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1. FEGADACE

A Federacidn Galega de Dano Cerebral (FEGADACE) representa a case 1.900 familias de persoas
con dano cerebral adquirido. Constituese en maio de 2007 polas cinco asociacions galegas de
dano cerebral adquirido (DCA). Estas son: ADACECO na Coruiia, ADACE en Lugo, Alento en Vigo,
Renacer en Ourense e Sarela en Santiago.

FEGADACE est4 declarada Asociacién de Utilidade Publica desde o 20 de decembro de 2013. E
unha organizacién non gobernamental, privada, independente, apartidista e aconfesional
comprometida coa defensa dos dereitos das persoas con dano cerebral adquirido.

FEGADACE persegue a defensa dos intereses e a mellora da calidade de vida dos galegos e
galegas con dano cerebral adquirido e dos seus familiares. Pretende sensibilizar 4 sociedade en
xeral con respecto 8 dimensién desta discapacidade, implicar as institucidns e cantas iniciativas
se dirixan a resolver os retos da rehabilitacién, inclusién e normalizacidn social do colectivo.

Desenvolve o seu labor dentro dos seguintes ambitos de actuacidn:

e Apoio e asistencia as entidades federadas e familias de persoas con DCA.

e Informacidn, sensibilizacién, divulgacidn e investigacion sobre o DCA.

e Intervencién e desenvolvemento de programas e proxectos dirixidos as entidades
federadas e as persoas con dano cerebral adquirido e as suas familias.

e Captacién de fondos.

e Representatividade e incidencia politica.

A. O movemento asociativo en cifras

ADACECO ADACE ALENTO RENACER SARELA FEGADACE TOTAL

Lugo

20 9 51 9 27 4 “

457 236 294 238 668 *asdcianse as
entidades

259 115 228 75 501 *asécianse as FalilyA]
entidades

2 2 21 10 16 *non ten 51
programas
especificos

B. O dano cerebral adquirido

O dano cerebral adquirido é a discapacidade resultante dunha lesion que se produce nas
estruturas cerebrais de forma subita en persoas que naceron sen dano ningun no cerebro,
causandolle diferentes secuelas. A lesidon pode estar causada por unha enfermidade (ictus,
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tumor cerebral, anoxia, doenza metabdlica, etc.) ou por un traumatismo cranioencefalico
(motivado por un accidente de coche, laboral, un golpe, unha caida, etc.).

CAUSA
ENFERMIDADE

TRAUMATISMO

As secuelas do dano cerebral son diferentes e heteroxéneas, e xeran distintos tipos e niveis de
discapacidade segundo a persoa e a lesién. Co dano cerebral adquirido perde sentido falar de
discapacidade fisica, psiquica ou sensorial: son moitas ao mesmo tempo, e preséntanse en
diferentes proporcions e intensidades segundo a persoal.

Calculase que hai 35.756 persoas con dano cerebral adquirido en Galicia, e que se producen un
minimo de 7.000 novos casos cada ano. Estas cifras non son exactas e proceden de diferentes
estudos realizados polo movemento asociativo do dano cerebral baseandose nas ultimas cifras
do INE, xa desactualizadas. Precisamente, de aqui deriva unha das reivindicacions de FEGADACE:
contar cun censo de persoas con dano cerebral adquirido en Galicia. Saber cantas hai para saber,
cuantitativamente, que precisan.

2. DEMANDAS ESTRATEXICAS

Estratexia Galega de Atencion ao DCA. Garantir maxima calidade de vida posible para persoa
con DCA e lograr unha coordinacion sociosanitaria que garanta a continuidade asistencial
durante todas as fases da discapacidade (aguda, subaguda e crénica)

Censo de persoas con Dano Cerebral Adquirido en Galicia. Obtermos cifras reais de persoas con
dano cerebral, o que require nun primeiro paso ter un cédigo diagndstico DCA, para cofiecer a
dimension real do problema, e asi poder analizar de forma obxectiva as necesidades de atencion
para finalmente elaborar programas e politicas de atencién 4s persoas con DCA e as suas
familias, que incldan unha asignacion exhaustiva dos recursos socio-sanitarios necesarios para
garantir a calidade de vida e inclusidn social.

Atencion universal e inclusiva. Que inclta a familia como parte beneficiaria (prestando especial
atencién as mulleres coidadoras) e que contemple as necesidades especificas de persoas en
estado de minima conciencia, de menores con DCA, de persoas con alteracions graves da
conduta e da poboacidén residente féra de nucleos urbanos.
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CENSO DCA

ESTRATEXIA

ALTA HOSP |TALAR|A COORDINACION SOCIOSANITARIA ATENCION

ﬁx /J\%

ANALIZAR NECESIDADES DE ATENCION
E DIMENSIONAR OS RECURSOS NECESARIOS

Impulso a investigacion epidemioldxica e socioldxica, e en programas e técnicas para a
prevencion, tratamento, rehabilitacion e produtos de apoio para a autonomia das persoas con
DCA.

Fin dos copagamentos. A sUa aplicacién limita as familias das persoas con dano cerebral,
provocando que incluso se vexan obrigadas a renunciar a recursos asistenciais por
imposibilidade de asumir o seu custo, o que desemboca nunha iniquidade real na accesibilidade
a atencidén socio sanitaria destas persoas.

Colaboracion administracion-movemento asociativo do dano cerebral efectiva que garanta o
traballo coordinado no que respecta a planificacién, asignacion, xestién, control e transparencia
na prestacion dos servizos de atencidn ao colectivo.

3. DEMANDAS NO AMBITO ASISTENCIAL

As demandas de FEGADACE estdn descritas no modelo de atencidn as persoas con dano cerebral
adquirido da Federacién Espafiola de Dafio Cerebral (FEDACE):

1.- Continuidade e coordinacion asistencial:
- Evitar a ruptura asistencial no momento da alta hospitalaria.
- Suplir a escaseza e desigualdade de recursos nas fases subaguda e crénica.
- Dotarse de mecanismos de coordinacidn sanitarios/sociais.

- Incorporar a figura de responsable clinico/xestor de casos: interlocutor Unico, estable
e accesible, para cada persoa con dano cerebral, que tefia a familia informada durante
toda a estadia hospitalaria e mais ala.

2.- Centrado en calidade de vida e promocion autonomia persoal:

- Atencion integral e de calidade a cronicidade, no marco da Estratexia Galega para a
atencion a persoas en situacion de cronicidade, considerando as especificidades de
atencion ds persoas con DCA, que actualmente non estan reflectidas.

3.- Dirixido & persoa con dano cerebral e a sua familia:

- Coidar ao coidador ou coidadora: capacitacién para afrontar a nova situacion e apoio
psicoldxico para atenuar o impacto da modificacidon da contorna familiar, comunitaria e
social e cambio de roles
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- Informacion e formacidn para persoas coidadoras. Non hai persoas con dano cerebral
adquirido, hai familias con dano cerebral adquirido.

- Realizacion de estudos/analises conxuntas entre a administracién e o movemento
asociativo, que tefian por obxectivo detectar o impacto que ten a responsabilidade de
coidar na saude e calidade de vida das persoas coidadoras. De maneira que en base
aos resultados obtidos se poidan deseiar programas e politicas de atencion
sociosanitaria que dean a resposta adecuada a situacidn das persoas coidadoras.

4.- Atencion a cargo equipos con funcidn interdisciplinar:

- Resposta integrada (implicacion de diferentes perfis profesionais na atencién e
rehabilitacion). O dano cerebral é unha realidade complexa.

- Empoderamento de persoa afectada e da

familia DEREITOS
SANITARIOS E

5.- Programas de atencién individualizada:

. ASISTENCIAILS
- Establecer programas individualizados,

revisables periodicamente, dada a realidade 'C0USAS QUE DEBES SABER SOBRE O DANO CEREBRAL

heterOXénea dO perfll desta discapacidade ADQUIRIDO CANDO 0 TEU FAMILIAR ESTA NO HOSPITAL'
’

nos escasos recursos publicos que existen, .

tomando como referencia o Modelo de

Atencidn ao DCA do estado e a imaxe do que

L]
estd implantado nos centros de atencién E
[ ]

terapéutica (ambulatoria, didrna e
residencial) das asociaciéns de dano cerebral
galegas.

- Ordenar a resposta asistencial en funcion _/~
das fases de evoluciéon do dano cerebral, :
garantindo a dispoiiibilidade de recursos de
atencién de media estancia vencellados aos
centros hospitalarios publicos que ademais
conten co todos os perfis profesionais de
caracter multidisciplinar que son necesarios
en cada unha das etapas.

6.- Criterios de calidade definidos e contrastables:

- A atencion debe guiarse por criterios de
calidade, principio e esixencia, sometidos a
sistemas de inspeccién permanentes.

FEGADACE [ 0 @

- Regulacién e supervision a4 hora de
homologar e establecer protocolos de
validacion e derivacién: non avalar
tratamentos ‘milagre’ que carecen de soporte cientifico e pofien en risco a vida das
persoas en todas as dimensions que a compofien (sanitaria, social, psicoldxica e
econdmica).

DANOD CEREBRAL!

| 881 943148
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7.- Igualdade de dereitos de toda a cidadania:

- Correccidn da desigualdade de acceso por causa da dispersidn territorial. Toda a
cidadania ten igualdade de dereitos, o que debe de ser garantido pola administracién
publica responsable.

8.- Prazas de atencion ditirna e residencial:

- Determinacion de criterios epidemioldxicos e sociosanitarios, obxectivos e claros a
partir dos que se dimensionen as necesidades reais dos recursos de atencion para as
persoas con dano cerebral e as suas familias. Non respondendo unicamente a criterios
de disponibilidade econémica.

- Licitar antes de finalizacidn do ano 2020, as prazas de centro de dia (prioridade Corufia)
e de centro residencial (Vigo de cobertura autonémica) comprometidas desde 2018.

Entre os anos 2016 e 2018 FEGADACE, en colaboracidn coa Sociedade Galega de Neuroloxia -a
través dos servizos de neuroloxia dos sete hospitais de nivel terciario de Galicia-, levou a cabo
un estudo para estudar a cobertura dos recursos de atencion ao ictus con dous obxectivos: (1)
determinar o grado de cofiecemento que da poboacién que tivo un ictus sobre o diagndstico,
factores de risco, sintomas de alarma, conduta a seguir, carteira de servizos dispoiiibles para a
atencién e rehabilitacidén e (2) medir a cobertura das necesidades do colectivo de persoas con
dano cerebral adquirido.

» CONECEMENTO DO DIAGNOSTICO E DOS
RECURSOS DE ATENCION AO ICTUS

» MEDICION DA COBERTURA
DAS NECESIDADES DAS PERSOAS
CON DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

Ainformacion sobre o accidente cerebrovascular e as sias consecuencias é insuficiente e a continuidade asistencial non esta
garantida no sistema piblico de saide. Unha investigacion desenvolvida pola Federacién Galega de Dano Cerebral.

HED0L0MWHRDL,O0MWMRD L

Deste estudo extraéronse resultados e conclusiéns chave das que emanaron recomendacions
fundamentais para implantar no territorio galego polos distintos actores implicados na atencién
ao dano cerebral. O informe completo do estudo pode encontrarse aqui, e a sintese de
conclusiéns e recomendacidns que concretan accidns para as lifias globais anteriormente
mencionadas estan dispofiibles neste caderno.
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file:///C:/Users/FEGADACE/Downloads/21-14-12-23.admin.Estudio_Conocimiento_de_Diagnostico_y_Recursos_de_las_Personas_con_DCA_en_Galicia%20(6).pdf
https://www.fegadace.org/index.php?V_dir=MSC&V_mod=download&f=2020-6/18-10-18-53.admin.conclusions-recomendacions-estudo-ictus-fegadace-gal.pdf

4. DEMANDAS NO AMBITO EDUCATIVO E LABORAL

Desde instancias publicas débese favorecer o acceso ao dereito a educacion. FEGADACE defende
a educacion inclusiva, sen ningtn tipo de segregacion, dos nenos e nenas con dano cerebral,
COs apoios necesarios na aula para que se garanta a sua igualdade de acceso.

Ademais, cdmpre promover o acceso ao traballo para garantir a inclusion social. Seguir facendo
fincapé, nas convocatorias de emprego publico, nas prazas especificas de discapacidade
intelectual incluindo as secuelas cognitivas, ou implantando cupos especificos para a
discapacidade cognitiva e/ou multiple.

No estudo sobre ‘Dano cerebral e insercidn laboral’ (elaborado pola Fundacion ONCE e o Fondo
Social Europeo) en 2017 recédllense propostas detalladas para a insercién laboral efectiva das
persoas con dano cerebral. Pode consultarse aqui.

5. ACCESIBILIDADE UNIVERSAL

Co dano cerebral adquirido perde sentido falar de discapacidade fisica, psiquica ou sensorial:
son moitas ao mesmo tempo, e preséntanse en diferentes proporcions e intensidades segundo
a persoa. As secuelas son motoras, sensoriais, organicas, cognitivas, emocionais, condutuais e
sociais, xerando cadanseu tipo de barreira. E por isto unha pluridiscapacidade, discapacidade
multiple ou mixta, o cal tamén se require que sexa tido en conta 4 hora de avaliar a
discapacidade/dependencia das persoas e
que se inclua a opcidn de ‘discapacidade
cognitiva’ a clasificacién de tipos de
discapacidade, onde actualmente non
figura. Esta serd a maneira que lle permita
0 acceso equitativo a todo tipo de
oportunidades as persoas que non poden
ser clasificadas dentro dos tipos de
discapacidade recofnecidos actualmente
polo sistema de valoracion de
discapacidade e/ou dependencia.

algunhas discapacidades vense asi

FEGADACE fai sta a perspectiva da
Convencion de Dereitos da ONU, que
defende que as barreiras colécaas a
sociedade no seu conxunto e son alleas as

persoas con discapacidade. As solucidns deben incumbir, polo tanto, a toda a cidadania.

Son recursos de utilidade a figura do/A asistente persoal (un/ha profesional que presta apoio
en todo tipo de funcidns rutineiras, garantindo a autonomia da persoa con dano cerebral), da
persoa acompanante (por exemplo, no transporte publico ou na orientacidn en edificios oficiais)
e, como se mencionou mais atras, do “xestor de caso” ou “responsable clinico” (un/ha
interlocutor/a Unico/a que acompafie 4 familia durante todo o proceso hospitalario e mais ald).
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file:///C:/Users/FEGADACE/Downloads/30-13-34-3.admin.estudio_dano_cerebral_y_empleo_0.pdf

Tamén é fundamental afondar no labor de sensibilizacion social sobre o dano cerebral. Que a
poboacidon sexa consciente da variedade e caracteristicas das secuelas que compoien o dano
cerebral axudara 4 acollida das persoas con esta discapacidade. continuar realizando campafias
gue promovan a prevencién das causas do dano cerebral adquirido; nomeadamente sensibilizar
sobre a prevencion do ictus e dos accidentes de trafico (responsables da maior parte de
traumatismos que acaban en dano cerebral adquirido).

6. A IRRUPCION DA COVID-19

O movemento asociativo do dano cerebral define a situacién xerada pola irrupcién da COVID-19
e posteriores medidas de alerta sanitaria de “emerxencia terapéutica e social” das persoas e
familias con dano cerebral adquirido despois de semanas sen actividades terapéuticas de
rehabilitacion e de inclusion. FEGADACE e as suUas asociacions constatan un “deterioro global”
nas dimensidns fisica, psicoldxica e cognitiva das 1.100 persoas con dano cerebral 4s que en
conxunto atenden en toda Galicia. Por iso, demandan:

Que se reconsidere e rectifique a medida publicada pola Xunta de Galicia de retrasar a
reactivacion dos centros de dia e ocupacionais ata o 1 de setembro de 2020, ou se dean
alternativas 4 mesma, logo de escoitar e consensuar efectivamente coas persoas con
discapacidade, neste caso dano cerebral, as suas
familias e as profesionais das entidades sociais
responsables da xestién destes recursos.

Que se avalie de maneiraindividual a capacidade
organizativa e preventiva actual de cada
entidade/centro de atencién terapéutica, a
través da presentacion de protocolos de
actuacion para a prevencién da COVID19 en cada
recurso asistencial; (ii) que sexan avaliados polos
técnicos de sanidade e politica social pertinentes; (iii) se emita a conseguinte autorizacién de
actividade de maneira particular e non globalmente para o sector e (iv) se realicen as
inspeccions/ verificacions oportunas por parte dos técnicos da Xunta de maneira periddica para
asegurar o cumprimento dos criterios establecidos polas autoridades.

Que, unha vez autorizada e iniciada a prestacion da atencidn terapéutica individual, a
Administracion autondmica emita tamén as autorizaciéns pertinentes, articulando os
mecanismos necesarios (a nivel xuridico e administrativo) que permitan as profesionais das
entidades de dano cerebral, prestar atencion domiciliaria ds persoas que estdn nunha
‘emerxencia terapéutica e social’ (en calquera dos seus dmbitos: fisico, condutual, cognitivo,
social...), e garantindo que os gastos derivados desta modalidade de prestacion da atencion
poderan ser imputados as diferentes lifias de financiacidon conveniadas coas entidades de dano
cerebral.

Que se autorice, no marco dos programas de promocién da autonomia persoal, a realizacion de
actividades de ocio e inclusién social, fundamentais para trabar as consecuencias do illamento
social actual, asi como do deterioro fisico e psiquico en pequenos grupos ou de maneira
individual tales como camifiadas, sendeirismo, saidas de deporte adaptado, a praia, actividades
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https://www.fegadace.org/fegadace-solicita-a-xunta-de-galicia-a-reactivacion-dos-centros-de-dia-e-ocupacionais-gal.html

culturais. Esta proposta estaria alinada e en coherencia coa celebracién dos campamentos de
veran cuxa celebracidn xa foi anunciada polo goberno autonémico.

Que se autorice o

, Xa que ainda que se estea prestando de maneira telemdtica a persoas
que xa forman parte da base social, nestes momentos de crise sociosanitaria, tendo en conta a
extrema vulnerabilidade do colectivo ao que atendemos, este servizo térnase mais necesario
gue nunca para persoas que estan adquirindo esta discapacidade durante este periodo.

Autorizacién de , 0s cales cobran valor
prestados de maneira presencial e cuxo funcionamento é imprescindible neste contexto, unha
vez que o sector econdmico se vai reactivando paulatinamente, e as persoas con dano cerebral
precisan continuar fortalecendo a sua capacidade de busca de emprego, que contribla para a
sUa inclusién social e comunitaria, o que pasa, obrigatoriamente, pola incorporacién ao mercado
laboral.

Para asegurar o servizo de transporte das persoas as actividades anteriores, e considerando a
falta de informacion sobre o proceder das empresas prestadoras do servizo asi como a
necesidade de aumentar a frecuencia das viaxes e alteracién de rutas para as entidades que
prestan o servizo directamente, se permita

nas distintas fontes de financiacidon existentes coa administracion autondémica.
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