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3. RESUMO

Título do proxecto: Analizado o coñecemento da diagnose e recursos das persoas con DCA, medindo a
cobertura das necesidades do colectivo.

Código do protocolo: 

Promotor/ Investigador principal: FEGADACE.

Centros  nos  que  se  prevé  realizar  o  estudo: Complexo  Hospitalario  Universitario  de  Santiago  de
Compostela – CHUS, Hospital Álvaro Cunqueiro de Vigo, Complexo Hospitalario Universitario de A Coruña –
CHUAC, Hospital Lucus Augusti de Lugo, Complexo Hospitalario de Ourense, Hospital Arquitecto Marcide de
Ferrol e Hospital Provincial de Pontevedra.

Nome e calificación da persoa responsable da monitorización: Lucía Mendoza Fernández – coordinadora
xerente de FEGADACE.

Deseño: inferir a situación das persoas con dano cerebral adquirido (DCA en adiante) en Galicia, a partir da
recollida de datos mediante enquisa escrita a unha mostraxe de 376 persoas que teñan sufrido un ictus en 7
hospitais públicos de Galicia.

Condición a estudio:  situación funcional das persoas tras sufrir o ictus e comparativa aos tres meses de telo
sufrido, así como o coñecemento da diagnose e acceso a recursos e servizos de apoio ao DCA.

Obxectivos:

Obxectivo Xeral: Calcular o retorno social do investimento en recursos e servizos de apoio ó DCA, como
ferramenta para a captación de fondos públicos e privados para a defensa dos dereitos das persoas con DCA
e as súas familias.

Obxectivo Específico: Coñecer o nivel de coñecemento da propia diagnose das persoas con DCA, así como
medir a cobertura das necesidades do colectivo de persoas con DCA.

Variable principal de valoración: medir o  coñecemento das persoas con DCA dos recursos e servizos de
apoio que existen.

Poboación en estudo e número total  de pacientes: Persoas  que teñen sufrido un ictus  no período de
execución do proxecto, a saber, 376 persoas da mostraxe dunha base de 17.162 persoas -cun episodio de
ictus que desemboca en DCA- en Galicia estimadas totais, cifra calculada sobre a base do Censo de Persoas
con Discapacidade.

Duración da intervención: o traballo de campo en hospitais será dun ano e medio aproximadamente

Calendario e data prevista de finalización do estudo: 
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4. INFORMACIÓN XERAL

Título do proxecto: Analizado o coñecemento da diagnose e recursos das persoas con DCA, medindo a
cobertura das necesidades do colectivo.

Código do protocolo: 

Identificación do promotor: 

FEGADACE traballa pola mellora da calidade de vida e defensa dos dereitos das persoas con Dano Cerebral
Adquirido e das súas familias en Galicia. É unha entidade sen ánimo de lucro que foi creada en maio de
2007 por iniciativa das cinco principais asociacións galegas de DCA: ADACECO en A Coruña, ADACE en Lugo,
Alento en Vigo, Renacer en Ourense e Sarela en Santiago de Compostela.

FEGADACE e as asociacións federadas traballan estreitamente xunto coas persoas afectadas por DCA e as
súas familias,  prestando  apoio,  asesoramento e  axuda,  así  como proporcionando recursos  e prestando
servizos  de  promoción  da  autonomía  persoal  e  recuperación  funcional,  apoio  para  a  orientación  e
información,  e  actividades  complementarias  á  inserción  social,  como  son  actividades  de  ocio  e  lecer
inclusivos, ou respiros familiares.

Sensibiliza á sociedade en xeral sobre a problemática desta discapacidade, a prevención das causas que a
orixinan,  e informa das secuelas.  Con estes programas se contribúe de formar indirecta a normalizar a
inclusión deste colectivo na sociedade, e a reducir o número futuro de persoas afectadas por DCA.

FEGADACE está declarada Asociación de Utilidade Pública desde decembro de 2013.

Investigador/es principal/es e colaboradores: 

O proxecto está impulsado pola Federación Galega de Dano Cerebral (FEGADACE), co apoio da Fundación
Roviralta e a Fundación Barrié, e conta coa colaboración da Sociedade Galega de Neuroloxía.  

A  Fundación  Roviralta  desenvolve  iniciativas  en  torno  a  desenvolvemento  social,  medicina  e  saúde,
educación e ciencia, así como outras actividades de carácter benéfico, docente ou mixto. 

A  Fundación Barrié  persegue  a  mellora  das  condicións económicas  e  sociais  de  Galicia  desenvolvendo
proxectos innovadores nas áreas da educación, ciencia, acción social e patrimonio e cultura.

A Sociedade Galega de Neuroloxía é unha organización científica sen ánimo de lucro cuxa actividade está
orientada a fomentar o avance do estudio das enfermidades neurolóxicas, do seu tratamento e prevención,
tanto nos seus aspectos científicos como desde o punto de vista social. A colaboradora principal é Susana
Arias Rivas, da Unidades de Ictus do CHUS.

Centros  nos  que  se  prevé  realizar  o  estudo: Complexo  Hospitalario  Universitario  de  Santiago  de
Compostela – CHUS, Hospital Álvaro Cunqueiro de Vigo, Complexo Hospitalario Universitario de A Coruña –
CHUAC, Hospital Lucus Augusti de Lugo, Complexo Hospitalario de Ourense, Hospital Arquitecto Marcide de
Ferrol e Hospital Provincial de Pontevedra.

Nome e cualificación da persoa responsable da monitorización: 

Lucía  Mendoza  Fernández,  en calidade  de  coordinadora  xerente  da  Federación,  será a  responsable  do
proxecto. Licenciada en Administración e Dirección de Empresas con especialización en Responsabilidade
Social Empresarial e Acción Social. Experiencia previa en estudos estatísticos. CV a disposición (Anexo 1)
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5. ANTECEDENTES E XUSTIFICACIÓN DO PROXECTO.

5.1 ANTECEDENTES

A problemática coa que se atopa o colectivo de persoas con DCA en Galicia (estimado nunhas 35.000
persoas), para ver satisfeitas as súas necesidades básicas de atención, pódese definir dende dous bloques:

A) Apenas se crean novos recursos e servizos de apoio para o DCA, non se inviste (OFERTA), debido ó
descoñecemento da necesidade real –non cuantificada- (FALTAN DATOS: número de persoas con DCA en
Galicia  non dispoñible),  e  por  ende dos efectos  da escaseza de recursos  e  servizos  de  apoio/ falta de
atención da maior parte do colectivo (CUSTO SOCIAL DA DISCAPACIDADE CRÓNICA/ NON ATENCIÓN).

Débese en parte tamén a que non hai unha comparativa do grao de rehabilitación/ recuperación funcional
das persoas con DCA que non reciben atención vs. as que si a reciben.

B) Por outra banda, non se toman medidas para paliar esta situación (a falta de recursos de atención de
apoio),  xa  que,  ó  non  haber  indicadores,  non  existen  incentivos   de  mellora,  debido  de  novo  ó
descoñecemento e á falta de datos sobre o retorno que suporía este investimento en recursos e servizos de
apoio ó DCA (RETORNO SOCIAL DO INVESTIMENTO).

Dada a carencia de estudos epidemiolóxicos e de datos fiables sobre poboación galega afectada por DCA
(máis adiante expoñemos as cifras aproximadas das que partimos), concluímos que, ademais de non haber
oferta  (ver  Anexo  2  oferta  actual  de  recursos),  a  demanda  de  recursos  e  servizos  para  o  DCA  está
distorsionada. 

Ambos factores deixan unha situación de total desprotección e desamparo dun colectivo crecente e moi
representativo dentro do conxunto do sector da discapacidade, así como de gran parte da sociedade galega,
vítima dunha epidemia invisible.

Como chegamos a este escenario? Presentamos a continuación as causas e os efectos que nos levan ó
mesmo:

FASE PREVENCIÓN/ PRIMEIRA APARICIÓN DE CAUSAS E SITUACIÓNS QUE PODEN PROVOCAR DCA

Factores esóxenos: falta dun investimento ponderado equilibrado en Prevención vs. Mitigación (dende a
política comunitaria á local). Hai unha escaseza no caso do ictus, ACV, e/ou unha insuficiencia, no caso dos
accidentes  tráfico  e  outros  TCE,  de  campañas  de  prevención   das  causas,  así  como  unha  escasa
sensibilización do público xeral sobre a sintomatoloxía (caso do ictus).

A escaseza de formación da sociedade, e información ó publico xeral, provoca serias dificultades á hora de
identificar  os  síntomas  de  alarma e  acudir  a  urxencias  a  tempo,  co  que  a  probabilidade  de  secuelas
causadas por ictus (DCA) é maior.

Factores endóxenos: escaseza de recursos sanitarios (tres unidades de ictus en toda Galicia).

Contamos, no caso do DCA, cunha dificultade engadida, no que respecta ó sistema sanitario: hai unha serie
de causas diversas non relacionadas entre sí (ictus, accidente tráfico, TCE, ACV, etc) –con factores tanto
endóxenos como esóxenos- que comparten un patrón de secuelas, o DANO CEREBRAL ADQUIRIDO.
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FASE HOSPITALARIA

Como comentamos, un mesmo efecto final (DCA) conta con distinto tratamento hospitalario, e a persoa
afectada é derivada a distintas especialidades médicas, en función da súa orixe/ causa, non constando unha
codificación común no ámbito sanitario (etiqueta "DCA"). Iso, sumado á falta de información/formación da
persoa afectada e familia, tradúcese na inexistencia dun "ideario" colectivo (non se identifica/ asimila o
concepto DCA).

Si analizamos ó perfil da persoa afectada, no caso do ictus (78% do DCA), vemos que este segmento de
poboación afectada está maiormente envellecida,  tendo unha indudable dificultade para comprender o
vocabulario e o glosario de termos médicos (tanto da causa -ictus- como da consecuencia -DCA-).

Cando  a  persoa  afectada  non  comprende  o  que  lle  está  a  pasar,  ten  unha  dificultade  (ou  case
imposibilidade) para trasladar/ comunicar a súa propia información médico-sanitaria.

Todo o exposto nesta fase e na anterior redunda na dificultade para identificar/ ter claro a propia diagnose
no caso do ictus especialmente, e do consecuente DCA (é frecuente consultar a persoas que teñen sufrido
un accidente cerebro-vascular –ACV- un tempo trala alta hospitalaria,  que non son quen de explicar a
información que se lles trasladou naquel momento).

A falta da figura do responsable clínico, como interlocutor/a única, que axude a unha mellor comprensión,
tamén suma nesta “incomprensión” inicial, e posterior (É por iso que esta é unha das principais demandas
de persoas con DCA e familiares).

Outro efecto, en parte, da falta desta figura, é a escasa información facilitada na alta hospitalaria, e a escasa
difusión dos recursos e servizos de apoio existentes trala mesma.

A fase hospitalaria remata cunha persoa que sae do sistema sanitario e non se deriva ó sistema de servizos
sociais, para continuar coa imprescindible rehabilitación e recuperación funcional.

FASE POST- HOSPITALARIA/ SERVIZOS SOCIAIS

O resultado do escenario da fase anterior é:

- Non hai datos sobre o coñecemento das persoas con DCA dos recursos e servizos de apoio que
existen.

- Imposibilidade en moitos dos casos para demandar recursos e servizos de apoio (DEMANDA).

- Falta  de  datos  e  estudos  epidemiolóxicos  do  DCA  (descoñecemento  do  número  de  persoas
afectadas).

Atopámonos deseguido cos  efectos  descritos  ó inicio  deste  apartado,  o  que é  a  gran  problemática do
colectivo con DCA (ver puntos A) e B)).

Adxúntanse os seguintes documentos:

- Anexo 3. Árbore de problemas

- Anexo 4. Árbore de obxectivos
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5.2 XUSTIFICACIÓN DAS NECESIDADES DE INTERVENCIÓN

Das 3 alternativas posibles de estratexia, para tratar a problemática anteriormente exposta, óptanse, dada a
capacidade de recursos e alcance factible e abordable do proxecto, actuar sobre os seguintes factores:

Por que?

Queremos  analizar  o  núcleo  da  problemática  na  fase  hospitalaria,  período  no  que  hai  un  maior
descoñecemento/carencia de datos fiables da información coa que conta o/a paciente, e “medir/estimar” a
porcentaxe de demanda de recursos e servizos de apoio ó DCA que se fai en función, trala alta na área de
neuroloxía.

Contamos co número de consultas que realizan novas persoas afectadas e as súas familias cada ano nas
asociacións de DCA, pero non co número de persoas que saen afectadas do sistema sanitario, polo que non
podemos establecer unha comparativa, nin coñecer a taxa real de persoas con DCA ás que chegamos.
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8. MATERIAL E MÉTODOS

8.1. ÁMBITO DE ESTUDO

O proxecto desenvolverase en Galicia, realizando unha recollida e análise de datos suficiente para medir o
coñecemento e acceso á información de  376 persoas,  ó longo de 8 meses de recollida de datos  en 7
hospitais públicos de Galicia:

- Hospital de Santiago de Compostela

- Hospital de Vigo

- Hospital de A Coruña 

- Hospital de Lugo 

- Hospital de Ourense 

- Hospital de Pontevedra 

- Hospital de Ferrol

A  mostra  asignada  a  cada  hospital  calcúlase  en  función  da  poboación  adscrita  á  área  sanitaria
correspondente.

8.2. SELECCIÓN E RETIRADA DE PACIENTES

8.2.1. CRITERIOS DE SELECCIÓN E EXCLUSIÓN

Son seleccionadas todas aquelas persoas que teñan sufrido un ictus no período de execución do proxecto e
que teñan a vontade de participar no estudo.

8.3. CAPTACIÓN E RECRUTAMENTO DOS PARTICIPANTES

O equipo de profesionais sanitarios dos sete hospitais participantes serán os encargados da recollida de
datos dos pacientes. Haberá unha persoa de referencia en cada un deles para coordinar a recollida, co apoio
externo do persoal de FEGADACE.

8.4. PERÍODO DE ESTUDO

Aproximadamente entre 8 e 12 meses de traballo de campo, entre os anos 2016 e 2017. 

8.5. FINAL DO ESTUDO

A extracción de conclusións prevese no primeiro trimestre de 2018.

8.6. XUSTIFICACIÓN DO TAMAÑO MUESTRAL

LIÑA DE BASE
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- Como se anticipaba no punto quinto, non existe un estudo epidemiolóxico exhaustivo que aporte datos
sobre a cantidade real de persoas con DCA que hai en Galicia, e sobre as súas causas. 

- O Censo de Persoas con Discapacidade da Consellería de Traballo e Benestar diferencia varios tipos de
diversidade funcional, entre os que non se atopa o DCA.

- Contamos apenas con dous documentos de referencia: 

° O  estudo  ‘Daño  Cerebral  Sobrevenido  en  España:  Un  acercamiento  epidemiológico  y
sociosanitario’, realizado polo Defensor del Pueblo no ano 2006

° Segundo  a  'Encuesta  de  Discapacidad,  Autonomía  personal  y  situaciones  de  Dependencia',
EDAD 2008, elaborada polo INE:

- Conxuntamente  coa  Consellería  de  Traballo  e  Benestar  ó  longo  do  2015,  FEGADACE  traballou  no
“filtrado” de códigos asociables ó DCA, da lista de códigos do Censo de Persoas con Discapacidade,
sendo a cifra resultante de 22.003 persoas en 2014.

Posto que son as persoas que teñen recoñecida oficialmente esta discapacidade, e porén poderían solicitar
recursos e servizos de apoio ó DCA, partiremos desta cifra como punto de partida.

Considerando  entón  unha  base  de  22.003,  dado  que  a  maior  parte  dos  casos  de  DCA  proveñen  de
neuroloxía- vascular (78% do DCA provén dun ictus), e dada a dificultade xa mencionada de compilar datos
de distintas áreas/ especialidades médicas, plantexamos centrar a recollida de datos para a mostraxe nas
áreas de neuroloxía vascular.

Porén a  base  deste  estudo  redúcese  a  17.162 persoas  cun episodio  de  ictus  en Galicia,  sobre a  que
calculamos a mostraxe que lle correspondería á presente análise, cun nivel de confianza do 95% e unha
marxe de erro de +/-5%, para poboacións finitas, tal que:

Resulta de aplicar á dita fórmula, unha mostraxe de 376 persoas, que será o número de persoas das  que se
busca recoller información a través dos e das profesionais de neuroloxía-vascular de 7 hospitais de Galicia
(máis  concretamente,  nos  hospitais  de  Santiago  de  Compostela,  de  Vigo,  A  Coruña,  Lugo,  Ourense,
Pontevedra e Ferrol).

Buscamos con este método medir a dotación de información coa que conta o paciente, unha vez sae do
hospital, e unha vez teñan transcorridos 3 meses dende a súa alta, momento no que a persoa, familia e/ou
entorno próximo tivo tempo de coñecer a súa situación (diagnose clínica), buscar recursos apropiados, e
coñecer a que axudas/ prestacións/ servizos podería acceder por dereito.
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8.7. MEDICIÓNS E INTERVENCIÓNS (Anexos 7 e 8)

1) MOMENTO 0

A trazos xerais, a enquisa está estruturada sobre:

1) Necesidades de atención previas ó ingreso hospitalario.

2) Coñecemento previo da patoloxía que lle fixo acudir ó hospital, e da súa sintomatoloxía, así como
das pautas de prevención (hábitos de vida).

3) O coñecemento sobre a súa diagnose.

4) Demandas que lle axudarían a mellorar a súa condición social.

2) MOMENTO +1

A trazos xerais, a enquisa está estruturada sobre:

1) Coñecemento sobre a súa propia diagnose.

2) Recursos que está usando/ solicitando nese momento, dos cales:

- Recursos públicos.

- Recursos privados.

3) Motivos de selección do recurso/servizo.

4) Motivos de non ter accedido a ningún recurso/servizo.

Analizaríase conxuntamente a súa situación funcional, usando un modelo de escala tipo que se pode facer 
por teléfono:

5) Estado da súa rehabilitación e recuperación funcional (estimamos poderiamos empregar a Escala
de Rankin, ou similar. Ver Anexo 5)

8.8. DESCRICIÓN DA INTERVENCIÓN 

FASE 0.- Actividades previas á posta en marcha do proxecto (equipo FEGADACE):

- Reunión de equipo inicial para a planificación e coordinación do lanzamento do proxecto.

- Definición de organigrama definitivo, partes implicadas, funcións e responsabilidades.

- Elaboración de plan de proxecto, para garantir a correcta execución.

FASE 1.- Deseño e elaboración da ferramenta de recollida e procesado de datos  (equipo FEGADACE e
colaboradora externa):

- Elaboración da ferramenta de recollida de datos.

- Validación da ferramenta por equipo experto externo (matemático).

- Definición do reparto de unidades por áreas poboacionais.

FASE  2.- Traballo  de  campo  (equipo  FEGADACE  máis  unha  persoa  de  referencia  en  cada  un  dos  7
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hospitais de Galicia):

- Visita a cada centro de recollida de información, reunión coa persoa encargada da mostraxe en cada
hospital, e planificación da recollida de datos e horizonte temporal.

- Distribución das enquisas, fichas explicativas resumo e manual de uso e de xestión do proxecto
(tempos de compilación, entrega), da  recollida de consentimento expreso de cesión de datos, e
resumos do proxecto, para facilitar a explicación á persoa atendida.

- Recollida de datos, segundo modelos. Aproximación Momento 0:

° 1) Necesidades de atención previas ó ingreso hospitalario.

° 2) Coñecemento previo da patoloxía que lle fixo acudir ó hospital, e da súa sintomatoloxía,
así como das pautas de prevención (hábitos de vida).

° 3) O coñecemento sobre a súa propia diagnose.

° 4) Demandas que lle axudarían a mellorar a súa condición social.

- Recollida de datos, segundo modelos. Aproximación Momento 1 (ex.3 meses ex post):

° 1) Coñecemento sobre a súa propia diagnose.

° 2) Recursos que está usando/ ten solicitados nese momento, dos cales:

Recursos públicos.

Recursos privados.

° 3) Estado da súa rehabilitación e recuperación funcional.

° 4) Método de selección do recurso/servizo.

° 5) Motivos de non ter accedido a ningún recurso/servizo.

Analizaríase conxuntamente a situación funcional, usando un modelo de escala tipo que se pode facer por
teléfono:

° 6) Estado da súa rehabilitación e recuperación funcional (estimamos poderiamos empregar a Escala
de Rankin, modificado algoritmo, ou similar. Ver Anexo 5) 

FASE  3.- Procesamento  de  datos  e  extracción  de  conclusións   (equipo  FEGADACE  e  colaboradora
externa):

- Análise estatístico de datos, segundo sexo, franxas de idade, lugar de residencia, centro onde foi
atendido.

- Publicación de resultados nun estudo-produto final.

- Xornada de presentación pública de resultados.
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8.9. CRONOGRAMA E EQUIPO DE TRABALLO

8.9.1. CRONOGRAMA E DATA PREVISTA DE FINALIZACIÓN

FASE 0: actividades previas para correcta execución en xaneiro de 2016.

FASE 1: elaboración e deseño das ferramentas de recollida entre febreiro e maio de 2016.

FASE 2: traballo previo en xuño e xullo de 2016, e traballo de campo de agosto de 2016 a abril de
2017.

FASE 3: procesamento de datos entre maio e agosto de 2017, publicación de resultados en outubro
de 2017.

FASE  4:   plan  de  reinvestimento  –  estudo  epidemiolóxico  e  medición  do  impacto  social  entre
novembro de 2017 e febreiro de 2018.

8.9.2. DISTRIBUCIÓN DAS TAREFAS ENTRE OS MEMBROS DO EQUIPO INVESTIGADOR

Tódalas  funcións  serán  desenvoltas  e  artelladas  dende  FEGADACE,  si  ben  o  equipo  de  profesionais
funcionará como facilitador para a recollida de datos.

Equipo.- Xestores da información (trasladan as enquisas xunto co resto do equipo médico):

• CHUS, Santiago de Compostela:  Susana Arias.

• Hopsital Álvaro Cunqueiro de Vigo: José Maciñeiras.

• CHUAC, A Coruña: Mar Castellanos.

• HULA, Lugo: Miguel Alberte Woodward.

• CHUO, Ourense: Danial Apolinar.

• Ferrol: Angel Manuel Aneiros.

• Hospital Provincial de Pontevedra: Ana Paula Suárez Gil/ Miguel A. Mouriño Sestelo.
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Equipo FEGADACE.- Coordinación, xestión de datos, administrativa e comunicación:

- Unha persoa con coñecementos matemáticos  para o procesamento de datos (Coordinación, 26
meses).

- Unha persoa contratada expresamente para o proxecto (Apoio técnico con experiencia, 11 meses).

- Unha persoa auxiliar administrativa para o apoio na rendición de contas (Auxiliar adm, 8 meses).

- Unha persoa de comunicación para deseñar e executar o plan de comunicación do proxecto e apoio
na xestión documental (Comunicación, 26 meses).

- Unha persoa experta matemática, voluntaria colaboradora, axudará a validar o deseño e a 
extracción de conclusións da información recompilada.

8.10. AVALIACIÓN DA RESPOSTA

FASE 4.- Plan de reinversión do traballo realizado

- Deseño do estudo epidemiolóxico a elaborar, e búsqueda de financiadores (recursos futuros).

- Medición SROI para a incidencia política, e búsqueda de financiadores (recursos futuros).

° Retorno  de  investir  1€  na  fase  de  prevención/  mitigación:  a  través  da  medición  do
recoñecemento  da  sintomatoloxía  do  ictus,  relacionando  a  mesma  co  tempo/marxe  de
actuación,  e  secuelas  posteriores,  xunto  cos  recursos  de  atención  especializados  precisos
(unidades de ictus).

° Retorno  de  investir  1€  na  fase  hospitalaria:  a  través  da  incorporación  dunha  figura  de
“interlocución  única”  coa familia  da persoa afectada,  e a  dotación  de  información sobre o
proceso de recuperación/ rehabilitación posterior, en relación. Medición da información obtida
e dos recursos empregados vs. falta de atención posterior.

° Retorno de investir 1€ en atención sociosanitaria: a través da medición dos efectos da atención
en rehabilitación  e recuperación funcional  recibida e  os  distintos  graos de dependencia  na
discapacidade adquirida.

8.11. ANÁLISE ESTATÍSTICO

Cos datos recompilados a través das enquisas, a primeira ao recibir a alta hospitalaria e a segunda aos 3
meses da mesma, serán analizadas as correlacións entre as variables do estudo. Realizarase a proba de
significación estatística de Chi cadrado para estudar a relación entre variables de carácter cualitativo (p.e.
se o coñecemento previo do paciente sobre a patoloxía e tempo de actuación son variables independentes),
ademais do cálculo da porcentaxe de persoas con afectación (DCA), das cales, porcentaxe de persoas que
teñen acceso á atención necesaria (servizos sociais). Comparativas entre os graos de autonomía funcional
tralo ictus e tras recibir/ non recibir rehabilitación posterior, entre outras.
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10. ASPECTOS ÉTICO-LEGAIS

10.1. CUMPRIMENTO DE NORMAS DE BOA PRÁCTICA CLÍNICA E DECLARACIÓN DE HELSINKI

Cumprimento de normas de boa práctica, e cumprimento dos principios contemplados na Declaración de
Helsinki, nunha proposta que ademais versa especialmente sobre:

4) El deber del médico es promover y velar por la salud,  bienestar y derechos de los pacientes,
incluídos los que participan en investigación médica. Los conocimientos y la conciencia del médico
han de subordinarse al cumplimiento de ese deber.

7)  La investigación médica está sujeta a normas éticas  que sirven para promover y asegurar el
respeto a todos los seres humanos y para proteger su salud y sus derechos individuales.

10.2. CONFIDENCIALIDADE DA INFORMACIÓN

E canto á privacidade e confidencialidade: Tomaranse toda clase de precaucións para resgardar a intimidade
da persoa que participa na investigación e a confidencialidade da súa información persoal.

10.4. CONSENTIMENTO INFORMADO 

Adxúntanse o seguinte documento:

– Anexo 6.  Documentos de consentimento según modelo en galego e castelán.

Se inclúe cláusula de protección de datos e consentimento nas enquisas.

11. MEMORIA ECONÓMICA/ FONTE DE FINANCIAMENTO

O presente  estudo  está cofinanciado  polas  entidades  de:  FEGADACE,  Fundación Roviralta  e  Fundación
Barrié. A achega a aportar entre as dúas Fundacións é de 16.000 euros. Os aproximadamente 20.000 euros
restantes será con cargo a  fondos propios e  gastos  de funcionamento de FEGADACE baixo  o convenio
nominativo anual dos anos 2016 e 2017, asinado coa Consellería de Política Social da Xunta de Galicia.

12. COMPROMISO DE PUBLICACIÓN DOS RESULTADOS

A publicación dos resultados finais  (tanto a específica como a difusión pública  a través dos medios de
comunicación e redes propias,  como a propia  xornada de presentación de resultados)  farase unha  vez
finalizado o estudo. 

As accións mínimas propostas inicialmente son as seguintes:

SEGMENTO OBXECTIVO ACCIÓN COMUNICATIVA

Ámbito científico / 
académico

- Promover a referencialidade do estudo 
entre os/as profesionais da investigación.

- Xerar sinerxías para dar continuidade e 
complementariedade ao proxecto.

- Presentación do produto final 
(estudo exhaustivo) a través dun
almorzo informativo con 
representantes dos dous 
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ámbitos.Administración pública

- Condicionar as súas prioridades á hora 
de establecer liñas de traballo e de asignar
recursos, tanto desde o ámbito sanitario 
como desde o social.

Medios de comunicación

- Consolidar o estudo como fonte de 
información e documentación primaria.

- Crear alianzas cos medios para que se 
convertan en axentes de sensibilización 
pública.

- Notas de prensa.

- Contacto directo con 
xornalistas de referencia para 
buscar a introdución de contidos
específicos sobre o estudo 
durante a realización do mesmo 
(entrevistas, reportaxes).

Cidadanía
- Información.

- Sensibilización para a prevención.

- Posicionamento nos medios de
comunicación.

- Difusión a través das redes 
sociais.

Os resultados serán publicados aproximadamente no último trimestre de 2017/ primeiro trimestre de 2018.

13. BIBLIOGRAFÍA

Documentos de referencia: 

° Estudo  ‘Daño  Cerebral  Sobrevenido  en  España:  Un  acercamiento  epidemiológico  y
sociosanitario’, realizado polo Defensor del Pueblo no ano 2006.

° 'Encuesta de Discapacidad,  Autonomía personal y situaciones  de Dependencia',  EDAD 2008,
elaborada polo INE.

14. CADERNO DE RECOLLIDA DE DATOS

Adxúntanse os seguintes documentos:

- Anexo 6. Enquisa momento 0.

− Anexo 7. Enquisa momento +1.

− Anexo 8. Folleto informativo para paciente

− Anexo 9. Folleto informativo para persoal médico colaborador 
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