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El Dano Cerebral =
Adquirido Infantil (DCAI) e

.'-,"" .‘-'. 1“ 0..‘“ .
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El DCAI se caracteriza por su aparicién brusca con grados de afectacién variables, 4
desde muy débiles y sutiles hasta pérdidas totales de funcion, que se presenta N 4
segun el area del cerebro lesionada y la gravedad del dafio. Las alteraciones ‘
pueden ser variables provocando anomalias en la percepcion y en la comunicacion, P,
asi como alteraciones fisicas, cognitivas, sensoriales, conductuales y emocionales. O A



El Dano Cerebral es una discapacidad en ascenso en nuestra sociedad. El movimiento asociativo de
la Federacion Espanola de Dafo Cerebral (FEDACE) ha impulsado distintas actuaciones para
generar conocimiento y hacer visible la realidad de las personas con Dafo Cerebral (DC) y sus
familias, desde sesiones informativas en colegios hasta informes monograficos pasando por el
activismo hacia las administraciones publicas.

El Defensor del Pueblo ha publicado y presentado diversos informes desde 2005. El primero,
encargado por FEDACE, buscaba identificar la realidad epidemiolégica y sociosanitaria del Dafio
Cerebral Sobrevenido o Adquirido (DCA). Mas adelante, elaboraron un informe respecto la atencion
especifica al Dafio Cerebral Adquirido Infantil (DCAI) centrandose en las comunidades auténomas.

Aunque algunas comunidades auténomas han desarrollado sus propios planes, el tejido asociativo
y la sociedad son el actor principal en la reivindicacion de la oferta asistencial para el DCAL.

En este contexto, y a través del impulso de FEDACE y con la colaboracién de Sociedades Cientificas
y Asociaciones Profesionales implicadas en la atencidn a menores con Dafio Cerebral, se ha creado
un grupo de trabajo multidisciplinar con los siguientes 3 objetivos principales:

Profundizar en el itinerario sociosanitario que realizan los menores con DCA y sus familias,
desde que se produce la lesidn hasta la etapa de inclusidén social y educativa a través de un
Estudio de Investigacién con los profesionales implicados en el proceso de atencion.

Elaborar un anexo al informe con recomendaciones técnicas y buenas practicas profesionales
en la atencidon a menores con DCA y sus familias dentro del Sistema sociosanitario.

Presentar los resultados del estudio de investigacion y las recomendaciones a personalidades
de la administracidén para que conozcan la realidad del Dafio Cerebral Adquirido Infantil.




0.0

El Dano Cerebral Adquirido Infantil (DCAI): fases
en la atencion al menor

@ FASE AGUDA FASE SUBAGUDA

Objetivo Descripcion

Tiempo

FASE CRONICA

En esta fase, el menor ha finalizado la
rehabilitacion mas intensiva y puede
encontrarse en el colegio o en el propio
domicilio. Sigue habiendo un seguimiento
médico del menor.

El doble objetivo: el mantenimiento de las

* Enla Fase Aguda, el menor se encuentra * En esta fase, el menor ya ha recibido el alta de
hospitalizado en |la Unidad de Cuidados la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos
Intensivos Pedidtricos (UCIP), planta de (UCIP), neurocirugia, neurologia, pediatria o
neurocirugia, neurologia, pediatria o traumatologia y permanece hospitalizado en
traumatologia. planta o en el domicilio.

* El objetivo en esta fase es salvar la vida del * Da comienzo la rehabilitacion con el objetivo
menor con DCA vy se inicia la rehabilitacion para de facilitar la recuperacion.

intentar evitar complicaciones.

mejoras logradas y la mejora de la inclusion
social y la autonomia del menor.

* A nivel temporal, esta fase se concentra * En funcién de las secuelas en cada caso, la
aproximadamente entre los 0 y 3 meses tras el rehabilitacion puede durar aproximadamente
dafio cerebral. entre 6 y 24 meses.
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0.1. Metodologia y muestra del estudio



0.1

Metodologia
Cuestionario cuantitativo online

Survey

Custormer Safisfaction o
gm\wAmww\uwtmm sl - -

On the sca!

4, Overall a3y

2 va

Grupo de trabajo multidisciplinar ~ Cuestionario online Representacion nacional
Creacion de un grupo de trabajo Realizacidn de la investigacion Participacion de todas las Comunidad
multidisciplinar con representacién de cuantitativa a través de cuestionarios on-  Auténomas (CCAA) a través de la
colegios profesionales a nivel estatal de line de 25 minutos a 100 profesionales difusién nacional por parte de los

las disciplinas involucradas en la atencién  especialistas en neurrorehabilitacién profesionales del grupo de trabajo

al menor con DCA (fisioterapia, logopedia, infantil, previamente seleccionados por el  representantes de cada disciplina.
neurologia, neuropsicologia, rehabilitacion  grupo de trabajo.
y terapia ocupacional) F



Cuestionario: estructura del cuestionario online

1 Perfil Profesional

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

BLOQUE
2 Itinerario asistencial
tras el Dano Cerebral
BLOQUE

Blogue 2.1 Fase aguda
+ Aparicion del Dafo Cerebral

* Ingreso en la unidad de cuidados intensivos
(UCIP)

* Ingreso en la planta de hospitalizacion (Unidad
de Neurologia / Neurocirugia)

11

Blogue 2.2. Fase subaguda

« Rehabilitacion

Bloque 2.3 Fase cronica

* Inclusiéon educativa

e Rehabilitacion de secuelas futuras



0.1

Numero de respuestas N f— 100

Muestra
Variables y dispersion geografica de la muestra

‘ Educacién (*) ’ ‘

'A

’ ‘ Medicina

‘ Logopedia Rehabilitadora

A A
113 125

‘ Neuropsicologia / ’ ‘ Neurologia infantil
Psicologia / Neuropediatria

A !
120 (16

‘ Terapia Ocupacional ’

IV
11

Dispersion geografica de los especialistas en todas las CCAA:

Cantabria: 5

Q Pais Vasco: 5
N 4
Galicia: 6 Q Asturias: 4 Q Q avarra
Aol Q Catalunya: 12
Castillay Q La Rioja: 6

Ledn: 6 Aragon: 4

Q Madrid: 9 Q/ Q Islas Baleares: 5
Extremadura: 3 Q Castilla-La alencia: 6
Mancha: 6 Q

Q Murcia: 4
Andalucia: 7 Ceuta: 1
ndalucia: Melilla: 1

Canarias: 6

¢

(*) El representante de Educacion ha participado para proporcionar su vision en la fase de inclusion educativa, que se tendra en consideracion en el establecimiento de recomendaciones. FE



0.1

Numero de respuestas N f— 100

Muestra

Ambito geogréafico
Numero de respuestas

95%

Urbano

Lugar donde ejerce el especialista
Numero de respuestas

Valencia

Pais Vasco
Navarra
Murcia

Melilla
Madrid

La Rioja

Islas Baleares
Galicia
Extremadura
Ceuta
Catalufia
Castilla-La Mancha
Castillay Ledn
Cantabria
Canarias
Asturias
Aragon

Andalucia

13

i I

o

N

N

10

12

M Hospital Publico/Privado
B Asociacion

Institucién Educativa
B Unidad de Rehabilitacién

Ambulatoria
m Otros

16 FE
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O1 EIl DCAI: definicidn, aproximacion
cuantitativa y datos generales




Los profesionales se decantan por criterios etiolégicos como principal factor
para diagnosticar el DCAI frente a otras enfermedades cerebrales.

La atencidn y asistencia recibida por parte del menor con DCAI y sus familias,
valorada con un 6 por los profesionales, sigue siendo un aspecto mejorable.
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1.1. Criterios clinicos para el
diagnostico



Numero de respuestas f—
1.1. N &

Criterios para diagnosticar y
diferenciar el DCAI de otras
patologias

Criterios clinicos para diagnosticar y diferenciar el DCAI de otras patologias neuroldgicas
Numero de menciones

Las pruebas de neuroimagen: principal prueba
complementaria utilizada para identificar el DCAI.

. . ) Etiologia 56
La presencia de déficits motores y alteraciones en
el neurodesarrollo son el principal signo clinico, a
través de trastornos sensoriomotores, Pruebas complementarias (criterios de neuroimagen,
neuropsicoldgicos y/o conductuales. criterios de historia clinica y datos de exploracion fisica) .

Transtornos sensoriomotores, neuropsicolégicos y/o
conductuales

Edad (28 dias-18 afios)

Se excluye las efermedades degenerativas, congénitas,

. 10
perinatales

Prondstico de recuperacion

| I
N
o
N
co
w

40 50 60

o
=
o
N
o
w
o
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1.1.
Volumen de menores atendidos

Aproximacién cuantitativa - Numero total de menores atendidos en el Gltimo afio, segun etiologia
Accidente

R N . R R Medicina R R R R Terapia
107 \ Fisioterapia | f 49 \ Logopedia | £752 \ Rehabilitadora 71 \ Neurologia 46 \ Neuropediatria |f 205\ Neuropsicologia | £ 300\ Ocupacional
cerebrovascular

(ACV) / Ictus 7 22 2 152 12 5 40 35

9 33 73 3 3 36 24

Anoxia / Hipoxia
164

Infecciones en el
Sistema Nervioso

X X Do o X

Central (SNC) 160 109 6 10 46 26
Traumatismo

Craneoencefalico

(TCE) 321 29 6 193 23 13 36 35
Lamores - 35 6 161 14 11 32 100
Otras causas 9 2 64* 13 4 15 80

181

*Otras causas: secuelas de cirugia de epilepsia, hemisferectomia en sindrome de Rasmussen, o etiologia no especificada.
Fuente: los datos presentados son los obtenidos a través de las respuestas de los profesionales participantes en el estudio.
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1.2. Valoracién general por parte de
los profesionales



1.2.

Valoracion general de la
atencion y asistencia:
percepcion de los
profesionales

- A nivel nacional, se considera que
actualmente los profesionales sanitarios,
educativos y de servicios sociales tienen
POCO 0 hingun conocimiento sobre las
secuelas y necesidades de atencién de los
menores con DCA.

- Lafalta de informacién y formacién a los
profesionales involucrados en la atencién de
estos menores, asi como a los recursos e
infraestructuras limitadas para el DCAIl en
todas los CCAA, pueden ser algunas de las
causas de este elevado desconocimiento.

- Las disciplinas de Neurologia,
Neuropsicologia y Terapia Ocupacional son
en las que predomina la creencia sobre el
desconocimiento por parte de los
profesionales, mientras que Medicina
Rehabilitadora es |a disciplina con mayores
respuestas positivas (un 32% considera que
si existe conocimiento).

Conocimiento de etapas, secuelas y necesidades de atencion e inclusion por parte de los profesionales
sanitarios, educativos y de servicios sociales

NUmero de respuestas

20%
Lo desconozco

63%

Vision por disciplina
NUmero de respuestas

® Educacion
Fisioterapia

= Logopedia

o

[1
i —

B Medicina Rehabilitadora
® Neuropediatria

m Neurologia

4

Respuesta: Si (17)

Neuropsicologia
Respuesta: Lo desconozco / No

i g ) Terapia ocupacional
dispongo de esta informacién (20)

Respuesta: No (63)



Valoracién de la atencion y asistencia recibida por el menor con DCA y sus familias (del 1 al 10)
Promedio de la valoraciones

- A pesar de la baja valoracién de la atencién o 67 A;dalucia ’

y asistencia al menor de forma generalizada, Fisioterapia »7 Valencia Aragon 58
la disciplina de Trabajo Social, Terapia 7
Ocupacional y Neuropsicologia son las que
presentan puntuaciones mas bajas, con Trabajo social
valoraciones cercanas al 5. Las disciplinas de >0
Fisioterapia y Medicina Rehabilitadora son
las que lo valoran mas positivamente, con

valoraciones cercanas al 7. . ) Medicina
Terapia ocupacional I
Rehabilitadora

54 6,8 56 Madrid Castilla-La Mancha 7,2

6,6 Pais Vasco Asturias 6,3

75 Navarra Canarias 50
Logopedia
6,4

4,8 Murcia Cantabria 54

O R~ N WHNGY

O R N W KN UG

50 Melilla Castillay Leon 63

- Las limitaciones en la atencidn y asistencia
son un problema nacional. La mayoria de
valoraciones promedio presentan valores Psicologia /- Neurologia /
similares en todas las CCAA (entre 4,5y 6,5). Neuropsicologia Neuropediatria

6,5 La Rioja Catalufia 6,5

50 lIslas Baleares Ceuta 10
45 6,2 48 Galicia 6,7 Extremadura
- Destacan Navarra o Castilla-La-
Mancha, con notas promedio
superiores al 7.

- En el otro extremo, Ceutay Murcia
son las CCAA con valores mas bajos,
llegando a suspender la valoraciones
en la atencion y asistencia al menor
y sus familias. F



02 tinerario asistencial tras el
Dano Cerebral Adquirido:

fase aguda




A nivel nacional hay un gran desconocimiento sobre la existencia de
protocolos de atencidn a los menores con DCA,. No obstante, mas de la
mitad de los centros participantes disponen de Unidad de Cuidados
Intensivos Pediatricos (UCIP).

Por otro lado, en |a fase aguda las evaluaciones mas frecuentes son las
referidas a necesidades basicas que facilitardn la habilitacion y
rehabilitacion del menor en las fases posteriores.

24




2.1 Aparicion del Dafio Cerebral



-+ A nivel nacional existe un gran
desconocimiento sobre la existencia de los
protocolos de atencion a menores con DCA,
hecho que pone de manifiesto, por un lado,
la necesidad de informacidn de estos
profesionales y, por otro, |la falta de
estandarizacién de la atencién a estos
menores a nivel nacional.

- A nivel de CCAA:

- Galicia, Cantabriay Castillay Leédn, las
CCAA con menor presencia de
protocolos para la atencion de estos
menores, segun la percepcién de los
profesionales.

- Catalufia y Madrid lideran en la
elaboracion y utilizacion de planes
para el DCAI, siendo las CCAA en las
gue un mayor numero de
profesionales reconocen la
existencia de protocolos para la
atencidn sanitaria de estos menores.

Existencia de protocolos de atencion sanitaria a menores con DCA
NUmero de respuestas

Si, pero Unicamente para menores con TCE por accidentes de trafico

Lo desconozco

Si, existen planes para ambos casos

Si, ademas de para ambos casos existen para otros casos

No existen planes de atencion

Otros planes de atencion para menores con DCA
Mas alla de la existencia de protocolos para la atencidon de menores con DCA, se menciona la existencia de protocolos para otros casos

en Madrid, Cataluiia y Navarra.

Destacan las siguientes casuisticas: TCE por otras causas (i.e. malos tratos, accidentes domésticos), planes de atencidn a pacientes con
tumores del SNC o pacientes con secuelas de Cirugia de Epilepsia, protocolos de atencion para el paciente con accidente por inmersién,
protocolos de atencidn a paciente con infeccién grave del SNCy planes de atencién para los casos de anoxia.



- A nivel nacional, y de forma general, el
diagndstico, las causas y areas lesionadas de
DCAIl estan sefialadas en la historia clinica.

- Catalufia es la CCAA donde se consolidan un

mayor numero de respuestas afirmativas. Por
el contrario, Canarias y Andalucia obtienen
un numero significativo de respuestas “No,
pocas veces”.

Respecto a la coordinacion entre las
distintas especialidades médicas, se observa
un alto nivel de desconocimiento en cuanto
ala coordinaciéon multidisciplinar en la
atencion a menores con DCA y sus familias

En relacion a la valoracion de esta
coordinacion, predomina la valoracion
positiva en cuanto a afirmar que la
coordinacioén resulta sencilla o muy sencilla.

Especificacién clara en la historia clinica del diagnostico, las causas de DCAI y las areas lesionadas

NUmero de respuestas

11%
o Lo desconozco
;l’sfiem re By, -~ """ 1%
ohslempre No, nunca
27%

46%
Si, la mayoria de veces

No, pocas veces

- A nivel general, elevado conocimiento de los

aspectos trasladados en la historia clinica
durante la fase aguda (Unicamente un 11%
desconoce esta informacion).

Dos tercios de las respuestas sefialan
positivamente la especificacién del
diagnostico, las causas de DCAl y las areas
lesionadas en la historia clinica.

Coordinacion entre las distintas especialidades médicas en los servicios de urgencias pediatricas

Numero de respuestas

32%
Si, la coordinacion
resulta sencilla o -

7%
Si, la coordinacién
resulta muy sencilla

6%
No, no existe coordinacién |
multidisciplinar !

27

38%
Lo desconozco

17%
No, la coordinacion resulta dificil

Las respuestas afirmativas superan en
aproximadamente el doble a las negativas.

No obstante, las respuestas situadas en los
extremos (“Si, la coordinacién resulta muy
sencilla”; “No, no existe coordinacion
multidisciplinar”), son minoritarias,
representando Unicamente un 13% del total
de las respuestas.



2.2 |Ingreso en la Unidad de Cuidados
Intensivos Pediatricos (UCIP)



2.2.

Ingreso en la Unidad de
Cuidados Intensivos
Pediatricos (UCIP)

- Mas de la mitad de los profesionales
consideran que se realiza una valoraciéon
integral del menor en la Unidad de Cuidados
Intensivos Pediatricos (en adelante, UCIP)
siempre o la mayoria de veces.

- Los equipos de UCIP estan mayoritariamente
constituidos por profesionales en
fisioterapia y medicina rehabilitadora.

- El 74% de los hospitales tienen espacios para
las familias, aunque sélo sea de
acompafiamiento.

- Sin embargo, Unicamente el 50% de las
familias de los centros participantes tienen
acceso a valoraciones psicoldgicas.

¢Disponen en su hospital o Area Sanitaria de Unidades de Cuidados Intensivos para menores con
patologia neuroldgica?

Lo desconozco

(18%)

¢Se realiza una evaluacion integral de las lesiones?

@ Lo desconozco
1 ® Si, la mayoria de las veces
28% 30% 30% 11% G ® Si siempre
0 & No, pocas veces

® No, nunca

¢, Qué profesionales forman parte del equipo de rehabilitacion?

@ Fisioterapia
5 ® Medicina rehabilitadora
30% 27% 18% ® Logopedia
% Terapia ocupacional
o

Neuropsicologia

¢Existen espacios de acompafiamiento/descanso para las familias? o

[
® (a4 familia puede acompaiar al menor pero no
2 existe zona de descanso
) [) ()
39% LY 24% 9% @® Lo desconozco
© No

¢ Serealiza una valoracion psiquiatrica/psicolégica a las familias?

@ i, se hace a demanda
5 o o ® (o desconozco
31% 30% 22% 17% @ 5i, estd protocolizada
@ No

29



2.2.

Ingreso en la Unidad de
Cuidados Intensivos
Pediatricos (UCIP)

A nivel nacional mas de la mitad de los
centros participantes disponen de UCIP.

- Noobstante, en 16 de las 19 CCAAy
ciudades auténomas se mencionan
necesidades de derivacién de estos menores
a otros centros, ya sea dentro de la CCAA u
otras CCAA.

- La Rioja, Ceuta y Melilla: unanimidad en las
respuestas en cuanto a la necesidad de
derivar a otros centros de otras CCAA.

¢Disponen en su hospital o Area Sanitaria de Unidades de Cuidados Intensivos para menores con
patologia neuroldgica?

No Lo desconozco

(30%) (18%)

En caso negativo, ¢ Ddnde se trasladan estos menores?

= A otro hospital dentro de la misma CCAA

m A otro hospital en otra CCAA

30



2.3 Valoracion del menor en el ingreso
en la planta de hospitalizacion por
parte de las disciplinas involucradas:
percepcion de los profesionales



25,

! Critico

Valoracion del menor por
las disciplinas involucradas

en el ingreso en la planta de

hospitalizacion: percepcion
de los profesionales

- En la Fase Aguda, las disciplinas con mayor
involucracién en la atencién al menor y sus
familias son los que llevan a cabo los
Cuidados Intensivos junto con los que
evallan las necesidades de rehabilitacién,
especialmente fisicas y motdricas.

- Altaintervencion de enfermeria en esta
etapa.

- Bajo numero de logopedas, terapeutas
ocupacionales y psiquiatras/psicélogos. La
baja intervencion de estas disciplinas en la
evaluacién del menor desde la fase aguda
resulta critico debido a las posibles secuelas
funcionales, de la comunicacién vy el
bienestar emocional del menor.

- Otras especialidades involucradas de forma
muy puntual en esta fase son: cirugia
ortopédica, gastroenterologia, oftalmologia,
neurocirugia, musicoterapia y
neurofisiologia.

Especialistas que intervienen en la atencion al menor y sus familias durante la hospitalizacién
Numero de menciones

Enfermeria

Neurologia / Neuropediatria
Medicina Rehabilitadora
Fisioterapia

Trabajo social

Técnico en Cuidados Auxiliares de Enfermeria (TCAEs)
Neurocirugia

! Logopedia

| Terapia ocupacional

! Psicologia

Educacion

Otorrinolaringologia

! Psiquiatria

| Neuropsicologia

Neuropsiquiatria

32
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2.3.

Valoracion del menor en el
Ingreso en la planta de
hospitalizacion — Medicina
Rehabilitadora, Fisioterapia

Aspectos que se incluyen en la valoracién de las secuelas fisicas/motoricas en la planta de hospitalizacién
Numero de menciones

y Terapia Ocupacional Control postural [ S5
. A nivel general, existe homogeneidad en los Fuerza muscular [ 52
aspectos incluidos para valorar las secuelas Hiperresistencia (rigidez, espasticidad) [ so

fisicas/motdricas en la planta de
hospitalizacién (el nimero de menciones de Trastornos de coordinacién (dismetrias) [ a7
las distintas secuelas es similar).
Destreza manual [ 47
- No obstante, las valoraciones mas frecuentes Coordinacién del imiento / trast del imient _ 16
son las referidas a necesidades oordinacion del movimiento / trastorno del movimiento
fisicas/motdricas como el control postural, la Alteracién de pares craneales [N 55
fuerza musculary la hiperresistencia (rigidez,
espasticidad). Trastornos sensitivos [ a3
- La capacidad aerdbica es la secuela Control de esfinteres Y 42
e oo o marcha - I
aguda en la planta de hospitalizacién.

, , Equilibrio I 41
- Los profesionales no involucrados en la
valoracion fisica/motérica (i.e. logopedia, Lo desconozco I 35

neuropsicologia, terapia ocupacional) son idad b _
los que desconocen las secuelas evaluadas Capacidad aerobica 26

en este dmbito.
0 10 20 30 40 50 60
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25,

Valoracion del menor en el
Ingreso en la planta de
hospitalizacion — Terapia
Ocupacional

- En esta fase, las actividades o habilidades
mas evaluadas son las funcionales y
motdricas. Esto es debido a que el objetivo
es salvar al menor y minimizar las secuelas
futuras.

Durante esta etapa, la evaluacion se centra
en aspectos relacionados con los
autocuidados basicos del menor (vestirse,
alimentarse, higiene personal, etc.)

Por lo contrario, las actividades hacia la
inclusion social son menos evaluadas en esta
etapa, dado que el foco se encuentra en
salvar la vida del menor con DCA.

Aspectos que se incluyen en la valoracién de la autonomia en actividades de la vida diaria

NUmero de menciones

Actividades basicas (*)

I
Descanso y suefio _ 38
Lo desconozco _ 36
Actividades instrumentales (**) _ 27
Participacidn social _ 24
Actividades instrumentales (apoyo en... _ 2
0 10 20 30 40 50 60

(*) Actividades bdsicas: vestido, alimentacion, higiene personal, uso del WC, movilidad funcional.
(**) Actividades instrumentales: apoyo en tareas del hogar, cuidado de mascotas.

34
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2.3.

Valoracion del menor en el
Ingreso en la planta de
hospitalizacion —
Neuropsicologia

- Elevado desconocimiento sobre los aspectos
incluidos en la evaluacién neuropsicolégica
durante la fase aguda de ingreso en la
planta de hospitalizacion por parte de los
profesionales involucrados en la atencion al
menor y a su familias.

- No obstante, sorprende la valoracién
emocional y conductual en esta etapa
debido al bajo nimero de profesionales
involucrados de las especialidades de
psicologia y psiquiatria.

- Las habilidades cognitivas especificas son las
mas evaluadas. Se incluyen en esta
valoracion la memoria, la percepcién, las
habilidades no verbales, la atencién y las
funciones ejecutivas.

- Las habilidades a nivel educativo son menos
evaluadas en esta etapa, quedando
relegados a etapas posteriores.

Aspectos que se incluyen en la valoracién neuropsicolégica mientras que el menor permanece en la planta
NUmero de respuestas

Habilidades cognitivas especificas _ 24
Valoracién emocional y conductual - 20

Nivel intelectual - 16

No se ofrece el servicio

Habilidades académicas - 11

o
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25,

Valoracion del menor en el
Ingreso en la planta de
hospitalizacion — Logopedia

- Bajo nivel de conocimiento por parte de los
profesionales de los aspectos incluidos en la
valoracion por parte de logopedia por parte
de los participantes.

- Los aspectos de comunicacion, lenguajey
funciones orales no verbales (respiracion,
succion, masticacién y deglucién), son los
principales aspectos incluidos en las
valoraciones por la disciplina de logopedia
en la fase aguda.

+ A nivel general, pocaincidenciaen la
valoracidn de la voz y audicién, pudiendo
explicarse dado que el servicio de logopeda
cuenta con un escaso numero de
profesionales en el ambito hospitalario en la
sanidad publica.

Lo desconozco

Comunicacién

Lenguaje

Funciones Orales no verbales (respiracién, succion,
masticacion y deglucion)

Habla

Voz

Audicién

36

Aspectos incluidos en la valoraciéon funcional de la comunicacion
Numero de menciones

IS
N

39

o
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2.3.

Valoracion del menor en el
Ingreso en la planta de
hospitalizacion — Sistemas
sensoriales

Aspectos incluidos en la valoraciéon de los sistemas sensoriales
Numero de menciones

- Los aspectos que se incluyen en la
valoracién de los sistemas sensoriales son
mas desconocidos por parte de los

. Visual
profesionales.

suarvo . |

aspectos mas valorados a nivel sensorial

incluyen los aspectos visuales y auditivo. Se

evidencia que no se evaltan los sistemas Propioceptivo _

gue dan informacién privilegiada sobre el
cuerpo (tacto, propiocepcion y sistema Vestibular
vestibular).

Gustativo

[EEN
©

o

10 20

37




25,

Herramientas de
valoracion de las diferentes
disciplinas en planta

de hospitalizacion

- Se observa una falta de estandarizacién de
las herramientas de valoracién utilizadas por
las diferentes disciplinas mientras el menor
permanece en la planta de hospitalizacion
(37% de las respuestas).

+ Enla misma proporcion, existe un
importante desconocimiento sobre el nivel
de estandarizacién de las mismas (37% de las
respuestas), especialmente en la disciplina
de logopedia y terapia ocupacional.

Estandarizacion de las herramientas de valoracion de las diferentes disciplinas mientras el menor
permanece en la planta de hospitalizacion

R A
> W

Respuesta: Si (26)

Respuesta: No (37) Respuesta: Lo desconozco / No dispongo

de esta informacion (37)

Fisioterapia = Medicina Rehabilitadora Terapia ocupacional B Educacion
® |ogopedia m Neurologia / Neuropediatria Neuropsicologia / Psicologia
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2.4 Informacidn proporcionada, acciones
de soporte y protocolizacion de la
derivacion en unidades hospitalarias



2.4.

Informacion, apoyo a las
familias y acciones de
soporte en las unidades
hospitalarias

- A nivel nacional, hay un elevado
desconocimiento respecto al nivel de
protocolizacién de la informacién y procesos/
tramites de apoyo a las familias de menores
con DCA.

Respecto a las acciones de soporte, aunque se
facilita informacion sobre tramites y recursos
disponibles (centros especificos de
rehabilitacion, recursos sociales, etc.), falta
atencion psicolégica y formacion para las
necesidades futuras.

En cuanto al tipo de informacion, la
comunicacién se basa en los aspectos
relacionados con el seguimiento clinico del
menor (informes médicos y proximas citas).
Escaso nivel de adaptacion y personalizacion en
la informacion proporcionada al menor vy sus
familias.

Protocolizaciéon de la informacion y apoyo a las familias respecto al DCAI y secuelas durante la hospitalizacién
NUmero de respuestas

40%
Lo desconozco

Acciones de soporte ofrecidas a las familias dentro Informacién comunicada/ entregada al menor y su
de la unidad de hospitalizacion familia al alta

Asesoramiento del trabajador social sore _ 68 Informes médicos _ 62
tramites o recursos disponibles

Lo desconozco / No dispongo de esta
informacion

Informacién adicional sobre recursos y - 20
e ayudas sociales concretas
Apoyo psicoldgico individual o grupal 22
Informacion adicional sobre temas -
- -
K

relacionados con cuidados concretos
Apoyo psicoldgico individual o grupal

Informacion adicional sobre temas - 23
relacionados con tratamientos concretos
Informacion adicional sobre redes de - 18
apoyo concretas al menor o a la familia

No se ofrece acciones de soporte a la
familia

Otros I 5 Guias de informacién sobre el DCAI . Catalufia, Navarra, La Rioja,
adaptadas a las familias Castilla y Ledn, Aragon.
0 20 40 60 80 0 20 40 60 80



2.4.

Aspectos relevantes en el
alta hospitalaria

- Anivel nacional, la figura del “profesional de
referencia” no esta implantada en gran parte
de las CCAA. No obstante, por CCAA,
Catalufia muestra una mayor implantacion
de esta figura (75% de respuestas positivas).

- Elevado desconocimiento de la existencia de
la figura del “profesional de referencia” para
las disciplinas involucradas en la atencion al
menor con DCA.

- A falta de un profesional de referencia, la
protocolizacion y la informacion clara en el
momento del “alta” cobran relevancia. Sin
embargo, el nivel de protocolizacién para la
derivaciény la claridad en la especificacion
de las terapias futuras para el menor en el
Informe de Alta son una tarea pendiente,
dificultando los procesos de atencion para
los menores y sus familias.

Implantacion de la figura del «profesional de referencia» para el seguimiento en el proceso de atencion
Numero de respuestas

33%
Lo desconozco

Establecimiento de protocolos para la derivacién del menor a un centro especializado en DCAI

41% 35% 24%
@ No @ Lo desconozco ® s

Especificacion de forma clara en el Informe de Alta de las terapias que va a precisar el menor en el futuro

38% 29% 16% 11%

@ No, pocas veces @ Sila mayoria de veces ® (o desconozco LRy siempre No, nunca



Destacan de forma homogénea los criterios
del prondstico de la recuperacién, secuelas,
tiempo de evolucién y la edad del menor
para establecer el lugar de la rehabilitacion
(rehabilitacién ambulatoria, hospital de
referencia u hogar del menor).

- A nivel general, elevado desconocimiento de
las alternativas de atencion para menores
con DCA severo o alternacién de conducta
grave.

Los Centros de Educacién Especial son |a
alternativa mas comun para los menores
con DCA severo. Otras alternativas mas
personalizadas y que requieren un esfuerzo
superior en recursos (i.e. residencias, ayudas
en domicilio, etc.) estdn menos extendidas.

Criterios considerados al alta para decidir el lugar de la rehabilitacion (en ambulatorio préximo, en el hogar del
menor o en el hospital de referencia)

NUmero de respuestas

Prondstico de recuperacién 40
Secuelas 37
Tiempo de evolucién 36
Edad 35
Lo desconozco 17
Otros 12
0 10 20 30 40 50

Alternativas de atencion al alta que existen para menores con DCA severo o con alteracion de conducta grave
Numero de respuestas

Colegios de educacién especial 42
Lo desconozco 29
Canalizacion a recursos de infanto-psiquiatria 28
Ayuda a domicilio 28
Asociaciones 24
Traslado a la UCIP 22

Residencia 18



O3 Itinerario asistencial tras el
Dano Cerebral Adquirido:

fase subaguda




El siguiente hito: la
rehabilitacion, donde las
diferencias publico-privadas
se intensifican

La rehabilitacidn en la etapa subaguda es fundamental para facilitar la

inclusion del menor a medio y largo plazo.

Aungue a la mayoria de menores se les prescribe rehabilitacion, las
diferencias entre la publicay la privada son notables. Ademas, la derivacion
posterior para el seguimiento de las terapias de neurorrehabilitacion depende
altamente de la CCAA donde se encuentre el menor.

44




3.1 Evaluacién del menor en la etapa
de rehabilitacion por parte de las
disciplinas involucradas



3 1 .’ Critico

Evaluacion del menor por
las disciplinas involucradas
en la etapa de
rehabilitacion: percepcion
de |OS profeS|Ona|eS Medicina rehabilitadora

Especialistas que evaluan a los menores con DCA en recursos de rehabilitacion
NUmero de respuestas

115

~
[

Terapia ocupacional
- En esta fase, el énfasis se encuentraen la

rehabilitacién, como se ve reflejado en los top
4 especialistas.

o)
=y

Fisioterapia

(]
~

Logopedia

- Se observa una participacion de
neuropsiquiatras y neuropsicélogos en la
evaluacién al menor con DCA en |a fase
subaguda. Este aspecto resulta critico debido
a la necesidad de hacer evaluaciones
neuropsicolégicas, asi como dar apoyo
emocional al menor y su familia a lo largo de
esta etapa.

(93]
o

Psicologia clinica

Neuropediatria

N |
S
(%

I

Trabajo social

w
S

Neuropsicologia

- Otras especialidades involucradas de forma

muy puntual son: cuidados paliativos Neuropsiquiatria - 10
pediatricos, musicoterapeuta, neurocirugia,
servicio de cirugia ortopédica y traumatologia, | Educacion

gastrologia y oftalmologia, etc.

_-
N

o
[

Psiquiatria

o
N
o
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3.1.

Evaluacion del menor en la
etapa de rehabilitacion —
Medicina Rehabilitadora,
Fisioterapia y Terapia
Ocupacional

- De la misma forma que en la fase aguda,
existe homogeneidad en los aspectos
incluidos para valorar las secuelas
fisicas/motdricas en la planta de

hospitalizacion (el nUmero de menciones de
las distintas secuelas es similar).

- El nivel de conocimiento de las secuelas
evaluadas es superior que en la fase aguda.

« Como valoraciones mas frecuentes se

mantienen las referidas a necesidades
fisicas/motdricas como el control postural y
la fuerza muscular. No obstante, a diferencia
de la fase aguda, las valoraciones de las
secuelas relacionadas con el movimiento
adquieren importancia, como la
coordinacién del movimiento, la marcha vy el
equilibrio.

Aspectos que se incluyen en la evaluacién de las secuelas fisicas/motdricas durante la fase de rehabilitacion
NUmero de respuestas

Control postural [ 76
Fuerza muscular [ 76
Coordinacién del movimiento / trastorno del movimiento e 76
Marcha [ 7e
Equilibrio I s
Hiperresistencia (rigidez, espasticidad) [ 74
Destreza manual [, 72
Trastornos de coordinacién (dismetrias) [ 71
Trastornos sensitivos [ 66
Control de esfinteres [ 62
Alteracion de pares craneales [ 58
Capacidad aerébica [ 53
Lo desconozco [ 20

0 10 20 30 40 50 60 70 80
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3.1.

Evaluacion del menor en la
etapa de rehabilitacion —
Terapia Ocupacional

+ En comparacién con la fase aguda, la
evaluacion de las actividades que facilitan la
inclusidn social y educativa del menor
adquieren relevancia durante la fase de
rehabilitacion.

- La participacién en entorno educativo
adquiere importancia durante la fase de
rehabilitacién, aun teniendo en cuanta la
escasa participacion de especialistas en el
ambito de la educacion en esta etapa (tal y
como se observa en la diapositiva 43).

Aspectos que se incluyen en la evaluacién de la autonomia en actividades de la vida diaria
NUmero de respuestas

Actividades basicas (*) 57

;]
~

Descanso y suefio

0 10 20 30 40 50 60
(*) Actividades bdsicas: vestido, alimentacion, higiene personal, uso del WC, movilidad funcional.
(**) Actividades instrumentales: apoyo en tareas del hogar, cuidado de mascotas.
18 DA



Elevado desconocimiento de los aspectos
incluidos en la evaluacion neuropsicoldgica del
menor. La falta de conocimiento puede venir
provocado por la limitada oferta de servicio de
neuropsicologia en centros publicos.

La valoracién emocional y conductual se
equipara a la valoracion de las habilidades
cognitivas, en comparacién con la fase aguda.
Este hecho sorprende debido al limitado
numero de psicdlogos y psiquiatras
involucrados en esta etapa.

La evaluacién neuropsicoldgica sigue siendo el
ambito de evaluacion menos conocido por los
profesionales sanitarios.

Menor volumen de centros en los que no se
ofrece la evaluacién neuropsicoldgica en
comparacion con la fase aguda.

Mayor importancia de los aspectos
relacionados con el intelecto y las habilidades
académicas del menor.

Aspectos que se incluyen en la evaluacion neuropsicolégica durante la fase de rehabilitacién

NUmero de respuestas

Lo desconozco

Valoraciéon emocional y conductual
Habilidades cognitivas especificas
Nivel intelectual

Habilidades académicas

No se ofrece el servicio

49
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3.1.

Evaluacion del menor en la
etapa de rehabilitacion —
Logopedia

Mayor importancia del “habla” como uno de
los aspectos mas evaluados en la etapa de
rehabilitacion en comparacién con la fase
aguda.

La vozy la audicidn siguen siendo los
aspectos menos evaluados a nivel de la
evaluacion funcional de la comunicacion.

- Mayor desconocimiento de los aspectos
incluidos en la evaluacién por parte de
logopedia en |a etapa de rehabilitacion,
respecto a la etapa aguda.

Aspectos incluidos en la evaluaciéon funcional de la comunicacion
Numero de menciones

Habla

Comunicacion

Lenguaje

Funciones Orales no verbales

Audicion

Lo desconozco

o
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3.1.

Evaluacion del menor en la
etapa de rehabilitacion —
Sistemas sensoriales

- Mayor conocimiento de los aspectos
incluidos en la evaluacién de los sistemas
sensoriales, respecto a la fase aguda.

- Las evaluaciones visuales, auditivas y
propioceptivas son las mas relevantes,
siguiendo la tendencia de la fase aguda.

Aspectos incluidos en
Numero de menciones

Visual

Auditivo

Propioceptivo

Tactil

Vestibular

Gustativo

Lo desconozco

la evaluacion de los sistemas sensoriales

o

50

48

48

32
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3.1

Herramientas de valoracion
de las diferentes disciplinas
en la fase de rehabilitacion

- Mayor conocimiento sobre el nivel de
estandarizacion de las herramientas de
evaluacion en la fase de rehabilitacion.

- Por disciplinas:

- Neuropsicologia afirma que las

herramientas de evaluacion estan
estandarizadas, mientras que en
medicina rehabilitadora la
valoracién depende del centro.

- Logopedia y terapia ocupacional

son las disciplinas con mayor
desconocimiento sobre la
estandarizacion de las herramientas
relacionadas con su disciplina en la
etapa de rehabilitacion.

Estandarizacion de las herramientas de evaluacién de las diferentes disciplinas en la fase de rehabilitacién

oW 4

Respuesta: Lo desconozco / No dispongo
de estainformacion (20)

Respuesta: Si (40) Respuesta: No (40)

Fisioterapia = Medicina Rehabilitadora Terapia ocupacional B Educacion
® |ogopedia m Neurologia / Neuropediatria Neuropsicologia / Psicologia
FE
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3.2 Valoracion del acceso a las terapias
de rehabilitacion dirigidas a menores
con Dano Cerebral Adquirido



3.2.

Valoracion del acceso a
terapias de rehabilitacion
dirigidas a menores con DCA

Diferencias entre Publica-Privada-Concertada en la terapia de neurorrehabilitacion especifica para DCAI
NUmero de respuestas

Publica (41 %) Privada (36%)

La terapia de neurorrehabilitacidn especifica
para los menores con DCA puede ser tanto

CCAA el servicio de logopedia y/o

neuropsicologia no se ofrece de forma publica. DA
54

I 1 1
1 1 1
1 1 1
1 1 1
1 1 1
1 1 1
publica como privada (aproximadamente en la Tiempo desde ! !
. p el alta hasta el ! ! ! 2>
misma proporcion). inicio de la 1 Desconozco B otres 1 mes B otras e
: . : 2 rehabilitacion [l (depende Pocos W (depende
El tiempo transcurrido desde el alta hospitalaria il Pocos dias > 2 meses il de los casos) 1semana [ dias fl de los casos) i 1 mes Desconozco
hasta el comienzo de la rehabilitacién es muy i i i
variable, independientemente del tipode = 77T t PTTTTTTTTTTTTTTTTToommmmmmmomooooees 1
. ., 1 1 1
centro. No hay un canal de derivacién ! ! !
. . . 1 1 1
establecido y el tiempo depende de las listas Los programas | | |
de espera en cada uno de los centros. de rehabilitacién | |
1 1 1
o ambulatoria, ! ! !
No obstante, tanto en la publica como la ctienenuna | : :
privada, la periodicidad estipulada mas duracion | ! !
q q mdxima ! ! 48% !
frecgente entre el alte? .hos.p,|talar|a y el predeterminada? : : 6 :
comienzo de la rehabilitacion es a los pocos : : :
dias (mas alld de los casos concretos i | i
1 1
especificados en la pdblica). ~— —mmmmmmooe- FHiiatnieleietielielintiele ittt - niieiieiintieieiteieleielnileiiniieiieliel
1 1 1
! .. . | 1 . . s ne
Respecto a la duracién de los programas de : Fisioterapia : 1 Ademds de los tratamientos publicos,
rehabilitacién ambulatoria, un gran nimero de i i ; seofrecen 'T*"f'c";s de —
. . . . . . neuropsicologia y/o neuropsiquiatria.
los profesionales desconocen si los programas Tratamientos | Logopedia | | P glay. psiq
de rehabilitacién ambulatoria tienen una ofrecidos de | T . | |
duracién maxima. forma publica | erapia : !
! Ocupacional ! !
a AR T a ! - . | 1
La sanidad publica ofrece tratamientos en ! Rehabilitacién ! !
neurorrehabilitacion limitados. En muchas i cognitiva i i
1 1 1
: : :



3.2.

Valoracion del acceso a
terapias de rehabilitacion
dirigidas a menores con DCA

+ En generaly a nivel nacional, la mayoria de
menores con DCA tienen acceso a terapias
de rehabilitacién prescritas por el
especialista.

+ Los dos criterios mas comunes considerados
para la exclusién del menor en tratamientos
de rehabilitacion son la falta de
consentimiento del menor o la familia junto
con la contraindicacion del tratamiento.

* No existen unidades especializadas en DCA
Infanto-Juvenil de acceso publico, de forma
generalizada a nivel nacional. Unicamente
destacan las CCAA de Catalufia y Madrid,
por disponer de este recurso.

* Asi mismo, los equipos de rehabilitacién a
domicilio para los casos mas severos de DCAI
no estan todavia extendidos a nivel nacional.
Ademas, existe desconocimiento sobre la
existencia de este recurso sanitario en
algunas CCAA.

Prescripciéon de rehabilitacién a todos los menores
NUmero de respuestas

Criterios considerados para la exclusion del menor
en tratamientos de rehabilitacién

No consentimiento expreso del

menor/famili [ 33
Contraindicacién del tratamiento
neuro-rehabiltacor [ 33
No colaboracion de la familia y/o
cuidadores | 26
Lo desconozco
I -
La propuesta de atencién no cumple
® Lo desconozco ® No, pocas veces los criterios de inclusion _ 16
® Si, la mayoria de las veces B Si, siempre
Existencia de Unidad especializada en DCA Infanto- Existencia de equipos de rehabilitacién a domicilio
Juvenil de acceso publico paralos casos més severos de DCAI
20%
Si 18% 39%
Y - Lodesconozco - Lodesconozco
62%
__________ No
FE
- DA



3.3 Recursos de continuidad al alta
hospitalaria



3.3.

Recursos de continuidad al
alta hospitalaria:
derivaciones a recursos
especializados

Prevision de derivacion a otras CCAA para de menores con DCA que precisan neurorrehabilitacion intensiva
NuUmero de respuestas

25%

Lo desconozco

- Anivel nacional, la prevision de derivacién
depende del centro mas que de la CCAA. Sin

- : 35%
embargo, las siguientes CCAA realizan No
derivaciones fuera de la region: Castilay U AN T T Tt
Ledn, Castilla-La Mancha, Islas Baleares y
Murcia.
Acciones de soporte ofrecidas a las familias dentro Alternativas de atencion tras la rehabilitacion a menores
de los programas de rehabilitaciéon con DCA severo o alteraciones de conducta grave

- El asesoramiento sobre tramites o recursos

disponibles continta siendo el soporte mas Asesoramiento sobre tramites o _ 5 Colegios de educacién especial _ 63

frecuente ofrecido al menor y su familia. En recursos disponibles
esta fase, el apoyo psicoldgico toma o Asociaciones _ 40
Apoyo psicoldgico individual o

Erope ]
- Los (;er’wtros.de Educacn.on.EspeCIal tarrjbien Formacién para el menor en el
contindian siendo la principal alternativa de hogar 36 Ayuda a domicilio [ 33

Traslado a la UCPP

atencion a menores con DCA severo o

i Residencia
Ialteracn.)ngs de conducta grave. No obs'Fa'mte, Lo desconozco - 20 33
as’asouaCI.ones se presentan como opcion Canalizacion a recursos de e
mas recurrida en esta fase, al tener que hacer infanto-psiquiatria _
frente a las secuelas del DCAI a largo plazo. No se ofrecen - 12
Lo desconozco - 22
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04 Itinerario asistencial tras el
Dano Cerebral Adquirido:

fase cronica




La rehabilitacién de las secuelas futuras sigue un esquema parecido a
las otras fases, pero con mayor foco en la inclusién social y educativa.
No obstante, los planes de atencion al DCAI no contemplan previsiones
sobre las necesidades en la edad adulta, comprometiendo la transicion
de la atencién del menor de la edad pediatrica a la vida adulta.
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4.1 Evaluacion de larehabilitacion

del menor a largo plazo y
capacidades futuras por parte de
las disciplinas involucradas



4.1.

.' Critico

Evaluacion de la
rehabilitacion a largo plazo -
profesionales implicados:
percepcion de los
profesionales

- En esta etapa, la presencia mas equitativa
de las diferentes disciplinas muestra un
mayor abordaje integral del menor dadas las
diferentes necesidades que puedan
manifestarse.

+ La rehabilitacidn continua siendo un bloque
fundamental, pero a ello se le suman
disciplinas con mayor abordaje
sociosanitario, como la terapia ocupacional
y el trabajo social.

- Continua siendo un aspecto critico la baja
prestacion de servicios de psicologiay
psiquiatria en esta etapa.

- Otras especialidades involucradas de forma
muy puntual en esta fase podrian ser:
digestivo infantil, neumologia infantil,
medicina paliativa, etc.

Especialistas que intervienen en la valoraciéon de la evolucion del menor a largo plazo y las secuelas futuras
NUmero de respuestas

Neurologia/Neuropediatria

Medicina rehabilitadora

Fisioterapia

Logopedia

Terapia ocupacional

Trabajo social

Neuropsicologia

Psicologia

Neuropsiquiatria

Psiquiatria

w
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w
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4.1.

Evaluacion de la
rehabilitacion a largo plazo
— Medicina Rehabilitadora,
Fisioterapia y Terapia
Ocupacional

- Las evaluaciones de las secuelas
fisicas/motodricas mas comunes contindan la
tendencia de la fase subaguda. Todos los
aspectos incluidos en la evaluacién de las
secuelas fisicas/motdricas se evaluan
aproximadamente por igual en esta etapa.

+ Como valoraciones mas frecuentes se
mantienen las referidas a necesidades
fisicas/motdricas como el control postural y
la fuerza muscular. Asi mismo, se mantiene
la importancia de las evaluaciones de las
secuelas relacionadas con el movimiento,
como la coordinacion del movimiento, la
marcha y el equilibrio, ya observadas en la
fase subaguda.

Aspectos que se incluyen en la evaluacion de las secuelas fisicas/motoricas durante la fase cronica

NUmero de respuestas

Control postural

Fuerza muscular

Coordinacién del movimiento / trastorno del movimiento.

Marcha

Equilibrio

Hiperresistencia (rigidez, espasticidad)
Destreza manual

Trastornos de coordinacién (dismetrias)
Trastornos sensitivos

Control de esfinteres

Alteracién de pares craneales
Capacidad aerdbica

Lo desconozco
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4.1.

Evaluacion de la
rehabilitacion a largo plazo
— Terapia Ocupacional

-+ Mayor homogeneidad en los aspectos
evaluados de la autonomia en actividades de
la vida diaria. Todos los aspectos incluidos se
evallan aproximadamente por igual en esta
etapa, como resultado de la cronicidad de la
enfermedad.

- Mayor evaluacién de los aspectos de
participacién fuera del ambito personal
(hogar), considerando también en esta

etapa la participacién en entorno educativo y
participacion social.

Aspectos que se incluyen en la evaluacién de la autonomia en actividades de la vida diaria
NUmero de respuestas

Participacion en entorno educativo _ 59
Participacion social _ 57
.

Actividades instrumentales (**)

Juego

9]
N

Lo desconozco 23

o
—
o

20 30 40 50 60

(*) Actividades bdsicas: vestido, alimentacion, higiene personal, uso del WC, movilidad funcional.
(**) Actividades instrumentales: apoyo en tareas del hogar, cuidado de mascotas.
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4.1.

Evaluacion de la
rehabilitacion a largo plazo
— Neuropsicologia

- Mayor homogeneidad en los aspectos
incluidos en las evaluaciones
neuropsicoldgicas. Todos los aspectos
incluidos se evaluan aproximadamente por
igual en esta etapa.

- Las habilidades en el entorno educativo son
el bloque fundamental para garantizar la
inclusion social, educativa y laboral del
menor.

- Ademas, el nivel de desconocimiento sobre
los aspectos incluidos en la evaluacién
neuropsicolégica en esta etapa disminuye
respecto al resto de etapas asistenciales.

Aspectos que se incluyen en la evaluacion neuropsicolégica durante la fase cronica

NUmero de respuestas

Habilidades cognitivas especificas

Nivel intelectual

Lo desconozco

Valoracién emocional y conductual

Habilidades académicas

No se ofrece el servicio
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4.1.

Evaluacion de la
rehabilitacion a largo plazo
— Logopedia

Aspectos incluidos en la evaluaciéon funcional de la comunicacion
Numero de menciones

- Mayor homogeneidad en los aspectos

incluidos en la evaluacién funcional de la Comunicacién _
comunicacion. Todos los aspectos incluidos

se evallUan aproximadamente por igual en

esta etapa. gual

10 20 30

o

66
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4.1.

Evaluacion de la
rehabilitacion a largo plazo
— Sistemas sensoriales

- Se mantiene el mayor conocimiento de los
aspectos incluidos en la evaluacién de los
sistemas sensoriales, respecto a la fase
aguda.

- La evaluacién gustativa se consolida como el
aspecto menos evaluado.

Aspectos incluidos en la evaluacion de los sistemas sensoriales

NUmero de menciones

Visual

Auditivo

Propioceptivo

Vestibular

Tactil

Lo desconozco

Gustativo
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4.1.

Herramientas de valoracion
de las diferentes disciplinas
en la fase cronica

- Mayor conocimiento sobre el nivel de
estandarizacion de las herramientas de
evaluacion en esta etapa.

+ Por disciplinas, continda la tendencia
observada en la etapa subaguda. Mayoria
de respuestas afirmativas en
neuropsicologia. Logopedia y terapia
ocupacional son las disciplinas con mayor
desconocimiento sobre la estandarizacién
de las herramientas relacionadas con su
disciplina en la fase cronica.

Estandarizacion de las herramientas de evaluacion de las diferentes disciplinas en la fase cronica

XX

Respuesta: Si (43)

Respuesta: No (41) Respuesta: Lo desconozco / No dispongo de

estainformacion (16)

Fisioterapia = Medicina Rehabilitadora Terapia ocupacional B Educacion
® |ogopedia m Neurologia / Neuropediatria Neuropsicologia / Psicologia
FE
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4.2 Valoracion de la rehabilitacion de
las capacidades futuras y
transicion a la edad adulta



4.2.

Valoracion de la
rehabilitacion de
capacidades futuras

- En general, los profesionales consideran que
los menores reciben revisiones con una
frecuencia adecuada. No obstante, la
disciplina de neuropsicologia afirman que la
frecuencia es pocas veces apropiada.

- Hay un gran desconocimiento del contenido
de los planes de atencién al DCAI, similar al
gue se tiene con lainformacién en el Alta
Hospitalaria.

- Ademas, casila mitad de los participantes
niega la contemplacién de previsiones sobre
necesidades futuras en la edad adulta,
comprometiendo la transicidn de la atencion
del menor de la edad pediatrica a la vida
adulta.

>

Respuesta:
No, nunca (2)

Respuesta:
No, pocas veces (39)

= Medicina Rehabilitadora Terapia ocupacional

® Neurologia / Neuropediatria Neuropsicologia / Psicologia

Adecuacion de la frecuencia de revision médica por los especialistas en funcion del grado de afectacién
Numero de respuestas totales y por disciplina

Respuesta: Respuesta:
Si, la mayoria de veces (52) Si, siempre (7)

m Educacion

¢, Se contemplan previsiones/premisas sobre las necesidades en la edad adulta, en los planes de atencién al DCAI?
Numero de respuestas

45%

Lo desconozco



O5 Conclusiones



La atencion y asistencia recibida por parte del menor con Dafio Cerebral
Adquirido y su familia, valorada con un 6 sobre 10 por los profesionales,
sigue siendo un aspecto mejorable.

A nivel nacional, los profesionales consideran que actualmente se tiene poco o

ningun conocimiento sobre las secuelas y necesidades de atencién de los menores
con Dafo Cerebral Adquirido.

Mejorar la informacién y formacion de los profesionales involucrados

(profesionales sanitarios, educativos y de servicios sociales) podria mejorar el nivel
de conocimiento.

-

Las limitaciones en la atencion y asistencia son un problema nacional. La
mayoria de las valoraciones promedio trasladadas por los profesionales se
encuentran en valores similares en todas las CCAA (entre 4,5y 6,5).

Conclusiones extraidas a partir del andlisis de los resultados de los cuestionarios.

72




-

A nivel nacional hay un elevado desconocimiento sobre la existencia de los A nivel nacional mas de la mitad de los centros participantes disponen de
protocolos de atencidn a menores con Dafio Cerebral Adquirido (DCA), Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP).
hecho que pone de manifiesto, por un lado, la necesidad de informacién de No obstante, en 16 de las 19 CCAA y ciudades auténomas se mencionan
estos profesionalesy, por otro, |a falta de estandarizacion de la atencion a necesidades de derivacién de estos menores a otros centros, principalmente
estos menores a nivel nacional. dentro de la misma CCAA.
Mas de la mitad de los profesionales consideran que se El 74% de los hospitales tienen espacios para Existe una falta de estandarizacion de las
realiza una valoracidn integral del menor en la Unidad de las familias, aunque sélo sea de herramientas de valoracién utilizadas por
Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP) siempre o la mayoria acompafnamiento. las diferentes disciplinas mientras el menor
de veces. . . permanece en la planta de hospitalizacién
Sin embargo, unicamente el 50% de las ,
. o ] (37% de las respuestas), asi como un
familias de los centros participantes tienen . L. .
loraciones psicolégicas importante desconocimiento sobre el nivel
acceso a valor . o .
& de estandarizacion de las mismas (37% de
las respuestas).
Conclusiones extraidas a partir del andlisis de los resultados de los cuestionarios. EA
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p
A nivel nacional, hay un elevado desconocimiento respecto al nivel de Bajo numero de logopedas, terapeutas ocupacionales, psiquiatras y psicologos /
protocolizacion de la informacion y procesos/ tramites de apoyo a las familias neuropsicélogos. La baja intervencidn de estas disciplinas en la evaluacién del
de menores con Dafio Cerebral Adquirido. menor desde la fase aguda resulta critico debido a las posibles secuelas funcionales,

de la comunicacién y el bienestar emocional del menor. No obstante, sorprende la
valoracion emocional y conductual en esta etapa debido al bajo nimero de
profesionales involucrados de las especialidades de neuropsicologia y psiquiatria.
Respecto a las acciones de soporte, aunque se facilita Escaso nivel de adaptacidony A falta de un profesional de referencia, la
informacion sobre tramites y recursos disponibles (centros personalizacion en la informacién protocolizacién y la informacion clara en el momento
especificos de rehabilitacion, recursos sociales, etc.), falta proporcionada al menor y sus familias. del “alta” cobran relevancia. Sin embargo, el nivel de
atencidn psicoldgica y formacidn para las necesidades protocolizacidn para la derivacién y la claridad en la
futuras. especificacion de las terapias futuras para el menor
en el Informe de Alta son una tarea pendiente.,
dificultando los procesos de atencidn para los
menores y sus familias.

-

Conclusiones extraidas a partir del andlisis de los resultados de los cuestionarios. EA
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01

inclusiéon del menor a medio y largo plazo.

03

Se observa una participacion de neuropsiquiatras y
neuropsicélogos en la evaluacion al menor con Daio
Cerebral Adquirido en la fase subaguda. Este aspecto resulta
critico debido a la necesidad de hacer evaluaciones
neuropsicolégicas, asi como dar apoyo emocional al menory
su familia a lo largo de esta etapa.

-

La rehabilitacion en la etapa subaguda es fundamental para facilitar la

Fase Subaguda

02

Aunque a la mayoria de menores se les prescribe rehabilitacién, las diferencias

entre la publica y la privada son notables. Ademas, la derivacion posterior para
el seguimiento de las terapias de neurorrehabilitacion depende altamente de la
Comunidad Auténoma donde se encuentre el menor.

04

La evaluacion neuropsicoldgica
sigue siendo el ambito de
evaluacién menos conocido por
los profesionales sanitarios.

05

Las terapias de neurorrehabilitacion especifica para
los menores con Daino Cerebral Adquirido puede ser
tanto publica como privada (aproximadamente en
la misma proporcion).

Conclusiones extraidas a partir del andlisis de los resultados de los cuestionarios.
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-

Fase Subaguda

La sanidad publica ofrece tratamientos en neurorrehabilitacién limitados. En general y a nivel nacional, la mayoria de menores con Daiio Cerebral
En muchas CCAA el servicio de logopedia no se ofrece de forma publica, asi Adquirido tienen acceso a terapias de rehabilitacion prescritas por el
como el de neuropsicologia. especialista.
No existen unidades especializadas en DCA Infanto-Juvenil El asesoramiento sobre tramites o Los Centros de Educacion Especial también contintian
de acceso publico, de forma generalizada a nivel nacional. recursos disponibles continua siendo la principal alternativa de atencién a menores
Unicamente destacan las CCAA de Catalufia y Madrid, por siendo el soporte mas frecuente con Dafio Cerebral severo o alteraciones de conducta
disponer de este recurso. ofrecido al menor y su familia. En grave. No obstante, las asociaciones se presentan

o . e - esta fase, el apoyo psicologico como opcidn mas frecuente al tener que hacer frente
Asimismo, los equipos de rehabilitacion a domicilio para los . , o ..
casos mis severos de Dafio Cerebral Adquirido Infantil no toma relevancia y es mas a las secuelas del Daio Cerebral Adquirido a largo
estan todavia extendidos a nivel nacional. Ademas, existe NUMEroso. plazo.
desconocimiento sobre la existencia de este recurso
sanitario en algunas CCAA.

Conclusiones extraidas a partir del andlisis de los resultados de los cuestionarios.
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5.4,
Conclusiones: Fase Cronica

01

03

Mayor evaluacion de los aspectos relacionados con la
autonomia en actividades de la vida diaria, como resultado
de la cronicidad de la enfermedad.

\-

Los planes de atencion al Daino Cerebral Adquirido Infantil no contemplan
previsiones sobre las necesidades en la edad adulta, comprometiendo la
transicion de la atencidon del menor de la edad infantil a la vida adulta.

04

Fase Cronica

02

En esta etapa, la presencia mas equitativa de las diferentes disciplinas muestra
un mayor abordaje integral del menor dadas las diferentes necesidades que
puedan manifestarse, incluyendo mayor presencia de disciplinas con abordaje
sociosanitario.

05

El nivel de desconocimiento acerca de los aspectos Existe un gran desconocimiento del
incluidos en la evaluacion neuropsicologica en esta contenido y los aspectos
etapa disminuye respecto al resto de etapas asistenciales. contemplados en los planes de

atencion al Daio Cerebral Adquirido
Infantil, por parte de los profesionales
implicados en la atencidn de estos
menores.

Conclusiones extraidas a partir del andlisis de los resultados de los cuestionarios.
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06 Entidades Federadas



FANDACE (FEDERACION ANDALUZA)

954.67.18.81
info@fandace.org

https://www.fandace.org

ADACEMA MALAGA
951.90.04.08/ 625.96.25.31
info@adacema.org

http://lwww.adacema.org

ACODACE CORDOBA
957.46.81.83
acodace@acodace.com

http://acodace.com

ADACEA JAEN
953.25.73.32
infoadacea@gmail.com

http://adacea.org

AGREDACE GRANADA
958.28.75.47/634.65.99.50
info@agredace.es

http://www.agredace.es

ADACCA CADIZ
956.22.60.70
adacca@gmail.com

http://adacca.es

DACE SEVILLA
954.36.02.72 /954.43 40.40
info@asociaciondace.org

http://asociaciondace.org

VIVIR ALMERIA
950.57.24.83
info@asociacionvivir.org

http://www.asociacionvivir.org
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AIDA. ASOCIACION ICTUS DE ARAGON
976.87.51.24
aida.ictus@yahoo.com

http://ictusdearagon.es

ASICAS ASTURIAS FUNDACION AINDACE ASTURIAS
623.04.12.19 663.75.92.66
info@asicas.org info@fundacionaindace.org

https://www.asicas.org https://fundacionaindace.org

REHACER BALEARES
971.47.94.06/ 971.47.89.82
rehacerbaleares@gmail.com

http://www.rehacerbaleares.com



ADACEA GRAN CANARIA
658.59.38.69/676.95.90.36
adaceagc@gmail.com

http://adaceagc.com

CAMINANDO CANTABRIA
942.26.97.27

dcc@asociacion-caminando.org

http://www.asociacion-caminando.or

ADACE CLM
925.29.36 41/ 606.12.26. 89
secretaria@adaceclim.org

http://www.adaceclm.org

ADACEA TENERIFE
617.55.27.01
adaceatf@gmail.com

https://adaceatf.org

FUNDACE CLM
925.29.30.74
administracion@fundacecim.org

http://www.fundacecim.org

FECYLDACE (FEDERACION CASTILLA
LEON)

722.16.01.47- 620 27 23 17
info@fecyldace.org
https://fecyldace.org/es

ASDACE SALAMANCA
923.22.42.85
info@asdace.org

http://www.asdace.org

TRACE CATALURNA
(Barcelona)
933.25.03.63
info@tracecatalunya.org

https://tracecatalunya.org
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ADACEBUR BURGOS
947.26.29.66
info@adacebur.org

http://www.adacebur.org

CAMINO VALLADOLID
983.15.70.12/ 654.81.95.09
info@caminodca.org

http://www.caminodca.org



APANEFA MADRID
91.751.20.13
apanefa@apanefa.org

http://www.apanefa.org

MUSICAVANZA
620.73.31.00
info@musicavanza.org

https://musicavanza.org

ICAM MADRID
660.60.03.69

icam.madrid@gmail.com

DANO CEREBRAL INVISIBLE
danocerebralinvisible@gmail.com

http://danocerebralinvisible.com

REHABICTUS LEGANES
674.61.45.99
info@rehabictus.org

http://www.rehabictus.org

FUNDACION SIN DANO
607.77.55.93
paloma.pastor@fundacionsindano.com

http://www.fundacionsindano.com

FEVADACE (FEDERACION
VALENCIANA)

664.21.29.47
info@fevadace.org

http://fevadace.org

ATENEU CASTELLON
964.24.32.40
ateneo@ateneocastellon.org

http://www.ateneocastellon.org

ADACECA CACERES

plasenciadc@gmail.com
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ADACEA ALICANTE
965.13.39.06/605.28.34.59
info@adaceaalicante.org

http://www.adaceaalicante.org

NUEVA OPCION VALENCIA
963.61.20.16
info@nuevaopcion.es

https://www.nuevaopcion.es

CAMINAR EXTREMADURA
607.72.74.31

caminar.extremadura@gmail.com



FEGADACE
881943 148
fegadace@fegadace.org

https://www.fegadace.org

RENACER OURENSE
988.22.50.56
renacerourense@hotmail.com

https://dcaourense.org

ADACECO A CORUNA
981.07.52.59
adaceco@adaceco.org

http://www.adaceco.org

ADACE LUGO
982.24.35.03
correo@adacelugo.org

http://www.adacelugo.org

SARELA SANTIAGO DE COMPOSTELA

981.57.70.37
sarela@sarela.org

http://www.sarela.org

ALENTO PONTEVEDRA
986.22.90.69
info@alento.org

http://www.alento.org
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ARDACEA RIOJA
941.89.95.24/680.53.93.07
ardacea@gmail.com

http://lwww.ardacea.es

DACEMUR MURCIA
968.71.45.17/ 692.82.45.57
dacemur@gmail.com

http://www.dacemur.es

ADACEN NAVARRA
948.17.65.60
info@adacen.org

http://www.adacen.org

ATECE ARABA
945.15.72.10
info@atecearaba.org

https://www.atecearaba.org

ATECE BIZKAIA
944.48.40.45
atecebizkaia@gmail.com

http://atecebizkaia.org

ATECE GIPUZKOA
943.28.76.78
atecegipuzkoa@hotmail.com

https://www.atecegipuzkoa.org
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Federacién
Espariola de
Dafio Cerebral

La Federaciéon Espafiola de Dafo Cerebral (FEDACE) representa y dinamiza al
Movimiento Asociativo de personas con Dafio Cerebral y sus familias desde el afio 1995.
Es una Entidad de ambito estatal declarada de Utilidad Publica, que apoya a las
personas con Dafio Cerebral Adquirido y a sus familias en el ejercicio de sus derechos
de ciudadania y en su plena inclusion en la comunidad.

Esto lo hace reivindicando y promocionando la existencia de los recursos y servicios
necesarios para facilitar que cada persona con Dafio Cerebral Adquirido tenga su mejor
nivel de salud y la méxima calidad de vida posible.

FEDACE representa a las familias y personas con Dafio Cerebral Adquirido a través de
sus asociaciones distribuidas por todo el territorio nacional.

Entidades asociadas
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Federacién
Espafiola de
Daifo Cerebral

C/ Agustin de Betancourt 21. Planta 8 28003, Madrid.
TIf. 914 178 905 | " info@fedace.org | www.fedace.org

Sociedades Cientificas que colaboran y avalan este estudio: Con la colaboracién técnica de: Colaboran:

| . .’
ma- Fundacion
Federacion Espaiiola %np n!smw . STQEGV C E
‘ ) SERI IBIS de Asociaciones de Profesionales ‘ ’ N

de Atencidon Temprana.

Socledad Espafiola de Rehabilitacién Infantil INSTITUTODEBIOMEDICINADESEVILLA Proyecto flnanclado pOI‘:

GmpfF i II ﬁ BESMNA  DEDMECHOSOGME | IS
pFundacion s :
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