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MODELO DE ATENCION A PERSONAS CON DANO CEREBRAL Y/0 NEUROLOGICO ADACEN

El documento que a continuacidn se presenta muestra el Modelo de Atencidn a Personas con dano
cerebral y/o neuroldgico en ServiciosAmbulatorios,de Dia, de Rehabilitacion y de Alojamiento inte-
grados en la red de apoyos de ADACEN.

El Modelo de Atencion que se propone surge de la reflexion comun puesta en marcha por la Junta
Directiva en el marco del Plan Estratégico para el periodo 2016 - 2020. Dicha reflexién se ha desa-
rrollado en elmarco de un Grupo de Trabajo en el que han participado las siguientes personas:

- José Luis Herrera Zubeldia. Familiar.

- Julio Augusto Martinez. Familiar.

- Milagros Beaumont Guembe. Familiar.

- Mirentxu Lopez y Lopez. Secretaria Junta Directiva.
- Rafael Chavarri. Familiar.

- Garbine Expadsito. Familiar.

- Ricardo Elkarte. Persona usuaria.

- Juan Luis Garcia Muiiz. Persona usuaria.
- Burgo Chavarri. Persona usuaria.

- Manuel Pérez. Persona usuaria.

- Eva Txokarro. Persona usuaria.

- Anne Lore lIgelz. Persona usuaria.

- Rafaél Ardanaz. Persona usuaria.

- Teodoro Abajo. Persona usuaria.

- Juan Muioz. Persona usuaria.

- Rafaél Ardanaz. Persona usuaria.

- Teodoro Abajo. Persona usuaria.

- Juan Muiioz. Persona usuaria.

Profesionales: Maria JesuUs Ruiz. Maite Palacios. Leyre Tirado Sanz. Antonia Amorena. Andrés Ilun-
dain. Francisco Fernandez. Cristina Lerga. ltziar Dolz. Idoia Maeztu. Maider Ugarte. Leire Baraibar.
Lourdes Choque. Alicia Urriza. Joxean Cueto. Maria Urdaniz. Maria Jesus Ruiz, Gema Sanchez. Ifigo
Bezunartea. Ana Sanchez. Leyre Baraibar.

La Junta Directiva de ADACEN agradece y quiere reconocer el interés e implicacion de todas las per-
sonas participantes que, de manera desinteresada, han intervenido en el proceso con el dnimo de
enriquecerlo mediante una reflexidn conjunta, constructiva y dialogada. Es por este compromiso que
ahora podemos presentar el Modelo de Atencidn a Personas con dano cerebral y/o neuroldgico.

Este proyecto se ha desarrollado gracias a la financiacion del Servicio de Atencién y Participacion
Ciudadana del Gobierno de Navarra, dentro de la convocatoria de “Subvenciones a Entidades Locales,
Grupos de Accion Local, ONG de Cooperacién al Desarrollo, Asociaciones Ciudadanas y otras entida-
des sin animo de lucro para fomentar y promover la participacion ciudadana en la Comunidad Foral
de Navarra”. También ha colaborado Innovasocial de Fundacion Caja Navarra y Fundacion Caixa.
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¢Qué es el

dano cerebral?

El Dafio Cerebral Adquirido (DCA) es una lesion
que sobreviene de forma repentina como con-
secuencia de un accidente o una enfermedad, e
irrumpe de forma subita y agresiva en la vida
de las personas. Las consecuencias del DCA en-
globan cambios profundos en diferentes ambi-
tos tanto para la persona victima del dano cere-
bral como en la familia y el entorno. Las causas
mas comunes del DCA son los traumatismos
craneoencefalicos (TCE), los accidentes cerebro
vasculares (ACV) y los tumores cerebrales.

De acuerdo a las cifras obtenidas de la explo-
tacion de los microdatos de la Encuesta de Dis-
capacidad, Autonomia Personal y Situaciones
de Dependencia (INE, EDAD- 2008), residen en
Espana 420.064 personas con dano cerebral
adquirido. En Navarra hay actualmente 16.109
pacientes cronicos con ictus/accidente cere-
brovascular (Gobierno Navarra, 2013) con una
tasa de incidencia de 22 personas con ictus con
caracter crénico por cada mil habitantes.

El Modelo de Atencion a las Personas con Dano
Cerebral (IMSERSO, 2.007), identifica siete gru-
pos de secuelas relacionadas con el DCA: el
nivel de alerta, el control motor, la recepcion
de informacidn, la comunicacién, la cognicidn,
las emociones y personalidad; y las actividades
basicas de la vida diaria.
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Un alto porcentaje de las personas con DCA
padecen serias dificultades cognitivas, di-
ficultades que afectan las funciones psiqui-
cas que permiten analizar lo que nos rodea,
aprender, reflexionar y tomar decisiones ba-
sadas en un razonamiento. La cognicién re-
gula la atencidn, la concentracion, la orienta-

cion, la memoria...

Algunos problemas cognitivos, consecuencia
del DCA, son transitorios y reversibles, como la
amnesia postraumatica que sigue al despertar
de un coma. Otros pueden condicionar la auto-
nomia de la persona de forma permanente. Por
ejemplo, si afectan a la orientacion espacial la
persona tendrd problemas para ubicarse: saber
dénde esta o hacia dénde se dirige. Esta situa-
cion puede coexistir con otras funciones (moto-
ras, sensoriales y de comunicacion) intactas; lo
que transmite una enganosa impresién de au-
tonomia y de salud que no se corresponde con
la realidad.

Con frecuencia, las personas con DCA tienen
una conciencia muy reducida de sus secuelas y
de las implicaciones de las mismas, llegando a
asegurar que estan en perfecto estado. Esto ge-
nera tensiones en el circulo familiar; que trata
de proteger a la persona afectada de iniciativas
que pueden ser irresponsables dada la nueva
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situacion. Volver a conducir o a trabajar son dos
casos tipicos de actividades que producen este
conflicto.

Estas nueva limitaciones en la persona que ha
sufrido la lesidn junto a la cultura del cuidado
actual, centralizado en el cuidado dentro del
entorno familiar, como primer precursor de
atencién de cardcter informal, genera cambios
importantes dentro del ndcleo familiar, espe-
cialmente en la figura de cuidador principal,
que requiere de apoyo y nueva adaptacion a
una realidad producida de forma repentina y
que puede condicionar la realidad familiar de
forma clara.

El sistema sanitario ha mejorado y mejora su
funcion de salvar vidas, pero también es cierto
gue aun no logra cubrir todas las necesidades
de atencion que tienen las personas con DCA,
dada la complejidad de sus secuelas fisicas,
psicolégicas o sensoriales. Esta situacion se
hace mas acuciante cuando a la persona afec-
tada se le da el ultimatum del alta hospitalaria
y la familia se ve forzada a asumir gran parte
de la responsabilidad que supone la rehabili-
tacion, la integracion social y los apoyos y cui-
dados necesarios durante el resto de su vida.
Es en estos momentos donde el trabajo del
movimiento asociativo del DCA asume su rol
de defensor de los derechos y de prestacion de
servicios a los afectados por dano cerebral y
sus familias.
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El Dano Cerebral Adquirido
es una lesion que sobreviene
de forma repentina como
consecuencia de un accidente
o una enfermedad, e irrumpe
de forma subita y agresiva en
la vida de las personas.
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¢Qué es ADACEN?

En Octubre de 1994 un grupo de familias crea
la Asociacion de Dano Cerebral de Navarra
(ADACEN) ante la ausencia de recursos de
atencion para las personas con Dano Cerebral
y la inexistencia de apoyo a los familiares.

ADACEN comenz6 su bagaje ofreciendo aten-
cion a la familia y con un programa de volunta-
riado, posteriormente fueron incorporandose
actividades de estimulacion fisica y logope-
dia, neuropsicologia y actividades manuales
y ocupacionales, prestando actualmente una
atencidn especializada en el difuso espacio so-
ciosanitario, haciendo posible la promocién de
la autonomia, la rehabilitacién y tratamiento de
las personas con dano cerebral.

El desarrollo de recursos busca cubrir las ne-
cesidades que se han ido detectando y que re-
flejan las necesidades sociales y sanitarias de
su publico objetivo, credndose un equipo inter-
disciplinar de atencion ambulatoria de diferen-
tes especialidades el cual se ha consolidado en
el Centro de Atencion a la Dependencia (CAD)
qgue sigue en funcionamiento en la actualidad.
En 2003 se creo el Centro de Dia y la Residen-
cia, localizados en Mutilva, que actualmente se
encuentran concertados con Gobierno de Na-
varra y que atienden a personas en situacién
de dependencia de entre 18 y 65 anos.

El ambito de actuacion de ADACEN es Navarra.
Esta federada a nivel nacional en la Federacion
Espafola de Dafo Cerebral (FEDACE) e integra-
da en la Confederacién Europea (BIP). ADACEN
estd declarada de utilidad publica por Orden
Ministerial del 24 de noviembre de 2000. ADA-
CEN cuenta con el sello de certificacion de la
norma UNE-EN ISO 9001:2008 para “La pres-

tacion de servicios de atencidn a las personas
con dafno cerebral y sus familias.”

Actualmente ADACEN cubre las necesidades
de atencién, estimulacion y tratamiento en el
mantenimiento de las funcionalidades y las ca-
pacidades conservadas de aquellas personas
adultas, de todas las edades, que han sufrido
dano cerebral y/o neurolégico en Navarra.

Estas personas se encuentran en una fase
cronica tras la lesion cerebral, en la que deben
aprender a vivir con las secuelas derivadas de la
misma y su repercusion en su calidad de vida.

Tras la intervencidn sanitaria de caracter pu-
blico, esta asociacién es la Unica especializa-
da en dano cerebral, lo que ha llevado en los
ultimos anos a un incremento considerable de
la demanda en aquellas prestaciones no ga-
rantizadas por la Ley de la Dependencia, pro-
duciéndose en ocasiones la saturacion de los
servicios y actividades de la entidad debido a
la limitacion de los recursos existentes.

ADACEN la forman las personas que han sufri-
do un Dano Cerebral Adquirido y sus familias,
profesionales de la Asociacion, el voluntariado
gue comparte su tiempo con nosotros y todas
aquellas personas o grupos sensibilizados con
nuestro trabajo.

Por Gltimo el modelo de atencién ambulatoria
en el que se apuesta por la incorporacién de
tecnologia fue presentado en septiembre de
2015 en la Conferencia de la Federacién Eu-
ropea de Dafno Cerebral en Viena, y en el ano
2019 en la conferencia internacional Neurotalk
en Osaka (Japén).
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Introduccion al Modelo

Adacen es una entidad social. Sin embargo,
desde su comienzo, ha apostado no sdélo por
liderar con toda legitimidad el movimiento de
concienciacion social, sino que al mismo tiem-
po ha creido en la atencién profesionalizada.
La combinaciéon de ambos factores: Conviven-
cia y Terapia es la “marca Adacen”. Acogida y
convivencia, y la atencion terapéutica en las
diferentes especialidades.

ADACEN es consciente de que sus profesiona-
les han ido por delante en su esfuerzo por ga-
rantizar una atencion de calidad a las personas
con dano cerebral, siempre en alerta ante la in-
novacion en el ambito de la prestacion de apo-
yos y vigilantes en la defensa de sus derechos.
Por ello, considera imprescindible alinearse
con esos avances e integrarlos formalmente
en su modelo de atencidn y en la ordenacion
de los Servicios de Alojamiento y Respiro, de
Dia, Ambulatorios y de Rehabilitacion.

Este Modelo define tanto la filosofia de la aten-
cion como el marco de aplicacion de los Servi-
cios de Alojamiento y Respiro, de Dia, Ambula-
torios y de Rehabilitacion. Lo que se estipula
es la ordenacién de los diferentes centros que

conforman Adacen y la determinaciéon de los
criterios e instrumentos de orientacidn. Para
alcanzar este Modelo compartido se han rea-
lizado diversas propuestas que han sido deba-
tidas hasta conseguir una linea comun para el
desarrollo de los recursos dirigidos a la aten-
cion de las personas con dano cerebral y/o
neuroldgico.

Este Modelo no pretende ser un mapa de ser-
vicios ni un plan de actuacién. Su finalidad es
aportar una serie de orientaciones que contri-
buyan al cambio y al avance de los modelos de
atencidn. Sin embargo, esto no es 6bice para
que en él se incluyan propuestas especificas,
principalmente referentes a la organizacién y
planificacion.

El modelo se enmarca en el enfoque sociosani-
tario. Se aboga por favorecer la permanencia de
las personas en su entorno habitual, prestando
los servicios en los propios lugares de origen.
Para ello, se articulan férmulas de apoyo en
consonancia con los principios de promocion
de la autonomia, de integracion en el entorno y
de normalizacion. Ademas, consideramos ejes
de desarrollo a futuro los siguientes:
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e Impulsar con mayor intensidad iniciativas
orientadas hacia la potenciacién de alternati-
vas de apoyo en el medio habitual de vida de
la persona, en particular en el marco del Pro-
grama PAD del CAD o “Envejeciendo Juntos”
de Fundacién Adacen, dentro de un diseno de
Vida Independiente. También se incluye en
este eje cualquier otra iniciativa que con este
mismo espiritu se ponga a marcha a futuro. Se
apuesta por un modelo que potencie la mayor
autonomia posible de las personas con DCA en
cuanto a las decisiones sobre cdmo quieren
vivir y cudles son sus planes de futuro con el
fin de que contintden participando de manera
plena en la sociedad, siempre con los apoyos
gue sean necesarios.

e Tener en cuenta que es imprescindible que
exista una mayor coordinacién en integracién
socio-sanitaria en ambitos tan notables como
la intervencidn socioeducativa y psicosocial, la
ayuda a domicilio o el apoyo a personas cuida-
doras. Con el fin de que exista la posibilidad de
permanecer en el entorno, uno de los objetivos
primordiales, es indispensable potenciar una
red de servicios que dé respuesta a las dife-
rentes realidades y necesidades en el marco
del principio de continuidad de la atencion.

Esta visién integral compone el paraguas del
proceso. Su misidn es la articulacion funcional
del modelo de atencidn, garantizando el im-
pacto real de la filosofia a la hora de estructu-
rar la red de apoyos, y en la orientacién de las
personas usuarias y sus familias.

Esta filosofia se basa en la integracién y adap-
tacién a nuestra realidad de los modelos de
planificacién centrada en la persona y el mo-
delo de los apoyos desde el respeto y la pro-
mocion de los derechos de la persona con la
vision de proporcionar una mayor calidad de
vida bio-psico-social a la persona usuaria y a
su familia.

Este Modelo no pretende

ser un mapa de servicios ni un
plan de actuacién. Su finalidad
es aportar una serie de
orientaciones que contribuyan
al cambio y al avance de los

%)

modelos de atencion.
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Ambito de aplicacién

Hay que tener en cuenta que el contexto so-
cial, econdmico y politico en el que se inserta
la reflexion sobre el Modelo Adacen, es muy
concreto. Junto con el contexto normativo y
organizativo, influyen en la aplicacion practica
del mismo y en la necesidad de implantarlo de
manera progresiva. A continuacién se mues-
tran, de manera resumida, algunos de los fac-
tores que determinan el contexto en el que se
integra este Modelo.

4.1. El espacio sociosanitario
y el impacto de la crisis econémica

La atencion socio-sanitaria comprende el con-
junto de cuidados destinados a aquellas perso-
nas con enfermedades, generalmente cronicas,
que por sus especiales caracteristicas pueden
beneficiarse de la actuacion simultanea y sinér-
gica de los servicios sanitarios y sociales para
aumentar la autonomia, paliar sus limitaciones
o sufrimientos y facilitar la reinsercion social.
Debe entenderse como un conjunto de acciones
coordinadas, dirigidas a ofrecer una respuesta
integral a las personas que requieren algun tipo
de actuacion, donde confluyen los dispositivos
sociales y sanitarios.

Sin embargo, actualmente los sistemas sociales
y sanitarios que atienden a la poblacién adulta
con discapacidad, no funcionan de manera com-
partida, lo que supone una dificultad anadida
para la prestacion de servicios mixtos, coordina-
dos y continuos.

Este espacio socio-sanitario lleva construyéndo-
se y replanteandose desde hace mds de dos dé-
cadas. Los avances, aunque visibles, van a ritmo
pausado y es el entorno de los servicios sociales
el mas afectado por esta situacion. Esto se debe
a que tradicionalmente se ha configurado como
un dmbito residual que abarca todo lo que no es

posible delimitar como sanitario.

La construccion del espacio socio-sanitario supo-
ne una orientacion clave en nuestro modelo al re-
presentar como un conjunto de acciones coordi-
nadas, dirigidas a ofrecer una respuesta integral
a las personas que requieren algun tipo de actua-
cion, donde confluyen los dispositivos sociales y
sanitarios. En base a los siguientes objetivos:

e Mejorar la calidad y esperanza de vida de las
personas y sus familias, sociedad en buenas
condiciones de salud.

e Extender la continuidad de los cuidados a todas
las personas que requieren atencion sanitaria y
de los servicios sociales, con un enfoque integral
y mas personalizado.

» Mejorar la efectividad y eficiencia de los siste-
mas de servicios sociales y de salud mediante
su adecuada coordinacion.

* Mejorar la calidad de los servicios prestados y
la satisfaccion de las personas usuarias, incre-
mentando la competencia de profesionales y su
grado de implicacion.
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La crisis econdmica iniciada en 2008 ha tenido
un importante impacto en la red de atencién re-
duciendo los servicios de respiro o los progra-
mas de actividades, asi como condicionando las
posibilidades reales de crecimiento en un futuro
proximo.

Una de las consecuencias de la falta de dispo-
nibilidad econdmica es la dificultad para contar
con el personal necesario con el fin de implantar
un modelo de planificacion centrado en la per-
sona. Este tipo de modelo requiere un cambio en
las pautas de interaccion entre profesionales y
personas usuarias ademas de diversificar las
relaciones de los centros con la comunidad don-
de se ubican, lo que incide una mayor necesidad
de personal.

4.2. Contexto social y demografico.

La poblaciéon mundial se estima que alcanza-
ra los 9.680 millones en el afo 2050 (Popula-
tion Reference Bureau, 2014). Por su parte, la
proporcion de personas mayores de 60 anos
se estima que se incrementard en los deno-
minados “paises mds desarrollados” desde el
23% actual hasta el 32% de la poblacidn total
(United Nations World Population Prospects,
2012). A lo que debemos afnadir que la pobla-
cion con discapacidad/dependencia de origen
neuroldgico como el ictus o demencias son
mas prevalentes en los adultos de mds edad.

Como consecuencia, nuestros servicios de
salud y socios-sanitarios necesitan desespe-
radamente sistemas eficientes econémica y
técnicamente, y a la par que sean accesibles
de forma masiva, para permitir intervencio-
nes que potencien la rehabilitacidn cognitiva
y motora y ayuden a una plena integracion so-
cial plena de las personas con discapacidad/
dependencia.
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Esperanza de vida de la poblacion residente en Espana (2008-2018)
Al nacimiento A los 65 afos
Ahos Ambos Hombres Mujeres Ambos Hombres Mujeres
Sexos Sexos
2008 81,3 78,2 84,3 20 17,9 21,8
2009 81,7 78,6 84,7 20,2 18,1 22,1
2010 82,1 79 85 20,5 18,4 22,4
2011 82,3 79,3 85,1 20,7 18,6 225
2012 82,3 79.4 85,1 20,6 18,5 22,4
2013 82,8 79,9 85,5 21 18,9 22,8
2014 82,9 80,1 85,6 211 19,1 22,9
2015 82,7 79,9 85,4 20,8 18,8 22,6
2016 83,1 80,3 85,8 21,2 19,1 231
2017 83,1 80,4 85,7 21,2 191 23

Nota: la esperanza de vida es el nimero de anos que vivirian, de media, las personas de una generacion sometida, en cada edad, a
la tasa de mortalidad que se observa en el periodo analizado.

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. Movimiento Natural de la Poblacion. Indicadores Demogréficos Bdsicos. Ano 2018

La Tasa de Discapacidad de 65 a 79 ainos es 185,9 personas por cada mil habitantes,
mientras que en el intervalo de 80 y mas afos, la tasa asciende a 502,5 personas

Por su parte, el accidente cerebrovascular (ACV) es la principal causa de discapacidad en adultos
(Organizacion Mundial de la Salud). Entre un 70 y 85 % de los pacientes que sufren un ACV sufren
hemiparesia parcial o hemiplejia completa, de los cuales sélo el 60%, tras una rehabilitacion conven-
cional, es capaz de realizar tareas simples como el aseo personal o recorrer distancias cortas sin
ayuda externa. El resto de pacientes son dependientes de la ayuda y cuidados constantes, causando
enormes desventajas sociales y econdmicas.
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N° de pacientes identificados en Plan Crénicos de Navarra por Patologias Crénicas con origen neu-

rolégico.
Una sola Dos Tres o mas Demencia TOTAL
enfermedad | enfermedades | enfermedades +otras
enfemedades
Ictus Acc. 7.284 6.421 1.059 1.344 16.109
Cerebro
Vascular
Demencia 3.539 3.954 7.493

Fuente: Plan de Crénicos de Navarra. Servicio Navarro de Salud.

De acuerdo a lo expuesto, se ven unas claras tendencias que condicionan el desarrollo de ADACEN y

su modelo de atencién y que se concretan en:

» Estar enfocados a una poblacién que va envejeciendo.

* Hay una mayor necesidad de cubrir cuidados de larga duracién con presencia de pluripatologias.

e Una mayor frecuencia de enfermedades crénicas y neurodegenerativas.
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4.3. Contexto normativo

En cuanto al contexto normativo, coexisten
normas con diferente grado de avance que
inciden en estos servicios directa o indirecta-
mente. Especialmente desde la Convencion de
las Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, llega normativa
que reconoce a estas personas como sujetos
de derechos. Sobre el acceso a los servicios y
las caracteristicas que éstos deben reunir, si-
gue elaborandose el cuerpo normativo, en un

proceso complejo y lento.

Se considera que el marco juridico en el que
se encuentran situados los servicios se con-
figura por tres grandes grupos de normas. A
continuacion se presentan de mas generales a
mas especificas:

Las normas que reconocen los derechos de
las personas con discapacidad y que promo-
cionan la igualdad de oportunidades. Estas
normas incluyen, entre otros, el derecho tanto
al acceso a los servicios sociales como a los
servicios de atencion diurna y a los servicios
de alojamiento.

Las normas sectoriales:

-Normas reguladoras de los servicios sociales,
las cuales reconocen el derecho a los mismos,
regulan las condiciones de acceso, integran en
su catalogo de servicios los servicios de dia,
ocupacionales y de alojamiento.

- Previsiones normativas relacionadas con la
atencion sociosanitaria.

Existen una serie de normas especificas que
regulan las caracteristicas que deben reunir
los servicios de alojamiento, de dia y ocupa-
cionales para ser autorizados, homologados
ademas de para ser objeto de inspeccidn se
centran en las caracteristicas materiales, fun-
cionales y de personal a cumplir por los servi-
cios. A nivel autondmico estos son los ultimos
avances que se han producido:

Por un lado, los avances anunciados en la Car-
tera de Prestaciones y Servicios del Sistema
Navarro de Servicios Sociales, cuya proxima
entrada en vigor tendra particular incidencia
en tres aspectos esenciales:

- El procedimiento de acceso a los servicios, en
donde adquieren especial relevancia elemen-
tos como la determinacion de la idoneidad de
un recurso o de una combinacion de recursos,
la elaboracién de un plan de atencidon perso-
nalizada en base a la prescripcion técnicay a
la participacién de la persona usuaria y de sus
familiares, asi como la asignacién de una per-
sona profesional de referencia.

- La delimitacion del derecho de acceso a los
servicios y centros de alojamiento, de dia y
atencion ambulatoria o en rehabilitacion de

mantenimiento, al definir la poblacion des-
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tinataria de cada servicio y al establecer su
régimen de compatibilidad o incompatibili-
dad y los requisitos de acceso. Conviene tener
presente, en particular en relacion con este
aspecto, que las previsiones de la Cartera en
términos de acceso a servicios y prestaciones
y de compatibilizacién de servicios y presta-
ciones, constituyen un minimo de obligado
cumplimiento para las Administraciones com-
petentes para su provisidn, sin que ello impida
gue cada Administracién opte por mejorar ese
nivel minimo en su ambito de actuacion.

- La delimitacion de las caracteristicas basi-
cas de los servicios, mediante su definicién, la
determinacion de los tipos y subtipos de servi-
cios dentro de cada categoria, y la delimitacion
de las prestaciones técnicas ofertadas desde
los mismos, con indicacion explicita de si se
trata de prestaciones propias de servicios so-
ciales, de prestaciones complementarias o de
prestaciones correspondientes a otros siste-
mas de atencidn (en particular, prestaciones
sanitarias).

El marco legal en el ambito de la Ley Foral
15/2006 de 14 de diciembre de Servicios So-
ciales, establece en el articulo 2 que los ser-
vicios sociales tendran como objetivo esencial
atender las necesidades derivadas de la depen-
dencia, y de la carencia de recursos basicos, asi
como promover las autonomia personal, fami-
liar y de los grupos. El articulo 5 habla de dis-
poner de atencidn integral que dé respuesta a
las necesidades detectadas y promocionar la
autonomia personal, otorgando a las personas
la capacidad necesaria para tomar sus propias
decisiones personales acerca de como vivir y
elegir sus preferencias. La ley de Servicios So-
ciales de Navarra reconoce el derecho a una
atencién personalizada e integral acorde a las
necesidades especificas detectadas.
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Coexisten normas con diferente
grado de avance que inciden
en estos servicios directa o
indirectamente. Especialmente
desde la Convencion de las
Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con
Discapacidad, llega normativa
que reconoce a estas personas
como sujetos de derechos.
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écuales son los
componentes basicos
del Modelo ADACEN

de Atencion?

Los dos ejes sobre los que se sustenta el Mo-
delo de Atencion propuesto son los siguientes:

- 1. Compromiso para situar en el centro de
los servicios y de las actuaciones llevadas a
cabo por las y los profesionales, la promocion
de los derechos y el respeto a las personas con
discapacidad.

- 2°. Aplicacion efectiva en los servicios de la
Planificacion Centrada en la Persona desde el
modelo social de la discapacidad, como fruto
de los avances desarrollados en las ultimas
décadas, tanto a nivel nacional como interna-

cional.

Este modelo social surgié en Estados Unidos
durante los anos 70 como defensa de los de-
rechos de las personas con discapacidad y en
contraposicién al modelo médico imperante
hasta el momento. El modelo afirma que las li-
mitaciones de estas personas se dan por la no

adecuacion del entorno fisico y social.

El concepto de Planificacién Centrada en la
Persona al que se adhiere el Modelo de Ada-
cen, cuenta, a su vez, con dos elementos cen-
trales:

- El concepto y el constructo de Calidad de Vida.
- El Paradigma y el Modelo de Apoyos.

Estos elementos y sus componentes forman
un todo coherente y estan fuertemente rela-
cionados entre si.

En lo que sigue, se presentan las cuestiones

esenciales de cada componente del Modelo
Adacen de Atencion.
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5.1. El respeto y la promocion
de los derechos de las personas.

Identificamos los siguientes elementos:

e La individualizacion de la atencion.

» La mayor adecuacion de la atencién en servi-
cios pequenos.

» Continuar contando con la participacién de
personas usuarias y familiares en el funciona-
miento de los servicios y centros.

 Prestar atencion a la fase de ingreso y adap-
tacién al recurso.

e Continuar apostando por la incorporacién de
tecnologia y la mejora de las dotaciones fisicas
de los servicios, compatibilizandolos siempre
con la debida sostenibilidad presupuestaria.

e Introducir procesos de mejora continua de la
calidad.

e Seguir afianzando férmulas de evaluacidn
externa.

e Fomentar la participaciéon de las personas
usuarias en la cocreacidn, diseno e implemen-
tacion de apoyos y servicios en base a metodo-
logias Living-Lab.

Como ya se ha comentado, la clave para la me-
jora continua es la integracidén de los derechos
de las personas con discapacidad como princi-
pios rectores de todas las actuaciones y de una
atencion de calidad.

Esto no quiere decir que las personas usuarias
no tengan obligaciones o que se deba desaten-
der la organizacién de la vida colectiva. Impli-
ca que cualquier decisién que se tome debe
tener en cuenta su condiciéon de personas y
respetar que sean ellas mismas, en la medida
de lo posible, quienes decidan cémo quieren

vivir. Es necesario por tanto, tener en cuenta

los derechos de las personas usuarias al mis-
mo tiempo que se responde a las necesidades
organizativas. En ocasiones pueden no coinci-
dir pero se hace imprescindible encontrar las
formulas para que sean compatibles o benefi-
ciosas para ambos colectivos.

Poner los derechos de las personas con disca-
pacidad en el centro de la prestaciéon de apo-
yos supone ciertas dificultades. Como se ha
senalado previamente, en ocasiones el obsta-
culo viene de la dificultad de compaginar estos
derechos con cuestiones organizativas de los
servicios. Otras cuestiones son el nivel de ne-
cesidad de apoyo de la propia persona, que no
se haya integrado esta cultura en las familias
y/o profesionales.

Hay que tener en cuenta que éste es un pro-
ceso, que en ocasiones puede plantear difi-
cultades, que puede requerir de un cambio de
actitudes a través de la empatia, la sensibiliza-
cion, la formacion y la incorporacion de estos
principios en la planificacién estratégica y la
direccién operativa.
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5.2. La Calidad de Vida

El concepto de calidad de vida estda muy afianzado aunque hay que tener en cuenta que existen dife-
rentes enfoques y modelos. Este concepto se ha convertido en un elemento central de la Planificacién
Centrada en la Persona, de la evaluacidn de resultados y de los procesos de mejora de la calidad.

Destacamos como guia la lista de principios basicos conceptualizados por R.L. Schalock, se reflejan
en la siguiente tabla.

Principios de conceptualizacién, medicion y aplicacién de la calidad de vida
(Schalock et al., 2002)

Principios de La calidad de vida es multidimensional y se ve influida por factores perso-
conceptualizacion | nales y ambientales, asi como por sus interacciones.

La calidad de vida tiene los mismos componentes para todas las personas.

La calidad de vida tiene componentes objetivos y subjetivos

La calidad de vida mejora con la autodeterminacion, la disposicién de re-
cursos, las metas vitales y la inclusion

Principios de La medicion de calidad de vida incluye la medida en que las personas tiene
medicién experiencias vitales que valoran.

La medicion de calidad de vida refleja las dimensiones que contribuyen a
una vida plena e interconectada.

La medicion de calidad de vida tiene en cuenta los contextos fisicos, socia-
les y culturales que son importantes para las personas

La medicion de calidad de vida combina experiencias vitales comunes a
todos los seres humanos con experiencias particulares de cada persona

Principios de El objetivo principal de la aplicacion del concepto de calidad de vida consis-
aplicacién te en mejorar el bienestar personal

Los principios de calidad de vida deben constituir la base de las interven-
ciones y de la provision de apoyos.

Las aplicaciones de calidad de vida deben basarse en la evidencia.

Los principios de calidad de vida deben ocupar un lugar destacado en la
formacién de profesionales
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Por su parte, las dimensiones e indicadores que desarrollan este modelo y que se detallan a con-
tinuacién ofrecen una estructura para la evaluacion de necesidades y para la planificaciéon de los

apoyos en el marco de la Planificacion Centrada en la Persona y del Modelo de Apoyos.

Dimensiones de Calidad de Vida e Indicadores de Calidad

Dimensiones

Indicadores

Bienestar Conformidad: satisfaccion, estado de animo, disfrute.
Emocional Autoconcepto: identidad, autovaloracion, autoestima.
Ausencia de estrés: predictibilidad y control.
Relaciones Interacciones: redes sociales, contactos sociales.
Interpersonales Relaciones: familiares, de amistad, de companerismo.
Apoyos: emocionales, fisicos, econdmicos, de refuerzo.
Bienestar Estatus econdmico: rentas y prestaciones econdmicas.
Material Empleo: estatus laboral, entorno laboral.
Vivienda: tipo de vivienda, propiedad.
Desarrollo Educacion: logros, estatus.
personal Competencia personal: cognitiva, social y practica.
Realizacion: éxito, logros, productividad.
Bienestar Estado de salud: funcionamiento, sintomas, forma fisica, nutricion.
Fisico Actividades de la vida diaria: habilidades de autocuidado, movilidad.

Ocio: actividades de ocio, aficiones.

Autodetermina-
cion

Autonomia/control personal: independencia.
Metas y valores personales: deseos y expectativas.
Eleccion: oportunidades, opciones, preferencias.

Inclusion Social

Integracion y participacion en la comunidad.
Roles comunitarios: contribuyente, participante, voluntario.
Apoyos sociales: red de apoyo, servicios.

Derechos

Humanos: respeto, dignidad, igualdad.
Normativos: ciudadania, acceso a los derechos, acceso a la defensa de
los derechos.

Fuente: Modelo de Atencion a personas con discapacidad y a personas con trastorno mental. Ordenacién de la Red Foral de Servi-

cios de Alojamiento, de Dia y Ocupacionales en Gipuzkoa

Las dimensiones e indicadores presentados en la tabla precedente configuran una estructura para
la evaluacidén de necesidades y la planificacion de apoyos en el marco de la Planificacién Centrada

en la Persona y del Modelo de Apoyos.
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5.3. Modelo de Apoyos

Actualmente, la tendencia se centra en dar va-
lor a la autodeterminacién e inclusion de las
personas con discapacidad dejando a un lado
los déficits que puedan presentar. En los ulti-
mos 20 anos ha ido tomando mayor relevancia
el concepto “Paradigma de los Apoyos”. Desde
los afios 90 se ha puesto el énfasis en la idea
de calidad de vida, que bebe del movimiento
pro vida independiente y de integraciéon comu-
nitaria de los 80 y de la filosofia de la normali-
zacion de los 70.

A continuacidn se presenta una sintesis de los
elementos clave del Modelo de Apoyos:

- Deteccion de los apoyos que necesita una
persona para participar en su comunidad, para
asumir roles socialmente reconocidos y para
llevar el tipo de vida que desea llevar y sentir-
se mas satisfecha con su vida.

- Diagnoéstico del desfase existente entre las
capacidades y habilidades que tiene una per-
sona y las que requeriria para funcionar en su
comunidad y para llevar una vida mas cercana
a sus preferencias y a sus posibilidades.

- Evaluacion del desfase en los distintos con-
textos en los que la persona se desenvuelve.
Estos contextos o dreas son: vida en casa; vida
en la comunidad; formacién y educacion; em-
pleo; salud y seguridad; drea conductual; area
social; y proteccion y defensa de la persona. En
cada una de las areas, cada persona puede re-
querir diferentes tipos de apoyo y de diferente
intensidad.

- La finalidad es que la persona con discapaci-
dad consiga mejorar su grado de independen-
cia, su nivel relacional, su nivel de participa-

cion en la comunidad y su bienestar personal
gracias a la prestacién de apoyos en las dife-
rentes areas.

En el siguiente grafico se reflejan los compo-
nentes del proceso de evaluaciéon de necesi-
dades y de planificacién de los apoyos. Esta
manera de representarlo ha sido propuesta
por algunos de los estudiosos del modelo mas
relevantes.
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Componente 1

Entrevista a la persona sobre
las experiencias y objetivos de
vida deseados

Componente 2

Entrevista a las personas sobre
el patrén y la intensidad de las
necesidades de apoyo

Componente 3: Desarrollo del plan individualizado

Uso de la informacidn sobre calidad de vida, objetivos y experiencias de vida deseadas,
resultados SIS e informacion sobre prioridades para identificar los apoyos necesarios.

Elaboracién de un plan individualizados que especifique el patrdn y los tipos de apoyos
necesarios para participar en entornos y actividades especificos.

Componente 4: Progreso de la supervision

Alcance hasta que los
objetivos y experiencias de
vida deseados se alcanzany
son relevantes

Resultados personales sobre
la calidad de vida

Mejora areas de actividad de
vida de estatus funcional del
comportamiento médico

Evaluacion del Plan de Apoyo Individualizado
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Para medir la intensidad de las necesidades
de apoyo se ha creado la Escala SIS (Supports
Intensity Scale). Es un instrumento de evalua-
cion que parte de cinco supuestos, al igual que
lo hace el enfoque de los cuatro componentes,
sobre la naturaleza de las necesidades de apo-
yo de las personas con discapacidad:

* Los apoyos tienen que adaptarse a las nece-
sidades particulares de cada persona con dis-
capacidad. El nivel de autonomia varia entre
cada unay los entornos en los que habitany su
adaptaciéon también son diferentes. Por lo tan-
to, hay que tener en cuenta sus circunstancias
y preferencias para establecer un plan indivi-
dual de apoyos.

» Asimismo, es imprescindible flexibilizar la
prestacion de apoyos debido a que las necesi-
dades de apoyo varian con el paso del tiempo y
se deben reevaluar periédicamente para com-
probar que se adaptan a la realidad de la per-
sona con discapacidad o si hay que proceder a
su modificacion.

» Se aboga por priorizar las diferentes necesi-
dades ya que los recursos son limitados. Una de
las formas de determinar esta prioridad es te-
ner en cuenta las preferencias de cada persona
a la vez que se cubren las necesidades basicas
de seguridad, alojamiento y alimentacion.

» Otro punto muy importante es la evaluacidn
de las necesidades de apoyo con el fin de de-
sarrollar y revisar los planes individuales de
apoyo. Este plan de apoyo tiene que identificar
como minimo:

* Las fuentes de apoyo como profesionales, ser-
vicios, familias, amistades, voluntariado, etc.

» La funcidn de los diferentes tipos de apoyo
previstos.

e La intensidad necesaria de los apoyos plani-
ficados.

» Para evaluar cuales son las necesidades de
apoyo hay que tener en cuenta los diversos
factores existentes y mostrar respeto al sis-
tema de valores, creencias y expectativas de
cada persona. Una forma de facilitar este pro-
ceso puede ser con la incorporacion de las fa-
milias o amistades al equipo.

Para medir la intensidad de las
necesidades de apoyo se ha
creado la Escala SIS (Supports

%)

Intensity Scale).
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5.4. Planificacion Centrada en la Persona

Son dos las preguntas en torno a las que gira
la Planificacién Centrada en la Persona, son
las siguientes:

¢Quién es realmente esta persona? ;Cudles
son sus deseos, sus preferencias, sus necesi-
dades, sus capacidades, sus miedos?

;Qué papel desempenamos en su vida y como
podemos ayudarle a conseguir que su vida sea
mds acorde con lo que realmente desea, con lo
que ella considera importante y deseable?

Este enfoque promueve que se realice un pro-
ceso de continuo aprendizaje, de escucha, en
el que participa tanto la propia persona como
quienes tienen fuertes vinculos con ella, siem-
pre que ésta acepte su participacion.

Es una metodologia muy diferente a otras que
se basan en la programacion individual. Esta
unida al Modelo de Apoyos, al derecho de au-
todeterminacién y al objetivo de mejora de la
calidad de vida.

Estas son algunas de las ventajas de la Planifi-
cacion Centrada en la Persona:

e Evita programas estandar y se adapta a la in-
dividualidad. Esto resulta en una atencidon mas
personalizada y mas flexible.

» Capacita a las personas con el fin de contri-
buir a su desarrollo personal. Es importante
concebir a las personas con discapacidad ante
todo como personas y no como un conjunto de
problemas a resolver.

e Los recursos se utilizan de una manera mas
eficiente porque no se invierte esfuerzo en ac-
tuaciones poco provechosas o que no vayan a
tener impacto en la calidad de vida de la per-
sona usuaria.

e Consiste en una planificacion integral, no se
limita a la vida residencial. Se centra en todas
las facetas que componen la vida de las per-
sonas.

» La planificacion sirve de apoyo tanto a las
personas con discapacidad, sus familias y pro-
fesionales a la hora de tomar decisiones acer-
ca de necesidades y deseos tanto presentes
como futuros. Se potencia la participacion en
la comunidad, lo que da opcidn a nuevas posi-
bilidades de cara al futuro.

FILOSOFIA “LIVING LAB".

Adacen busca desarrollar un entorno de ex-
perimentacion que busca favorecer que per-
sonas usuarias, disenadores, investigadores
y empresas puedan co-crear innovaciones,
probar e implementar desarrollos y productos
enfocados a la rehabilitacion neuroldgica y la
promocién de la autonomia. Para su puesta en
marcha y posterior desarrollo, ADACEN cuenta
con metodologia propia y personal especiali-
zado en rehabilitacidon neuroldgica y atencion
a personas mayores y con discapacidad, capa-
citado en el proceso de innovacién centrada en
la persona. Su objetivo: la creacién de nuevos
servicios, productos e infraestructuras ade-
cuadas a las necesidades que plantea el reto
del envejecimiento. Poniendo el foco también

Pag. 35



MODELO DE ATENCION A PERSONAS CON DANO CEREBRAL Y/0 NEUROLGGICO

ADACEN

en como se desarrolla el modelo de atencién
buscando personalizar la atencion y atender a
las necesidades de la persona.

No obstante, debemos tener en cuenta las si-
guientes limitaciones en la atencién a perso-
nas con dano cerebral:

« Falta de conciencia de los déficits: la persona
puede perder la capacidad para reconocer sus
limitaciones fisicas, cognitivas y afectivas deri-
vadas del dano cerebral, ademas de las impli-
caciones y repercusiones, presentes y futuras,
que dichos problemas tienen sobre su funcio-
namiento en la vida diaria. Estas alteraciones
afectan a la habilidad para el establecimiento
de objetivos realistas, el uso de estrategias
adaptativas y la adherencia al proceso rehabi-
litador.

e Las alteraciones conductuales y emociona-
les como la labilidad emocional, desinhibicidn
conductual o apatia; pueden llegar a ser mas
discapacitantes que las propias alteraciones
cognitivas o motoras y producen severas re-
percusiones en su estructura familiar, entorno
social, laboral, etc.

 El fuerte impacto del dano cerebral en la uni-
dad familiar implica cambios importantes en
su estructura, afectando su vida actual y sus
expectativas de futuro. De modo que se pre-
senten consecuencias negativas como el des-
gaste fisico, la sobrecarga emocional o estrés
cronico, tanto en el cuidador principal como en
el nucleo familiar. De modo que a su vez se su-
cedan desajustes en la dindmica familiar que
dificultan el plan de intervencion.

* El modelo centrado en la persona, estd muy
dirigido a la discapacidad intelectual donde el
entorno familiar puede estar mas motivado y
mostrarse mas colaborador. En DCA y enfer-
medades neurodegenerativas la vivencia de la
familia no es asi siempre y también esta “afec-
tada”. Quizds muchas veces la sobrecarga y el
impacto emocional no hacen la relacién tan co-
laborativa.

Adacen busca desarrollar un
entorno de experimentacion

que busca favorecer que

personas usuarias, disenadores,
investigadores y empresas puedan
co-crear innovaciones, probar

e implementar desarrollos

y productos enfocados a la
rehabilitacion neurolégica y

la promocion de la autonomia.

%)
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6.1. Principios Basicos.

- Visidn integral de la Persona.

- Apostar por la normalizacion y la integracion
social: favoreciendo el mantenimiento de la
persona en su entorno o en entornos norma-
lizados.

- Fomentar el desarrollo de la autonomia per-
sonal como principio basico de la atencion en
los servicios.

- Potenciar una atencidn integral e individuali-
zada, desde el enfoque de la Planificacion Cen-
trada en la Persona.

- Garantizar la continuidad de cuidados a lo lar-

go del ciclo vital.

- Entender a la familia como elemento clave en
el cuidado y atencion de la persona afectada
procurando la mejora de su calidad de vida.

6.2. Elementos Orientadores.

- Centro abierto, libre de sujeciones fisicas.

- Accesibilidad universal (del centro, de la web,
de la comunicacién...).

- Abierto a la implantacion de apoyos desde un

enfoque sociosanitario.

- Atencion a la sexualidad y la afectividad en
todas sus diversidades.

- Visién de género.

- Cuidado del lenguaje y terminologia utilizada.

- Confidencialidad y proteccion de datos.

- Gestion del conocimiento: elaboracion de bue-

nas practicas.

- Perspectiva sistémica en la intervencién fa-
miliar.

- Potencia la participacién y la cocreacion en el
diseno, implementacidn, desarrollo y evalua-
cion de servicios, productos y apoyos.

- Incorpora nuevas tecnologias para la rehabi-
litacion y el fomento de la autonomia en base a
metodologias “Living Lab”.
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6.3. Principios aplicados a las intervenciones.

Toda la intervencién socio-sanitaria ha de
estar sustentada en unos principios que se
apliquen en las intervenciones con la persona
usuaria.

6.3.1. Principios éticos en la atencién
a la personas con discapacidad.

- No maleficiencia: no hacer ningln dano fisi-
co, psicoldgico o social y realizar buenas prac-
ticas en la intervencién. Este principio obliga
a hacer aquellas intervenciones que supongan
beneficios e impiden las que generen dano o
riesgo de lesidn.

- Justicia: compromiso de no discriminar a
ninguna persona y distribuir los recursos de
forma equitativa entre las personas de similar
necesidad.

- Autonomia: promover y respetar las deci-
siones de las personas usuarias. Esto implica
atender al derecho de expresar propias opinio-
nes e identificar las intervenciones basadas en

sus valores, creencias y proyecto de vida.

- Beneficencia: compromiso en actuar en be-
neficio de las personas, tender al “bien de la
persona” y aspirar a conseguir la mayor cali-
dad de vida objetiva posible.

- Intervencioén integral, coordinada y holisti-
ca: Intervenciéon que dé respuesta a las nece-
sidades de manera individualizada como un

todo desde un enfoque holistico biopsicoso-
cial. Esta sera la mirada que puede ayudar a
reconstruir el proyecto de vida personal y fa-
miliar.

- Participacion e integracion en la sociedad:
Facilitar el desarrollo en la sociedad y disfru-
tar de los recursos como ciudadano. Trabaja-
remos para que la persona asuma la norma
y los valores de la sociedad, y también que la
sociedad se abra a través de la concienciacién

y sensibilizacion.

- Atencion continuada y especializada: Se re-
quiere de una visién que se vea como un pro-
ceso, un continuum de atencién. Una vision
continuada y especializada que articule los
diferentes servicios sanitarios, sociales y asis-
tenciales.

- Atencion a la diversidad de las sexualida-
des: Integrar la esfera afectiva y sexual de la
persona dentro de la intervencién holistica e
integral.

- Atencion al sistema familiar: La persona que
sufre la lesién forma parte de un sistema fami-
liar que sufre un gran impacto cuando aparece
la lesion. Se modifica la identidad de la fami-
lia, las capacidades y el proyecto de vida. Se
trabajard con la persona y la familia para al-
canzar el mayor equilibrio y ajuste a la nueva
situacidon. La familia formara parte de la inter-
vencion con la persona, como parte que reciba
atencion del equipo para su mejor adaptacion
y aceptacion.
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- Perspectiva de género: Se introduciran ac-
ciones de discriminacion positiva para fomen-
tar la igualdad de oportunidades en el acceso a
los diferentes servicios,fomentando si se pre-
cisa una mayor incorporacion de mujeres. Se
recogeran datos desagregados para conocer
la participacion de ambos sexos. Los disenos
de servicios y metodologias se realizaran con
perspectiva de género. Se abordaran acciones
para incidir en la corresponsabilidad de los
cuidados. El material se elaborara en lenguaje
no sexista.

6.3.2. Toma de decisiones.

El Modelo debera reflejar desde donde se dan
las intervenciones, comunicaciéon en un marco

relacional deliberativo, de escucha activa y par-
ticipacion activa que facilitara la toma de deci-
siones de la personay la familia. Principalmente
en los momentos de discrepancia de opiniones
que se dan. Posibilitar la negociacién entre los
componentes de la familia, desarrollar estrate-
gias para la resolucion de conflictos.

Se procurara la adecuada convivencia dentro
de la unidad familiar. Respetando la decision
de la persona usuaria, salvo que existan situa-
ciones de incapacitacion legal o de curatelas
econdémicas. No se facilitaran aquellas decisio-
nes personales que puedan implicar riesgos
personales o implicaciones para la propia sa-
lud, o supongan un riesgo de danos o perjuicios

a terceros, fisicos o materiales.
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servicios de ADACEN
en base a los principios

definidos

7.1. Ordenacion de los servicios
residenciales, de respiro y alojamiento

La atencion residencial ofrecida por ADACEN,
quiere representar una alternativa de vida sa-
tisfactoria para la persona, sea esta temporal
o permanente, adecuada a determinadas fases
de la trayectoria vital de las personas con DCA.
Por lo que los modelos residenciales buscan
desarrollar unidades de vida y convivencia, en

las cuales la vida cotidiana sea posible.

En linea con el objetivo finalista de calidad de
vida, nuestro modelo residencial se orienta a
mejorar la calidad de vida de los y las residen-

tes que se atienden y sus familias. Tomando
como base la orientacion definida en el Pun-
to 3. MARCO CONCEPTUAL* . Este enfoque se
concreta en:

e Un espacio socio-sanitario inclusivo con una
clara orientacion a resultados efectivos en la
salud y la calidad de vida.

* Una planificacion individualizada que deter-
mine los apoyos que necesita la persona para
alcanzar sus metas deseadas, con una plani-
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ficacion en torno a la persona (necesidades y
preferencias), cuya finalidad es la mejora de
la Calidad de vida de la persona residente y de
su familia.

e Centrar la atencidn en la Autodeterminacién
e Inclusion de la persona, en lugar de en sus
déficits.

e Los programas se disenan, presentan y eva-
luan segun las necesidades de la personay su
familia, en cada momento de sus vidas y en
funcién de su evolucidn.

e Los profesionales potencian el trato perso-
nalizado, la individualizacién de la atencién y
el enfoque global a la persona atendida.

7.2. Ordenacion de los servicios de atencion
diurna

Es prioritario que en el marco de este modelo
se coordinen las actuaciones con otros servi-
cios que intervengan en la prestacion de apo-
yos. Principalmente con los servicios de apoyo
en el domicilio, servicios de alojamiento, etc.
El objetivo de esta coordinacién es garantizar
la coherencia la atencién continuada, siempre
centrada en el marco de la Planificacion Cen-
trada en la Persona.

La ordenacién de los centros de dia sigue
criterios similares a los adoptados en la or-
denacion de los servicios de alojamiento. Al
igual que en los anteriores, se estructuran
en primer lugar en modalidades diferencia-
das en funcién del nivel de apoyo que ne-
cesitan las personas usuarias, y, a su vez,
estas modalidades pueden integrar diversas

variantes.

La atencion residencial ofrecida
por ADACEN, quiere representar
una alternativa de vida
satisfactoria para la persona,
sea esta temporal o permanente,
adecuada a determinadas fases
de la trayectoria vital de las
personas con DCA.

%)
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Metodologia

de aplicacion

Marco especifico de Atencion respecto a la le-
sion neuroldgica.

ADACEN como centro especializado en la aten-
cion al DCA y la neurorehabilitacion en sus
distintas fases; subaguda, cronica y rehabilita-
dora basa su actuacion en los siguientes ele-
mentos:

» Restauracién de la funcién danada. Objetivo:

maxima recuperacion.

e Atenciéon hacia la compensacion la funcién
perdida.

* Intervencion con un objetivo funcional. Bus-
queda de estrategias alternativas y potencia-
cion de ayudas externas.

» Optimizacion de las capacidades preservadas
para mantener el maximo nivel de autonomia

funcional y psicosocial.

» Atencidn dirigida a evitar el deterioro. Pre-
vencion y mantenimiento.

» Estudio continuo de apoyos y ayudas.

Categorizacion en funcion del nivel de apoyos
requerido.

En el marco del modelo de apoyos éstos se de-
finen como “recursos y estrategias destinados
a promover el desarrollo de la persona y me-
jorar su funcionamiento individual”. Los servi-
cios son un apoyo que es proporcionado por
profesionales.

Estos son los niveles de apoyo que se propo-
nen para la ordenacion de los servicios:

- Apoyo limitado: Es el que se proporciona de
forma regular durante un periodo corto de
tiempo pero definido. Se trata, pues, de un
apoyo que puede planificarse y afecta a diver-
sos entornos de la vida de la persona.

- Apoyo extenso: Es el que se presta de forma
continuada, posiblemente para toda la vida,
con una alta frecuencia. Afecta a algunos en-
tornos de vida de las personas, y la persona
depende en determinadas situaciones de ter-
ceras personas.

- Apoyo generalizado: Es el que se presta de
forma continuada, posiblemente para toda la
vida, de alta intensidad, en un nimero elevado
de entornos de la vida. Afecta a todas o casi
todas las situaciones de vida de la persona, y
la persona depende de terceras personas para
las actividades basicas de la vida diaria.
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ESCALAS DE VALORACION.

Para valorar nuevas variables los instrumen-
tos a utilizar deberian ser:

» De facil y rapida aplicacion.

» De sencilla cumplimentacién tanto por una
persona de referencia como cuidadora (en el
caso de acceder por primera vez a la red), en
base a los informes existentes.

e Validados. El objetivo es que el resultado
de su aplicacién pueda servir de base para la
orientaciéon y también para fundamentar deri-

vaciones a otros servicios.

Escala Cavidace: Evaluacion de la calidad de
vida de personas con dafno cerebral.

Esta escalarealizada por el Instituto Universi-
tario de Integracion en la Comunidad (INICO)
de la Universidad de Salamanca es pionera
en el dmbito internacional por el enfoque psi-
cosocial de evaluacidn global de la calidad de
vida de la persona con dano cerebral.

Asimismo, se ha construido con una metodo-
logia cualitativa y cuantitativa rigurosa, con
la participacion de muchos profesionales
acreditados de diferentes disciplinas y con
dilatada experiencia profesional, mostrando
unas excelentes propiedades psicométricas
de fiabilidad y validez.

El uso de la Escala CAVIDACE permitird mejo-
rar y encauzar nuestra practica profesional y
el diseno e implementacion de los diferentes
apoyos.

En el caso de la valoracion de las necesidades
de atencion sanitaria:

Como primer filtro, se valorara la informacién
aportadaen el Informe de Salud y se aplicara
una serie de criterios en base a los que se deter-
minara si las necesidades de salud de la perso-
na valorada pueden atenderse desde ADACEN o
si deben ser atendidas en la red sanitaria.

Se determinard si existen necesidades ex-
cepcionales de apoyo médicas. Asi, se podra
determinar si las necesidades de salud de la
persona requieren que sea atendida en una re-
sidencia de apoyo especial o s puede ser aten-
dida en otros serviciosmas adecuados al perfil
de la persona necesitada de apoyos.

Valoracion del nivel de autonomia en las Acti-
vidades de la Vida Diaria.

Se realiza a través del “Documento de Valo-
racion Funcional” desarrollado por Adacen. El
mismo ha de ser respondido por una persona
gue conozca de cerca como es el desempeno
en las actividades de la vida diaria de la perso-
na evaluada y en el caso de que la persona no
precise de asistencia diaria o viva de manera
auténoma, sera la propia persona evaluada la
gue responda a los items. La informacidn obte-
nida es complementada por el profesional.

La valoracion consta de 77 items, 41 de ellos
referentes a la evaluacién de actividades ba-
sicas de la vida diaria, y los 36 restantes re-
ferentes a la evaluacidn de actividades instru-
mentales de la vida diaria.
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Los resultados obtenidos serdn una fuente im-
portante de informacion para conocer el nivel
de apoyos que precisa la persona en su dia a
dia y esto nos ayudara a confeccionar un plan
de tratamiento lo mas ajustado posible a las
necesidades de cada persona. "El documento
se adjunta en el anexo I.

Otras escalas de aplicacion:
Previamente a la intervencion, se realiza una

valoracién interdisciplinar desde los diferen-
tes servicios Trabajo social, Médico rehabili-

tador, Neuropsicologia, Logopedia y Terapia

Ocupacional). Desde cada area se administra-
ran diferentes escalas y pruebas especificas
y homologadas para la valoracion de déficits
en personas mayores y/o con dano cerebral y
otras enfermedades neuroldgicas.
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Normativa basica de
referencia y bibliografia

9.1 Normativa
Ambito internacional - Organizacién de las Naciones Unidas

Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de 13 de diciembre

de 2006. http://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf
Espana

Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de
la Ley General de Derechos de las Personas con Discapacidad y de su Inclusién Social. BOE de 3 de
diciembre de 2013.http://www.boe.es/buscar/pdf/2013/BOE-A-2013-12632-consolidado.pdf

Resolucion de 13 de julio de 2012, de la Secretaria de Estado de Servicios Sociales e Igualdad, por
la que se publica el Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencidn a la
Dependencia para la Mejora del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia. BOE de 3
de agosto de 2012. http://www.boe.es/boe/dias/2012/08/03/pdfs/BOE-A-2012-10468.pdf

Ley 26/2011, de 1 de agosto, de Adaptacidn Normativa a la Convencion Internacional sobre los De-
rechos de las Personas con Discapacidad. BOE de 2 de agosto de 2011. Acceso al texto consolidado,
siendo la ultima modificacidon de 27 de diciembre de 2012: http://www.boe.es/buscar/pdf/2011/
BOE-A-2011-13241-consolidado.pdf

Real Decreto 174/2011, de 14 de febrero, por el que se aprueba el baremo de valoracién de la
situacion de dependencia establecido por la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocidén de la
Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia. BOE de 18 de febrero
de 2011. http://www.boe.es/boe/dias/2011/02/18/pdfs/BOE-A-2011-3174.pdf

Resolucidn de 2 de diciembre de 2008, de la Secretaria de Estado de Politica Social, Familias y Aten-
cion a la Dependencia y a la Discapacidad, por la que se publica el Acuerdo del Consejo Territorial
del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia, sobre criterios comunes de acredita-
cion para garantizar la calidad de los centros y servicios del Sistema para la Autonomia y Atencidn
a la Dependencia. www.boe.es/boe/dias/2008/12/17/pdfs/A50722-50725.pdf

Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocidn de la Autonomia Personal y Atencion a las Perso-

nas en Situacidon de Dependencia. BOE de 15 de diciembre de 2006. Acceso a la versidn del texto
consolidada: http://www.boe.es/buscar/pdf/2006/B0OE-A-2006-21990-consolidado.pdf
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Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre por el que se establece la Cartera de Servicios
Comunes del Sistema Nacional de Salud y el Procedimiento para su Actualizacion. BOE 16 de sep-
tiembre de 2006.http://www.boe.es/buscar/pdf/2006/BOE-A-2006-16212-consolidado.pdf

Navarra

Ley Foral15/2006, del 14 de diciembre, de Servicios Sociales.
http://www.lexnavarra.navarra.es/detalle.asp?r=10855

Decreto Foral 30/2019, de 20 de marzo, por el que se modifica el Decreto Foral 69/2008, 17 de
junio, por el que se aprueba la Cartera de Servicios Sociales de ambito general., - Boletin Oficial de
Navarra, de 17-04-2019 http://www.lexnavarra.navarra.es/detalle.asp?r=52026

Decreto Foral 209/1991, de 23 de mayo, por el que se desarrolla la ley foral 9/1990, de 13 de
noviembre, sobre el régimen de autorizaciones, infracciones y sanciones en materia de servicios
sociales http://www.lexnavarra.navarra.es/detalle.asp?r=28700

Plan de Salud de la Comunidad Foral para 2014-2020 www.navarra.es/NR/rdonlyres/9D1A9CA4-
9BAO-4EB8-81F4-338C5C1BDD62/342877/Plansalud20142020conDL.pdf

Ley Foral 12/2018, de 14 de junio, de Accesibilidad Universal https://www.boe.es/buscar/
pdf/2018/B0OE-A-2018-8951-consolidado.pdf

Decreto Foral 221/2011, de 28 de septiembre, por el que se regula el uso de sujeciones fisicas y
farmacoldgicas en el ambito de los servicios sociales residenciales de la Comunidad Foral de Na-
varra. http://www.lexnavarra.navarra.es/detalle.asp?r=13898
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Anexo 1: Modelo ADACEN.
Protocolo de valoracion
funcional

El objetivo del presente cuestionario es obtener informacion acerca del nivel de autonomia, que
presentan personas con dano cerebral adquirido, en la realizacion de las Actividades de la Vida
Diaria.

La valoracion ha de ser respondida por una persona que conozca de cerca como es el desempeno
en las actividades de la vida diaria de la persona evaluaday en el caso de que la persona no precise
de asistencia diaria o viva de manera auténoma, sera la propia persona evaluada la que responda
a los items.

La valoracion consta de 77 items, 41 de ellos referentes a la evaluacidn de actividades basicas de
la vida diaria, y los 36 restantes referentes a la evaluacion de actividades instrumentales de la vida
diaria.

Los resultados obtenidos seran una fuente importante de informacidn para conocer el nivel de

apoyos que precisa la persona en su dia a dia y esto nos ayudara a confeccionar un plan de trata-
miento lo mds ajustado posible a las necesidades de cada persona.

Nombre y Apellidos:

Fecha de Nacimiento:

Fecha de la Lesidn:

Nombre de la Persona que Evalua:

Relacion entre el Evaluador y la Persona Evaluada:

Fecha de Evaluacion:
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ACTIVIDADES BASICAS O DE AUTOCUIDADO

1. ALIMENTACION

- Es independiente Para COMET . ..ot bbbt b e SI/ NO

- Conteste en el caso de que necesite ayuda para comer:

- Maneja el tenedor COrreCtamEeNnte .....cc.e oottt ae e enean SI/ NO
- Maneja la cuchara CorreCtameNnte ......coooiieiee e Sl / NO
- Es capaz de cortar y pelar alimentos ......ccoooieiieiiiee et SI/ NO
- Come en un tiempo razonNable ... e SI/ NO
- Utiliza la servilleta eSpoNtanEamMENte .........coiiiiiieiiee e SI/ NO

- Necesita algun producto de apoyo para llevar a cabo esta actividad (mantel antideslizante, cuchi-

tenedor, vaso adaptado, BEC) ....cceiiecieiiieieicee ettt et ne e n b e enns Sl / NO
- Se atraganta con HQUIAOS ...oouceeiiiieciece ettt st e et e e e s e e nnens SI/ NO
S TN 14 o= Yo F= 1 a1 €= It ] A T ] L [ TS SI/ NO
2.VESTIDO

- Es independiente Para VESHITSE ..ottt e aeeneenean SI/ NO
- Es dependiente de tercera persona para VESTIrSE .....ccccceeeeeiieeieiie s SI/ NO
- Necesita ayuda para la actividad del vestido .....ccccceeeeeee e SI/ NO

- Conteste en caso de necesitar ayuda para el vestido:

- Se abrocha/ desabrocha l0S DOtONES ......ccccuiiiiiiiiei e Sl / NO
- Sube y baja las CremMalleras ..o e bbb e SI/NO
- Se ata/desata l0S COMAONES ..ottt n et e en e enas SI/ NO
- Elige la ropa adecuada con respecto a la climatologia 0 la 0casion .......ccccceevvevevscecesienene, SI/ NO
- Necesita algun producto de apoyo para llevar a cabo esta actividad ............cccoevvveievicceiennnns SI/ NO

3. HIGIENE PERSONAL Y ARREGLO PERSONAL

- Es independiente para el cepillado de dientes ......coouieiiiei e SI/ NO
- Es independiente para el cepillado de cabello ......cccooviieceeeeee e SI/ NO
- Es independiente para afeitarse/ MaquillarSe .......ccooeeoeeecee e SI/ NO
- Es independiente para el cortado de UNAS .......cccoeiiiiiiiiniiieeeeese e SI/ NO
- Es independiente para mantener habitos adecuados de higiene y apariencia personal ..... SI / NO
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4. BANO / DUCHA

- Es independiente para dUChArSe ... SI/ NO

- Complete en caso de necesitar ayuda para la ducha:

- Necesita ayuda para entrar/salir de la banera/ducha ........cccccooeeoiieiicei e SI/ NO
- Necesita ayuda en el enjabonado/aclarado/ secado del CUEIrPO .....ccevveeeiieceecciecie e SI/ NO
- Regula la temperatura del agua adecuadamente .......cccceeeeieeieeci e e SI/ NO
- Necesita algun producto de apoyo para llevar a cabo esta actividad ............cccoevvvriieieciciennns SI/ NO

5. CONTROL DE ESFINTERES

- Continente para la miccion y deposicion dia Y NOCNE .....ccccceeeieiiecicicecece e SI/NO

- Complete en caso de que sufra algun tipo de escape urinario o fecal:

- Continente la mayor parte del dia, pero sufre algin escape de manera ocasional ............... SI/ NO
- Continente para la miccidn solo durante el dia, para la noche necesita portar panal .......... SI/ NO
- Incontinente doble (MIccion Y dEPOSICION) ..c.cucuiuieiieeiieeceecteeees ettt ees SI/NO
el o) ot = Lo o] o [T o =12 - A SRR SI/ NO
= POrtador @ SONTA... ..ot n e SI/NO

6. DEAMBULACION - TRANSFERENCIAS

- Se desplaza de manera auténoma (caminando, silla de ruedas manual o eléctrica) ........... SI/ NO
- Camina al menos 50 metros sin ayuda de tercera persona.........ccccceeeeeeveeseeciecieeceeeee e SI/ NO
- Es independiente para subir y bajar €SCaleras .....cccceeeie e SI/ NO
- Utiliza algun producto de apoyo para realizar estas actividades ........ccccccevvevviiiiieiiciecicieennns SI/ NO
- Es independiente para realizar la transferencia a la cama ......cccoceeceeceveece e SI/ NO

- Es independiente para realizar la transferencia a la taza del bafo (sentarse, levantarse) .. SI / NO
- Es independiente para realizar la transferencia a la ducha/banera (incluye entrar y salir) ... SI / NO

- Es independiente para realizar la transferencia al vehiculo (incluye entrar y salir) ............. SI/ NO
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ACTIVIDADES INSTRUMENTALES DE LA VIDA DIARIA

1. HABILIDADES DOMESTICAS

5 (oI Vot T o = T I [ = o R PP PTPRPPVR PRSI SI/NO
- Mantiene su habitacidn limpia y ordenada ........cccooieiiiiiiie s SI/NO
- Realiza las tareas de €asa @SigNadas ....ccceceieiiiiriieieie e bbbt re e SI/NO
- Barre y friega el suelo cuando €S NECESATIO ..oiiiiiiiiiiiieierie ettt eenaens SI/NO
L | 2= T = = 1= o 11 =L Lo SI/NO
O N T=T o Lo [N VA o =Yolo Yo LN = T o] o = TN ¥ 0 oL SI/NO
o Lo Tod o = T I o o ¥ TP PRSP PTPRPRON SI/NO
- Doblay / o cuelga la ropa .€N €l arMario ......cccoeeiiirieiee e s SI/NO
- Prepara comidas sencillas que no requieren cocinar ni hacer mezclas ......ccccceveeviiinieneenne SI/NO
- Prepara comidas €laboradas ...t ns SI/NO
- Almacena los alimentos adecuadamente ... SI/NO
- Identifica y desecha los alimentos que estan estropeados .........cceceeeeveeieiiie s s SI/NO
- PONE Y FECOGE L@ MBS it b b bbbttt e b b e e e SI/NO
- Pone la lavadora adecuadamEnte ........cccoiiiiiiiiiiiieeeeee e SI/NO
- Limpia y seca los platos 0 usa el lavavajillas ......cccccueieiiiiiiiiiiie e SI/NO
- Utiliza el horno COrreCtamENnte ..ottt enas SI/NO
- Utiliza el microondas correCtamente ..o SI/NO
- Utiliza dispositivos eléctricos (televisor, video, telEfON0) .......ccoveveveeveereevieeeeeeeeeeee e SI/NO

2. MANEJO EN SOCIEDAD

- Interpreta y responde a informaciones graficas (simbolos) y escritas (paneles) .................... SI/NO
- ULiliZa 12 LlaVes 08 CASA ...oiiuiiiiiiiiieeiriee ettt n et en e enennene s SI/NO
- Identifica carnets, cartillas y documentos de uso habitual ..........ccocoeeiiiiieieciec e, SI/NO
- Realiza adecuadamente la compra de productos ........c.ceeeeriieiierienene s SI/NO
- Adquiere [a MediCaCiOn PreSCIIta .. oottt ea e st ae e e eneseeneseaneas SI/NO
- Reconoce y utiliza monedas, DILLEtES ......coiiiiiiiiiiiceece e SI/NO
- Presupuesta y planifica SUS GAStOS ..cciiiiiiiiiiiiiiesiesie sttt sae e SI/NO
- Utiliza el teléfono fijo, MOVIL ...ccceciiicecece ettt sn e sneeneeaeeneeneaeneenenns SI/NO
- Utiliza recursos comunitarios (renovacion DNI, cita médica...) ...cceoevrrrriirnnrseeeeeeeinns SI/NO
- Se orienta adecuadamente POr SU ENTOINO .....o.ciiirieiiieiieiees ettt see e seseeae e seeneeas SI/NO
- Utiliza transporte publico para desplazarse (taxis, villavesas) ......cccccoeeeeeeeeeeiccceeeeceeeeeaee SI/NO
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3. SEGURIDAD PERSONAL Y DEL ENTORNO

- Regula correctamente la temperatura del agua ... SI/NO
- Utiliza adecuadamente los mandos de la cocina y electrodomeésticos .........ccceevreieicrenennennn. SI/NO
- Utiliza de forma adecuada dispositivos como enchufes, interruptores .........cccccvcevenceeiennienns SI/NO
- Maneja de forma apropiada dispositivos como llaves, cerrojos, pestillos ..........ccccccveieenenneee. SI/NO
- Maneja correctamente objetos calientes (radiador, Sartén...) .....ccccoeeeeviieiieiesceseceeeeseee e SI/NO
- Utiliza adecuadamente objetos cortantes y/ 0 punzantes .....cccccceeveececeeseece e SI/NO
- Identifica productos toxicos y peligrosos para evitar situaciones de riesgo ........cccceeevvervennene. SI/NO
- Actia adecuadamente ante un escape de agua, gas, iINCENAIOS.......cceererirerienirienieerereeeeie e SI/NO

AFICIONES. DESCRIBA CUALES SON SUS AFICIONES:

DESCRIBA BREVEMENTE COMO ES UN DiA NORMAL EN SU VIDA:
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