DANO CEREBRAL SOBREVENIDO EN LA INFANCIA

Daio cerebral sobrevenido infantil, una experiencia personal.
Reclamaciones desde el punto de vista sociofamiliar

Paloma Pastor-Alfonso

Resumen. Se describe la experiencia de una familia en la que el hijo menor tiene dafio cerebral sobrevenido y la lucha
emprendida por la familia para mejorar los recursos neurorrehabilitadores de la sanidad publica. Se recogen las principa-
les reclamaciones, desde el punto de vista sociofamiliar, en cuanto a la mejora en la atencién neurorrehabilitadora y los

recursos necesarios.
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Una experiencia personal

Soy la madre de un nifio con daiio cerebral sobreve-
nido (DCS) y voy a contar aqui mi experiencia, me-
jor dicho, nuestra experiencia, la de mi hijo, su her-
mana, mi marido y la mia, tras el suceso que cam-
bid nuestras vidas para siempre.

Era diciembre de 2011, mi familia y yo estéba-
mos de vacaciones en Soria haciendo una excursién
por el campo. Mi hijo pequeiio, que entonces tenia
8 aiios, se perdid. Lo encontré un policia al cabo de
tres horas caido al pie de un precipicio de 20 me-
tros de altura, en coma. Tenia un traumatismo cra-
neoencefalico grave, dafio axonal difuso, y una frac-
tura de fémur y otra de hiimero. Estuvo 25 dias en
la unidad de cuidados intensivos del Hospital del
Nifio Jests de Madrid, donde le salvaron la vida.
Luego pasé a planta, donde estuvo mes y medio mas.
Cuando nos dieron el alta, mi hijo no nos conocia,
no podia caminar, no podia hablar. Tenia graves y
multiples secuelas.

Antes de darnos el alta, la trabajadora social del
hospital nos dio un listado de centros donde podia-
mos acudir a recibir neurorrehabilitacion. Sélo ha-
bia uno publico en Madrid, el Centro de Referencia
Estatal de Atencion al Dafio Cerebral, pero no ad-
mitian a menores de 16 afios, no nos servia. Elegi-
mos uno de los centros privados de la lista y alli em-
pezé nuestro hijo a acudir a neurorrehabilitacion.
Tenia un tratamiento transdisciplinar de logopedia,
fisioterapia, terapia ocupacional y neuropsicologia,
todo ello coordinado por un médico rehabilitador.
Las mejorias fueron espectaculares.
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Estando en este centro privado, donde nos gas-
tabamos del orden de 2.500 euros al mes, pude com-
probar que los adultos con DCS asistian a neuro-
rrehabilitacién y lo hacian a través de un concierto
de la sanidad publica madrilefia con este hospital
privado, pero este concierto excluia a los menores
de 16 anos. Entonces empezamos nuestra lucha por
intentar cambiar las cosas. Lo primero que hicimos
fue presentar una demanda contra el Servicio Ma-
drilefio de Salud para el reconocimiento del derecho
del menor a la rehabilitacién. La sentencia de febre-
ro de 2014 fall6 a nuestro favor y asi lo reconoce.

Pero las cosas no se habian acabado. Nuestro hijo
estaba mejorando y la sanidad publica cubria su neu-
rorrehabilitacién, pero ;qué pasaba con el resto de
los nifos? Habia que intentar mejorar las cosas.

Pusimos una queja en el defensor del pueblo. Hi-
cimos una peticion en la plataforma Change.org y
con 230.000 firmas acudimos a presentarlas al Mi-
nisterio de Sanidad y a la Consejeria de Sanidad de
la Comunidad de Madrid.

También empezamos a visitar a los portavoces
de sanidad de los distintos grupos politicos, en el
Congreso de los Diputados y en la Asamblea de Ma-
drid. Tras muchas visitas, comparecencias y entre-
vistas en los medios de comunicacién, se han con-
seguido algunas cosas:

— Aprobar una proposicién no de ley por unanimi-
dad de todos los partidos politicos que insta al
Gobierno a clarificar qué se entiende por rehabi-
litacion cognitiva con el objetivo de que se inclu-
ya en la cartera de servicios de la sanidad publi-
ca (Boletin Oficial de las Cortes Generales, Con-
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greso de los Diputados, nimero 656, de 30 abril
de 2015).

— Aprobar una proposiciéon no de ley en la Asam-
blea de Madrid que insta al Gobierno autonémi-
co a crear un grupo de trabajo compuesto por
profesionales que atienden actualmente el ictus
en Madrid con la incorporacién de neuropedia-
tras e intensivistas para realizar un programa de
ictus pediatrico que, en analogia con el cédigo
ictus, regule y protocolice este proceso asisten-
cial en el &mbito extrahospitalario e intrahospita-
lario, extendiendo la atencién a los menores de 18
anos en la Comunidad de Madrid (Diario de Se-
siones de la Asamblea de Madrid, nimero 2012,
de 3 de mayo de 2016).

— Impulsar que el Hospital del Nifio Jestis de Ma-
drid pusiera en marcha una unidad de neurorre-
habilitacién para DCS.

— Impulsar la creacién del Observatorio del Dafio Ce-
rebral Sobrevenido en la Comunidad de Madrid.

Segtn una publicacién del defensor del pueblo de
2005 sobre DCS, ‘el principal problema radica hoy
en dia en como el sistema sanitario alcanza una alta
eficacia en las tasas de supervivencia, salvando vi-
das en su aspecto biofisico, sin que los poderes pt-
blicos (sanitarios y sociales) hayan dispuesto de for-
ma coherente servicios de rehabilitacién y, sobre to-
do, de integracion social a medio y largo plazo, inclu-
yendo a las familias. Esta paradoja se concreta en la
expresion familiar «se salva la vida, ;y ahora qué?»’

Por ello, en primer lugar, reclamamos el recono-
cimiento del derecho del menor a la neurorrehabili-
tacion que necesita tras el DCS. Se articulard y cla-
rificard legalmente.

La rehabilitacion en los pacientes con déficit fun-
cional recuperable forma parte de la cartera comun
de servicios del Sistema Nacional de Salud, segin
se recoge en el punto 8 del anexo III, de atencién
especializada, del Real Decreto 1030/2006, de 15 de
septiembre, por el que se establece la cartera de ser-
vicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el
procedimiento para su actualizacién: ‘Comprende
los procedimientos de diagnéstico, evaluacidn, pre-
vencién y tratamiento de pacientes con déficit fun-
cional, encaminados a facilitar, mantener o devolver
el mayor grado de capacidad funcional e indepen-
dencia posible al paciente, con el fin de reintegrarlo
en su medio habitual. Se incluye la rehabilitacién de
las afecciones del sistema musculoesquelético, del

sistema nervioso, del sistema cardiovascular y del sis-
tema respiratorio, a través de fisioterapia, terapia ocu-
pacional, logopedia que tenga relacién directa con
un proceso patolégico que esté siendo tratado en el
Sistema Nacional de Salud, y métodos técnicos (or-
toprétesis, reguladas en el anexo VI de cartera de
servicios comunes de prestacion ortoprotésica)’

Leyendo el texto del real decreto se entiende que
la neurorrehabilitacién esta ya incluida en las pres-
taciones de la sanidad publica; sin embargo, las co-
munidades auténomas, que tienen transferidas las
competencias en sanidad, no lo interpretan asi, por
lo que es necesario clarificar la redaccién.

Se propone una nueva redaccion del punto 8 del
anexo III que inste a las comunidades auténomas a
interpretar y entender que el tratamiento transdis-
ciplinar necesario para la neurorrehabilitacion tras
el dafio cerebral sobrevenido, ya sea en el adulto o
en el nifio, estd incluido en la cartera de servicios de
la sanidad ptblica. Se incluye a continuacién la pro-
puesta de nueva redaccién en la que se indica en
cursiva el texto afiadido: ‘Comprende los proce-
dimientos de diagnéstico, evaluacién, prevencion,
tratamiento y rehabilitacion de pacientes con défi-
cit funcional, encaminadas a mejorar la calidad de
vida del paciente, ganar el mdximo de autonomia
posible, facilitar, mantener o devolver el mayor gra-
do de capacidad funcional e independencia posible
al paciente, con el fin de reintegrarlo en su medio
habitual. En todo caso, se entenderdn incluidas en
los tratamientos de rehabilitacion, la rehabilitacion
de las afecciones del sistema musculoesquelético,
del sistema nervioso (incluyendo rehabilitacion a
nivel cognitivo, conductual y emocional), del siste-
ma cardiovascular y del sistema respiratorio, me-
diante el tratamiento transdisciplinar que sea nece-
sario, como fisioterapia, terapia ocupacional, logo-
pedia, neuropsicologia, psicologia de familia y psi-
quiatria, que tenga relacién directa con el proceso
patolégico que esté siendo tratado en el Sistema
Nacional de Salud, y métodos técnicos (ortoprote-
sis, reguladas en el anexo VI de cartera de servicios
comunes de prestacion ortoprotésica).

Es decir, es preciso clarificar los términos del Real
Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que
se establece la cartera de servicios del Sistema Na-
cional de Salud, para asi garantizar el acceso a la
neurorrehabilitacion de los nifios con DCS.

La rehabilitaciéon de los pacientes con déficit
funcional recuperable forma parte de la cartera co-
mun de servicios, pero la redaccion actual da pie a
diversas interpretaciones y cada comunidad auté-
noma hace lo que le parece. Es precisa una mejor
redaccién del punto 8 del anexo III que explique qué
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se entiende por rehabilitacién, qué tratamientos in-
cluye y qué terapeutas son necesarios.

Ademais, es preciso incluir explicitamente el tra-
tamiento transdisciplinar necesario y anadir la re-
habilitacién cognitiva, conductual y emocional me-
diante neuropsicologia, la psicologia de familia y la
psiquiatria.

Actualmente existe una gran inequidad en la sani-
dad publica de las distintas comunidades auténo-
mas en lo referente a la neurorrehabilitacién infan-
til tras el DCS. Tan solo Madrid (Hospital del Nifio
Jests), Catalufia (Hospital Sant Joan de Déu e Insti-
tut Guttmann) y Valencia (Hospital de Manises)
tienen disponibles recursos neurorrehabilitadores
para menores de 16 afios con DCS. En el resto de
las comunidades auténomas, los recursos son pri-
vados o s6lo para adultos. Es preciso ampliar la co-
bertura neurorrehabilitadora infantil al resto de las
comunidades auténomas.

Actualmente sélo existen estimaciones sobre la po-
blacién infantil con DCS. Segun la Federacién Espa-
nola de Dafio Cerebral, la incidencia es del orden de
250 nifnos por cada 100.000 habitantes, y no hay da-
tos de prevalencia. Es urgente que se obtengan datos
epidemioldgicos por comunidad auténoma y a nivel
nacional para asi disefiar los recursos necesarios.

Se precisa la creacion de un protocolo de actuacion
hospitalario que determine cudndo un menor pue-
de presentar DCS, y que sea el sistema sanitario el
que lidere el proceso y no tengan que ser los padres
los que lo hagan, como se ha producido hasta ahora.

La unidad de neurorrehabilitacién infantil debera
estar suficientemente dotada de medios materiales
y humanos, dispondré de un equipo transdiscipli-
nar que incorpore a médicos rehabilitadores, neu-
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ropediatras, neurocirujanos, cirugia traumatolégica
y ortopédica, fisioterapia, laboratorio de analisis del
movimiento, logopedia, terapia ocupacional, neu-
ropsicologia, psicologia de familias, psiquiatria, tra-
bajador social, etc.

Los criterios de admision deberdn ser transpa-
rentes e incluir cualquier causa de DCS: traumatis-
mo craneoencefilico, ictus, tumores cerebrales, me-
ningitis, encefalitis, anoxias cerebrales, cirugias de
epilepsia, tratamientos de quimioterapia y radiote-
rapia que afecten al sistema nervioso central, etc.

La unidad de neurorrehabilitacién estara dotada
de camas hospitalarias y serd también ambulatoria
para atender todas las posibles situaciones tras el
alta hospitalaria.

Se creara un servicio de apoyo domiciliario a las
familias que asi lo necesiten, para dar consejo res-
pecto a la adaptaciéon de las viviendas, cambio de
hébitos y nuevas formas de llevar a cabo las distin-
tas actividades de la vida diaria.

Los estados de minima conciencia permanente son
los mas graves, los mas penosos para las familias, y los
mads necesitados de ayudas y apoyo sociosanitario.
Actualmente, los recursos para atender estas situa-
ciones son casi inexistentes.

Se dotard de los recursos neurorrehabilitadores
necesarios para obtener una posible mejoria en la evo-
lucién, asi como el mantenimiento de la calidad de
vida, evitando el desamparo de las familias y la falta
de recursos para atender a este tipo de pacientes.

A eleccién de las familias, la atencién podra ser
mediante el ingreso del paciente en un centro espe-
cifico para estos casos o mediante la posibilidad de
dar asistencia domiciliaria neurorrehabilitadora.

No existen ‘menores afectados por DCS; sino ‘fami-
lias afectadas’ por tener entre sus miembros un hijo
afectado por DCS.

Es necesario evitar la exclusion y aislamiento de
las familias en las que se ha producido un dafio ce-
rebral poniendo en marcha los recursos y servicios
especializados (informacién, formacién y apoyo psi-
colégico) que se requieren en cada fase del proceso.

La unidad de neurorrehabilitacién contard con
un psicélogo que atienda a las familias que asi lo
precisen. Este profesional dard apoyo emocional al
menor y a la familia para afrontar los cambios.
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Se promoverd el contacto de las familias desde la
propia Administracion, ya sea a través de asociacio-
nes o particulares.

Se aplicard un protocolo de medidas para el ‘cui-
dado del cuidador’ que evite el sindrome descrito.

Es preciso que se reconozca el papel de la familia
en la neurorrehabilitacion, y se informe y forme
adecuadamente a los padres y tutores sobre los po-
sibles sintomas y dificultades a los que el menor se
podré enfrentar.

Centros educativos

Hay cierta tendencia a volcar la responsabilidad reha-
bilitadora infantil en el 4mbito educativo mediante
la reincorporacién del menor a un centro de inte-
gracién o de educacidén especial. Es un gran error,
pues en los centros educativos los medios son muy
limitados y no especializados, por lo que la rehabi-
litacion del menor serd pricticamente inexistente.
Tras el DCS hay unos aiios en los que la capacidad

de mejoria es muy grande. Se precisa una neurorre-
habilitacién precoz e intensiva en un centro sanita-
rio especializado. Cuando el menor comience a con-
vertir en crdénicas sus secuelas, serd el momento de
valorar qué tipo de centro educativo necesita.

Servicios sociales y sanidad

La situacién en las distintas comunidades auténo-
mas varia, pero siempre es preciso que haya meca-
nismos de coordinacién entre la administracion sa-
nitaria y asuntos sociales.

Revision del concepto ‘menor’

Los hijos ya mayores de 16 afios que han sufrido
DCS generalmente tienen una edad bioldgica que
no se corresponde con su edad funcional. Sus nece-
sidades de atencion y neurorrehabilitacion deberan
determinarse atendiendo a cada caso particular.

Infantile acquired brain injury, a personal experience. Demands from the socio-familial point of view

Summary. We report on the experience of a family in which the youngest child has acquired brain injury and the struggle
undertaken by the family to improve the neurorehabilitation resources in the public health service. The article outlines
the main demands, from the socio-familial point of view, as regards the improvement of neurological rehabilitation and the

resources needed to deliver it.

Key words. Infantile acquired brain injury. Neurorehabilitation. Socio-familial point of view.
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