igualdad de género y de no discriminaciéon por ninguna causa. En ADACE
CLM atendemos de forma indistinta a todo aquel que acuda a nosotros pidiendo apoyo y
orientacion, no existiendo discriminacién por sexo, origen étnico, religién o creencia, orien-
tacion sexual, edad o discapacidad. La atencion diferenciada sélo se da por las necesidades
especificas de la persona en base a sus limitaciones fisicas o cognitivas.

- COORDINACION
Principalmente ADACE CLM ha colaborado con las siguientes entidades:

* FUNDACE CLM (Fundacion Tutelar de Dafio Cerebral), de la que somos patronos y
con la que mantenemos un convenio de colaboracion utilizando en ocasiones el Servicio
de Informacion Juridica para los familiares.

* Profesionales de los Servicios Sociales de Zona y del dmbito sociosanitario en general
(Hospitales de Castilla La Mancha, Centros de Mayores, entidades y centros que traba-
jan con Salud Mental, Centros Base, etc.),

* Entidades privadas relacionadas con la discapacidad en general (asociaciones, otras
fundaciones, etc).

— SOSTENIBILIDAD.

La trayectoria de ADACE CLM en Castilla-La Mancha, desde hace 17 afios, se ha basado
en una atencion integral e individualizada de personas con una discapacidad muy especifi-
ca, el Dafo Cerebral utilizando programas de atencion directa como medio de intervencion
y de informacion y apoyo a sus familiares.

Una atencion adecuada y basada en tratamientos terapéuticos adaptados a cada discapa-

cidad y edad, marca unos indicadores o modelos a seguir por profesionales especializados
del presente y para el futuro.
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Los métodos de atencion implementados en ADACE CLM desde 2002, han ido cobrando
importancia y profesionalizaciéon mediante protocolos de trabajo basados en procesos de
calidad y con vision de proyeccion global y universal. ADACE CLM mantiene actualizado
a fecha de hoy el Certificado de Calidad EFQM por su Sistema de Gestion aplicado.

El Programa de Informacién y Apoyo a Familiares, ha conseguido instaurar de manera
duradera:

* Creacion de espacios de autoayuda para las familias de personas con Dafio Cerebral.
* Mantener de manera periodica las reuniones informativas y formativas con las familias.
* Ofrecer atencion y apoyo individualizado a las familias.

- INNOVACION

Hasta hace 17 anos el Dano Cerebral era una discapacidad considerada como una
de las discapacidades “emergentes” de la sociedad moderna. Desde la creaciéon de
ADACE CLM, hemos velado por la visibilidad de esta discapacidad, con el objetivo de
mejorar la calidad de vida de las personas con Dano Cerebral y apoyar a sus familias
con métodos innovadores de atencidn, proximidad e individualidad. ADACE CLM
ha sido pionera en la atencidn especializada en Dafio Cerebral.

También destacamos como aspecto innovador que, para conseguir optimizar recur-
sos, ADACE CLM potencia y fortalece el equipo humano de trabajo mediante protoco-
los de trabajo unificados y consensuados donde todos los trabajadores son participes
en su elaboracidn. De esta forma se consigue una cohesion grupal del equipo de pro-
fesionales y con caracter de compromiso con la entidad y con las personas atendidas.
Un protocolo de trabajo bien estructurado y con buen clima laboral revierte en una
atencion de mayor calidad hacia la persona con DCS. Ademas, ADACE CLM, trabaja
en coordinacion directa con FUNDACE CLM, ya que ambas entidades representan al
colectivo de Dano Cerebral y de esta forma este pueda recibir un conjunto de servicios
que den respuesta integral a sus necesidades. Ambas entidades tienen firmado un
Convenio de Colaboracién, comparten espacios de trabajo, para asi optimizar gastos
de mantenimiento y comparten algunos de sus profesionales, optimizando asi sus
recursos humanos.

Por ultimo, ADACE CLM realiza acciones de difusion y publicidad del Programa
de Informacién y Apoyo a Familias de Personas Afectadas por Dafio Cerebral Sobre-
venido y de sensibilizacion sobre el Dafio Cerebral a lo largo de todo el afo. La labor
realizada se difunde a través de nuestra pagina web (www.aceclm.org) para todo
aquel interesado ademads de nuestra participacion en jornadas, Seminarios, Comisio-
nes de Trabajo, etc, de muy diversa indole y dirigidos a las personas interesadas en
la discapacidad en general y al Dafio Cerebral en particular. Ademas, ADACE CLM
se encuentra en diferentes medios digitales y redes sociales, donde se da publicidad
de las actividades y servicios que se desarrollan en los Centros de Atencidon Directa,
siendo uno de ellos el Programa de Informaciéon y Apoyo a Familias de Personas Afec-
tadas por Dafno Cerebral Sobrevenido.
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— POSIBILIDAD DE TRANSFERENCIA:

El programa de Informacién y Apoyo a Familias de Personas Afectadas por Dafio Ce-
rebral Sobrevenido podria ser transferido a otros contextos, siempre que se cuente con las
mismos condicionantes para poder realizarlo, es decir, un equipo de profesionales cualifi-
cado y con experiencia en la atencion a este colectivo y sus familiares, espacios de trabajo
adecuados para preservar la intimidad y la individualidad de la familia y espacios adecua-
dos para fomentar los grupos de autoayuda.

_____________________________________________________________________________________

ENLACES WEB DE INTERES RELACIONADOS CON LA .
BUENA PRACTICA <

............

- FUNDACE CLM
www.fundaceclm.org
- ADACE CLM

www.adaceclm.org
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4.4, CRITERIOS,A TENER EN CUENTA PARA EL DIS,EﬁO DE
BUENAS PRACTICAS EN PROYECTOS DE GESTION DE

RECURSOS ESPECIALIZADOS
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1. PROYECTO DE CENTRO DE DIA

DESCRIPCION

— Objetivos

* Proporcionar una atencion diurna y es-
pecializada en la intervencion del Dafio
Cerebral que potencie y facilite la auto-
nomia e independencia de la persona
afectada para recuperar y/o mantener el
maximo grado de autonomia personal y
social.

* Fomentar la calidad de vida tanto de las
personas con Dafo Cerebral como con
las que convive — familiares a través de
un apoyo, supervision e intervencion es-
pecializada que favorezca la integracion,
funcionalidad y normalizacién en su en-
torno y vida cotidiana.

- Metodologia

¢ Centrar la atencion en el bienestar cotidia-
no de la persona que acude al centro, en
sus derechos, necesidades, preferencias y
deseos estableciendo una verdadera rela-
cion de apoyo (entre usuarios, personas
del Centro de Dia, personas de su entor-
no) que implica reflexionar sobre todas
las areas de la vida e identificar oportu-
nidades y barreras que existen dentro de
la realidad y vida de la propia persona.
Ajustar y planificar los apoyos, estrate-
gias y acciones individual y conjunta-
mente con las personas que diariamen-
te acuden al centro de dia situando el
foco de atencion en las capacidades y
fortalezas.

- Profesionales Implicados

¢ Terapeuta Ocupacional, Fisioterapeuta,
Logopeda, Neuropsicologo, Psicdlogo
(Programas de Terapias rehabilitadoras).
e Trabajador Social, Enfermero, Técnicos
Atencion Sociosanitaria (Programas de
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intervencion social, salud y cuidados
personales).

Profesor Taller, Integrador Social,
Educador (Programas ocupacionales,
educativos y formativos).

Director de Centros de Servicios Sociales
(Direccién, coordinacion, gestion).

BENEFICIARIOS

Personas adultas con Dafio Cerebral
como consecuencia de una lesién en
un cerebro previamente sano (produci-
do por TCE, ACV, tumores cerebrales,
anoxia cerebral, procesos infecciosos
entre otros) con limitacién moderada o
grave de su autonomia e independencia
debida a secuelas cognitivas, fisicas, con-
ductuales y/o de comunicacion que estan
instauradas y en fase de estabilizacion,
asi como con necesidad de un apoyo ex-
tenso y/o generalizado.

ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DISENO DE BUENAS
PRACTICAS EN CENTRO DE DIA
ESPECIALIZADO

Establecer modelo de intervencion basa-
da en Modelo de Atenciéon Centrada en
la Persona.

Establecer un protocolo de actuacion
en el Programa de Atencion que re-
gule: Acogida- Ingreso- Intervencion-
Seguimiento y Alta de los servicios.
Establecer sistemas de seguimiento y
Calidad interna anual.

Establecer Programas Especificos de
Atencion para familiares.

Establecer programas de tecnorehabilita-
cion incorporando Nuevas Tecnologias.
Establecer programas de intervencion co-
munitaria y en el entorno que incluyan
actividades, personas y recursos externos
al centro.
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* Establecer programas de formacion con-
tinua para profesionales.

2. PROYECTO DE RESIDENCIA

DESCRIPCION

- Objetivos

* Proporcionar una atencién integral, con-
tinua en el tiempo -24 horas al dia- y es-
pecializada en la intervencion del Dafio
Cerebral dirigida a preservar y mejorar
la funcionalidad de la persona afectada
para el desarrollo y control de su vida
cotidiana.

* Fomentar la calidad de vida de las per-
sonas con Dano Cerebral manteniendo
las relaciones familiares, sociales y cul-
turales en el entorno comunitario de la
residencia.

- Metodologia

¢ Centrar la atencién en el bienestar coti-
diano del residente en sus derechos, ne-
cesidades, preferencias y deseos estable-
ciendo una verdadera relacion de apoyo
(entre residentes- personal de la residen-
cia- personas de su entorno) que implica
mantener los habitos y costumbres que
les genera seguridad y bienestar.

Ajustar y planificar los apoyos, estrate-
gias y acciones individual y conjunta-
mente con los/as residentes (y familiares
que asi lo quieran) situando el foco de
atencion en las capacidades y circunstan-
cias especificas de cada persona.

- Profesionales Implicados

¢ Terapeuta Ocupacional, Fisioterapeuta,
Logopeda, Neuropsicologo, Psicdlogo
(Programas de Terapias rehabilitadoras)
e Trabajador Social, Médico, Enfermero,
Técnicos Atencidn Sociosanitaria,
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Auxiliar de enfermeria (Programas de
intervencion social, salud y cuidados
personales)

Integrador Social, Educador, Monitor
ocio y tiempo libre (Programas ocupa-
cionales, educativos y formativos).
Director de Centros de Servicios Sociales
(Direccién, coordinacion, gestion)

BENEFICIARIOS

Personas adultas, mayores de 18 afios,
con Dafio Cerebral como consecuencia
de una lesiéon en un cerebro previa-
mente sano (producido por TCE, ACV,
tumores cerebrales, anoxia cerebral,
procesos infecciosos,) con limitacién
en grado leve, moderado o grave de su
autonomia e independencia debida a se-
cuelas cognitivas, fisicas, conductuales
y/o de comunicacion, que debido a su
situacion sociofamiliar han de residir de
forma permanente o temporal fuera de
su hogar.

ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DISENO DE BUENAS
PRACTICAS EN RESIDENCIA
ESPECIALIZADA

Incorporaciéon Modelo Hogar en los
espacios.

Incorporaciéon de Modelo Atencidn
Centrado en la Persona.

Establecimiento de Protocolos y procedi-
mientos que regulen y recojan el acom-
pafiamiento preventivo y/o de urgencia.
Establecimiento de Protocolos de
Atencion que regulen la acogida y cierre
de la intervencién con el/la residente y
su familia.
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® Establecimiento de Programas de
Intervencion Comunitaria y en el Entorno
que incluyan actividades, personas y re-
cursos externos a la residencia.

® Establecimiento de Programas de
Formacion Continua para Profesionales.

e Incorporacion Tecnologia de Apoyo y
domotica que facilite la independencia
de los residentes.

e Establecer Sistemas de Seguimiento y
Calidad Interna Anual

3. PROYECTO DE VIVIENDA TUTELADA

DESCRIPCION
- Objetivos

* Proporcionar una atencion basada en el
apoyo y supervision para la realizacion
de las tareas y actividades instrumenta-
les diarias en un contexto de vivienda
habitual.

* Promover la autonomia y vida indepen-
diente de las personas con dafio cerebral
que residan en la vivienda, a través de la
convivencia, participacion en actividades
de la vida diaria, actividades ocupacio-
nales y actividades de integracion social
fuera del entorno familiar.

¢ Facilitar estrategias y herramientas que
permitan a la persona con dafno cerebral
que resida en la vivienda hacerlo de ma-
nera auténoma, a la vez que se reduce
la sobrecarga y sobreproteccion familiar.

- Metodologia

¢ Centrar la atencién en el bienestar coti-
diano del residente en sus derechos, ne-
cesidades, preferencias y deseos estable-
ciendo una verdadera relacion de apoyo
(entre residentes, personal de la residen-
cia, personas de su entorno) que implica
mantener los habitos y costumbres que
les genera seguridad y bienestar.

Establecimiento de Unidades de convi-
vencia (mddulos) entre 8 y 20 residen-
tes con moderada- leve dependencia
que facilite la inclusion social entre los
residentes.

Establecimiento de Unidades de convi-
vencia (modulos) entre 8-10 residentes
con gran dependencia y necesidades de
apoyos generalizados.

Ajustar y planificar los apoyos, estrate-
gias y acciones individual y conjunta-
mente con los/as residentes (y familiares
que asi lo quieran) situando el foco de
atencion en las capacidades y circunstan-
cias especificas de cada persona.

- Profesionales Implicados
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Integrador Social, Educador Social
(asistencia en temas relacionados con
salud, gestiones administrativas y/o
econdmicas)

Terapeuta Ocupacional y neuropsicologo
(para coordinacion y asistencia).

BENEFICIARIOS

Personas adultas, mayores de 18 afios,
con Dafio Cerebral como consecuencia
de una lesion en un cerebro previamen-
te sano (producido por traumatismos
craneoencefdlicos, ictus, tumores cere-
brales, anoxia cerebral, procesos infec-
ciosos,) con limitacién en grado leve,
moderado o grave de su autonomia e
independencia debida a secuelas cog-
nitivas, fisicas, conductuales y/o de co-
municacion que debido a su situaciéon
sociofamiliar han de residir de forma
permanente o temporal fuera de su
hogar.
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ASPECTOS A TENER EN CUENTA
PARA EL DISENO DE BUENAS
PRACTICAS EN VIVIENDA TUTELADA

¢ Establecer un modelo de intervencién
basado en la Planificacion Centrada en
la Persona.

¢ Diferenciacion de la ocupacion de pi-
sos por franja de edades, caracteristi-
cas y estilos de vida que favorezcan la
convivencia.

¢ Ubicacidn de los pisos en entornos que
cuenten con servicios: administrativos,
salud, laborales, de ocio, entretenimien-
to, transportes, etc.

¢ Incorporaciéon de modelo Ambientes
Afectivos en las viviendas.
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IMPLEMENTACION DE LA PLANIFICACION CENTRADA EN LA PERSONA EN CENTRO DE DiA ESPECIALIZADO

DATOS GENERALES DE LA BUENA PRACTICA

DATOS DE LA ENTIDAD

Asociacion ATENEU

Antiguo Regimiento Tetuan, Cuadra
Tercera, s/n

C.P. 12004 — Castellon

Apdo. Correos 1141

Teléfono: 964 243 240 — Fax: 964 341 031
E-mail: ateneo@ateneocastellon.org
https://ateneocastellon.org

BENEFICIARIOS:
Familias de personas con Dafo Cerebral.
Personas con Dano Cerebral
AM’BITO DE ACTUACION DE LA BUENA
PRACTICA
Centro de Dia Ateneu

AREA DE ACTUACION DENTRO DE
LA CARTERA DE SERVICIOS DEL

MOVIMIENTO ASOCIATIVO DANO
CEREBRAL FEDACE

Gestion de recursos especializados
FECHA DE INICIO-FINALIZACION

Iniciamos la experiencia en el afio 2010.
Seguimos en el camino actualmente

______________________________

A. Objetivo general:

Mejorar la calidad de vida de las personas y familias con Dafio Cerebral a través de la
Metodologia Centrada en la Persona.

B. Objetivos especificos:

¢ Contribuir a mitigar la desorientaciéon que sufren las familias y personas con Dafio
Cerebral proporciondndoles una informacion de calidad mas clara, concisa y manejable.

* Fomentar que las personas con Dafno Cerebral asuman las riendas de su vida.

* Enfatizar las capacidades de las personas con Dafio Cerebral sobre sus déficits.

* Promover la autodeterminacion de las personas con Dafio Cerebral.
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A. Situacion anterior al desarrollo de la actuacion

La intervencion que utilizdbamos en el centro de dia Ateneo Castelldn se aplicaba a un
modelo rehabilitador, donde las personas participaban en las actividades planificadas por
el equipo profesional pero no decidian.

Las personas con Dafio Cerebral en ocasiones participaban en actividades no significati-
vas para ellas, muchas veces se sentian desmotivadas y ello daba lugar a que se produjesen
continuos conflictos con el equipo profesional y familia.

La persona puede participar,
pero no decide.

Papel: percepcion de
servicios.

La persona se percibe como
sujeto con derechos que toma
sus propias decisiones.

Papel: cliente.

Paternalismo del experto.
Predominio de la técnica.

El problema esta en la
persona.

Satisfaccion vital.

Orientacion y respeto a la
persona su autodeterminacion.

El problema esta en el ambiente.

Las toma el equipo técnico.

Las toma la persona y/o su
grupo de apoyo.

Psicopedagogia, medicina,
rehabilitacion.

Se afiade al conocimiento
curricular, otros relacionados con
la relacion de ayuda, la escuela
activa y la comunicacion.

Etica, derecho.

Elaboracién por equipo
multidisciplinar.

Planificacion por objetivos
operativos.

Coordinada, participativa y
democratica, incluyendo siempre
ala persona.

Debate, negociacion y consenso
final.

Cuantitativa y centrada en las
habilidades conseguidas por
la persona.

Cuantitativa y cualitativa, entrada
en la idoneidad de los apoyos
prestados y en el cumplimiento
de los compromisos adquiridos.

Disponibilidad de servicios
especificos.

Preferencias de las personas
y disponibilidad de recursos
comunitarios.

Psicopedagégico/
rehabilitador.

Calidad e vida.

B. Actuaciones realizadas

La metodologia ha sido a través de Planificacién Centrada en la Persona. En un principio
fue a través de una herramienta “Miradas de Apoyo” que nos ayudo a sistematizar la me-
todologia y mas tarde nos formo la experta Ana Carratald y hemos continuado con distintas
reuniones formativas y a través de la formacion de la figura del Facilitador.
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C. Situacién posterior al desarrollo de la actuacién. Principales resultados.

* Las personas usuarias del centro de dia son conocidas en su profundidad resaltando
sobre todo sus capacidades sobre sus déficits. Nos ayuda a conocer quién es, como fue
su vida pasada y como quiere vivir.

* Las personas usuarias del centro de dia muestran una mayor motivacion desde que se
aplica la planificacion centrada en la persona

* Se ha producido una disminucién de conflictos con la familia y profesionales desde que
se aplica la planificacion centrada en la persona.

* Los profesionales del centro de dia han modificado su enfoque en la intervencion, sobre
todo, a la hora de valorar a la persona, dejando a un segundo plano los déficits y resal-
tando las capacidades y estrategias que tienen las personas.

* Se ha aplicado el modelo de atencién centrada en la persona con 40 usuarios del centro
de dia utilizando los principios de la Atenciéon Centrada en la Persona.

Vamos avanzando y cada vez mdas asumimos esta atencion centrada en la persona. De la
realizacion de un PIA en la que las personas con Dafio Cerebral apenas participaban ahora
son los protagonistas. Todos los objetivos de este hacen referencia a sus planes de vida. Estos
planes de vida van cambiando como a todas las personas. Lo que en un periodo de tiempo
puede ser significativo, deja de serlo en otro periodo.

INDICADORES UTILIZADOS PARA CATEGORIZAR ESTA ,
ACTIVIDAD COMO UNA BUENA PRACTICA <

____________

- IMPACTO.

* Ha aumentado la participacion de las familias y la comunicacion con ellas.

e Disminucién de alteraciones conductuales/emocionales, tanto en el centro como en la
familia.

* Ha aumentado de forma significativa su red de apoyo. Mayor niimero de relaciones
interpersonales.

* Empoderamiento por parte de las personas con Dano Cerebral que concluyen que la
Planificacion Centrada en la Persona tiene efectividad en cuatro dreas: “participacion en
la comunidad”, “contacto con los amigos”, “contacto con la familia” y “eleccion.

150



BUENAS PRACTICAS E INNOVACION PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON DANO CEREBRAL Y SUS FAMILIAS

- COORDINACION.
Se ha establecido coordinacion para el desarrollo de la iniciativa con estas entidades;

¢ Centro de personas con discapacidad fisica (Castellon)

e Colegio San Agustin (barrio).

e Universidad Jaime L.

¢ Ayuntamiento de Castellon.

* Ministerio del Interior (Trabajos a beneficio de la comunidad).

* Ayuntamientos locales de diferentes pueblos (exposiciones individuales).
* Club de pesca de Castellon.

— SOSTENIBILIDAD.

* Empoderamiento de la figura del facilitador.

* Las personas con Dano Cerebral eligen el equipo profesional son un apoyo.
® Recuperan su dignidad como personas.

* Formacion continua.

* Tener principios éticos como referencia.

- INNOVACION

* Los servicios se adaptan a las personas no las personas a los servicios

¢ La intervencion no siempre se realiza en el centro sino donde le resulte significativo a
la persona.

e En los PIAS siempre esta presente la persona con Dano Cerebral o su grupo de apoyo
mads importante.

¢ Utilizamos una metodologia de planificacion centrada en la persona.

¢ La persona con Dano Cerebral elige al facilitador.

® Dotar de importancia (relevancia (al facilitador).

¢ Implicacion activa en el funcionamiento del centro.

— POSIBILIDAD DE TRANSFERENCIA:

* La realizacion de una planificacion centrada en la persona, sobre todo en aquellas per-
sonas con Dano Cerebral que necesitan mas apoyo en el aspecto emocional/conductual
(apatia, impulsividad, déficit de conciencia...)

* Reforzar/enfatizar la figura del facilitador (figura clave para conseguir resultados po-
sitivos). Al tiempo la persona con Dafio Cerebral se siente mas respetada y escuchada.
Ademas, se logra una mejor comunicacion con la familia.

¢ La figura de apoyo por parte de las personas profesionales.

- EVALUACION:
Detalle los mecanismos de evaluacion previstos

* Se evaltian los logros personales alcanzados.
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* Satisfaccion de la persona con Dafio Cerebral.
e Indice total de su percepcion en las diferentes escalas que miden su calidad de vida.

- METODOLOGIA DE TRABAJO:

* Metodologia participativa y flexible, tanto en cuanto horarios como en lugar donde se

realiza.
* La persona elige al facilitador.
e Eleccion de actividades a través de un “comité de salidas”. Listado de intereses y

capacidades.

ENLACES WEB DE INTERES RELACIONADOS CON LA
BUENA PRACTICA

____________

- ASOCIACION ATENEU
https://ateneocastellon.org
- MIRADAS DE APOYO

https://www.miradasdeapoyo.org
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CAP. 5 CONCLUSIONES

En el capitulo anterior se han detallado
de forma pormenorizada, segin los ambitos
de actuacion y los programas que se contem-
plan en cada uno de estos ambitos, aquellos
aspectos clave en el disefio y puesta en mar-
cha de buenas practicas en la atencion a las
personas con Dano Cerebral y sus familias.
Este apartado tiene como propdsito presen-
tar de forma esquematica estos aspectos
clave con el dnimo de resaltar aquello que
es comun e imprescindible en cualquier
buena practica dirigida a las personas con
Dafio Cerebral y sus familias.

e Participacion activa de las personas con
Dafio Cerebral. Las actuaciones deben
considerar siempre la situacion vital de
las personas (edad, género, entorno en el
que residen, etc...), asi como sus preferen-
cias. Siempre que sea posible, ellas deben
participar del disefo y aplicacion de las
actividades expresando sus prioridades e
intereses. Es positivo que las actuaciones
dirigidas a estas personas se disefien de
forma individualizada y que sean revi-
sadas de forma periddica junto con ellas.
Es aconsejable que la participacion com-
bine el trabajo individual, asi como la
actividad en grupo que se ha demostra-
do como una herramienta que favorece
el apoyo entre iguales. Por otro lado, los
grupos deben corresponderse a la edad,
intereses y situaciones cognitivas. El apo-
yo ha de graduarse de acuerdo a las ne-
cesidades y situaciones de fragilidad de
las personas.

Trabajo en equipo: Es preciso que las
acciones que se lleven a cabo tengan un
enfoque transdisciplinar y que los profe-
sionales cuenten con formacion especia-
lizada en Dano Cerebral.

Evaluacion continua de los Programas
que permita revisar y replantear los ob-
jetivos y las metodologias que se llevan
a cabo. Es conveniente considerar el uso
de encuestas de satisfaccion, entre otras
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herramientas, con el proposito de evaluar
el impacto y eficacia de los programas.
Favorecer la participacion de las fami-
lias y el entorno mas cercano en aquellas
actividades en las que su apoyo para las
personas con Dafo Cerebral es funda-
mental. Al mismo tiempo debe limitarse
y adecuar la intensidad de este apoyo
con el animo de mantener el protagonis-
mo de la persona y la autonomia mutua.
Actuaciones dirigidas al entorno fami-
liar. Al igual que con las personas con
Dano Cerebral, las actuaciones deben
diseharse de manera individualizada
considerando la situacion de cada fami-
lia y de las personas con Dano Cerebral
en ella. La informacion que se ofrezca
deber ser clara y sencilla. Corresponde
prestar atencion al sindrome del “cuida-
dor quemado” y prevenir situaciones de
sobrecarga fisica y psicosocial, asi como
el aislamiento. Es positivo disponer de
protocolos de acogida que integren la
escucha activa y la empatia.
Voluntariado. Como parte de las redes
de apoyo necesarias para la atencion de
las personas con Daiio Cerebral y sus
familias, es conveniente contar con per-
sonas voluntarias que colaboren en dis-
tintas actuaciones. Es preciso que este
voluntariado cuente con espacios y ma-
teriales de formacion en Dafio Cerebral
y que se fomente su presencia de forma
estable y duradera.

Enfoque de género. Tanto en las actua-
ciones dirigidas a las personas con Dafio
Cerebral como aquellas disenadas para
el entorno familiar debe considerarse la
variable de género, en tanto que condi-
ciona las necesidades de apoyo y el so-
porte familiar.

Entornos normalizados. En la medida
de los posible, los programas deben con-
siderar qué parte de sus actividades se
desarrollen en entornos comunitarios, en
espacios donde se lleva a cabo la vida de
la ciudadania.



BUENAS PRACTICAS E INNOVACION PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON DANO CEREBRAL Y SUS FAMILIAS

® Trabajo en red con los recursos comu-
nitarios. Relacionado con el punto an-
terior, los programas deben aprovechar
los recursos disponibles comunitarios.
Asi mismo, es conveniente involucrar y
concienciar a los profesionales de estos
servicios (recursos sanitarios, servicios
sociales, etc...).

* Accesibilidad. Es conveniente que los
espacios fisicos en los que se trabaja con
las personas usuarias sean accesibles. Por
otro lado, los materiales que se utilizan
también deben cumplir este requisito. Es
recomendable tener en cuenta el poten-
cial de las TICs para diferentes activida-
des y perfiles de personas usuarias.
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CAPITULO 6. ANEXOS

I. FICHA DE EVALUACION DE BUENA PRACTICA

Nombre de la practica:

Entidad responsable:

Entidades colaboradoras:

Descripcion de la Buena Practica:

Balance econémico:

Instrumentos de evaluacién (como se ha evaluado):

Resultados y evaluacion de la experiencia:

Principales dificultades:




Principales aprendizajes:

Impacto de la practica (mejoras conseguidas):

Coordinacion (acciones de coordinacion con instituciones u otrasentidades):

Sostenibilidad:

Innovacién (aspectos novedosos que se han conseguido):

Transferencia (elementos que podrian ser transferibles a otros contextos):

Sugerencias para la aplicacion:

Enlaces y otros recursos de Internet:

Observaciones:
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Il. FICHA DE REGISTRO DE BUENA PRACTICA

Nombre de la practica:

Area de actuaciéon dentro de la cartera de servicios del movimiento
asociativo FEDACE:

Fecha de inicio y fin de la practica:

Descripciéon resumida de la practica:

Entidad responsable:

Entidades colaboradoras:

Presupuesto y financiacion:

Ambito de actuacion:

Objetivos:

Destinatarios:

Metodologia (cémo se hizo):

Datos de interés para el desarrollo:
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La Federacién Espafiola de Dano Cerebral
(FEDACE) representa y dinamiza al Movimiento
Asociativo de personas con Dafio Cerebral y sus fa-
milias desde hace casi 25 afios. Es una Entidad de am-
bito estatal declarada de Utilidad Publica, que apoya
a las personas con Dafo Cerebral y a sus familias en el
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inclusion en la comunidad.

Esto lo hace reivindicando y promocionando la
existencia de los recursos y servicios necesarios para
facilitar que cada persona con Dafo Cerebral tenga
su mejor nivel de salud y la maxima calidad de vida
posible.

FEDACE representa a las familias y personas con
Darfio Cerebral a través de sus asociaciones distribui-
das por todo el territorio nacional.
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