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1 Introduccion

La Fundacion ONCE para la Cooperacidon e Inclusion Social de Personas con
Discapacidad (Fundacién ONCE), constituida por Acuerdo del Consejo General de la
ONCE, de fecha 8 de enero de 1988, y aprobada y calificada por el entonces Ministerio
de Asuntos Sociales como Entidad de Beneficencia Particular con caracter asistencial,
tiene entre sus fines el de la promocién y el desarrollo de programas y actuaciones
dirigidas al fomento de la cooperacion y la plena integracidon social de las personas con
discapacidad.

En el marco de sus fines fundacionales, uno de los principales objetivos de la
Fundacidon ONCE es el desarrollo de acciones tendentes a la promocién de la formacién
y el empleo de las personas con discapacidad en cuanto instrumento adecuado para su
integraciéon sociolaboral, siendo éste ademas un objetivo prioritario y especifico del
Programa Operativo de “Lucha contra Discriminacién 2007-2013".

Siendo uno de los objetivos del Programa Operativo de “Lucha contra la Discriminacion
2007-2013” proponer oportunidades de integracion social y laboral a las personas con
discapacidad, para alcanzar el mismo se hace necesario conocer, entre otras, la
situacion, desafios y medidas precisas en materia de incorporacion laboral de las
personas con dafio cerebral adquirido (DCA). A dicha finalidad, responde este
documento.

El Dafio Cerebral Adquirido (DCA) es un problema de gran trascendencia personal,
familiar y social. Se trata de una causa de discapacidad en ascenso en nuestra sociedad
cuyo origen se debe a lesiones cerebrales subitas causadas por accidentes
cerebrovasculares (ACV), traumatismos craneoencefdlicos, anoxias cerebrales,
tumores e infecciones cerebrales. EIl DCA comporta dimensiones complejas por:

e La diversidad de sus secuelas, con distintos grados de severidad en los planos
fisico, sensorial, neuropsicolégico (cognitivo, conductual y emocional) y
relacional, que suelen ser permanentes.

e Lasituacidn critica y el compromiso en que sitla al entorno familiar, en especial
a las cuidadoras principales, por su irrupcion subita y la dependencia a largo
plazo que puede generar.

e La actual escasez de servicios de rehabilitacion especializada y apoyos sociales
adecuados, o la desigualdad en el acceso a los mismos.
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e La exigencia de cooperacidn entre las Administraciones, los profesionales y el
movimiento asociativo a la que se afiade un amplio desconocimiento de esta
discapacidad y sus implicaciones, precisamente por su caracter emergente y
mixto en las limitaciones funcionales que comporta.

De acuerdo con la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD) (INE, 2008), en Espafia residen 420.064 personas con dafio
cerebral’. El 78% de estos casos se debe a accidentes cerebrovasculares, mientras se
infiere que un 22% corresponde a las demds causas. Al considerar el sexo y la edad, se
observa que el 52,5% de las personas con DCA son mujeres frente a un 47,5% de
varones. Cerca del 33% se encuentra en edad laboral; en este grupo los varones
representan el 58%.

En conjunto, se trata de una discapacidad compleja por la diversidad de limitaciones
funcionales y de actividad que conlleva. El 89% de las personas con Dano Cerebral
Adquirido (DCA) presenta alguna discapacidad para las Actividades Basicas de la Vida
Diaria, porcentajes que se reducen al recibir ayuda, ya sea técnica o personal.

Esta diversidad en las secuelas y los distintos grados de severidad hacen que su
insercion o reincorporacién laboral sea un reto complejo que requiere considerar
multiples dimensiones junto con la necesaria implicacion de diferentes actores, tanto
institucionales (administracién publica, entidades privadas de atencidn del DCA,
asociaciones, empresas,...) como profesionales (médicos rehabilitadores, terapeutas
ocupacionales, neuropsicélogos, preparadores laborales, técnicos en recursos
humanos, empresarios,...), ademas del entorno familiar y comunitario.

1.1 Objetivos

El estudio sobre el dafio cerebral e insercién laboral observa los siguientes objetivos
generales y especificos:

'Estas cifras son el resultado de considerar las variables de “dafio cerebral adquirido” y “accidente
cerebrovascular” (una de las principales etiologias del dafio cerebral) que se presentan en los
microdatos de la EDAD en la seccidon del cuestionario asignada a responder en relacién a la “enfermedad
cronica diagnosticada”. Se han omitido los casos duplicados (respuesta simultdnea por una misma

persona a ambos items).
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Objetivo general

Realizar un diagndstico de la situacién laboral de las personas con Dafio Cerebral
Adquirido, identificando barreras y facilitadores, oportunidades de empleo y ejemplos
de buenas practicas.

Objetivos especificos

e Caracterizar a la poblacién con DCA en Espafia en edad laboral, en especial
respecto a la formacidn y el acceso y retorno al empleo.

e Explorar las oportunidades de empleo y propuesta de soluciones para la
insercidn y reincorporacion al empleo de las personas con DCA.

e Analizar el itinerario actual para su acceso o reincorporacién al empleo, con
especial atencion a las barreras y facilitadores durante este itinerario.

e |dentificar buenas practicas de inserciéon y reincorporacién laboral de las
personas con DCA tanto en Espafia como en el ambito europeo.

e Proponer medidas que favorezcan la insercidn y reincorporacién laboral de las
personas con dafio cerebral, desde el sector publico y privado.
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2 Planteamiento metodolagico

Para alcanzar los objetivos planteados en este estudio se han combinado un conjunto
de metodologias y técnicas, que comprenden dos perspectivas fundamentales:

1. El analisis de fuentes secundarias: informes, estudios en la materia y fuentes
estadisticas. Este analisis ha permitido detectar algunos de los factores clave
qgue influyen en la situacion e inclusidn laboral de las personas con DCA.

2. Aproximacion empirica. El estudio se basa en dos vertientes de acercamiento:
La consulta a las personas con DCA consideradas los informantes principales
sobre sus problemas y necesidades respecto a su acceso y/o reincorporacion al
empleo. Asimismo se ha tomado en cuenta la perspectiva de interlocutores
clave tales como expertos, responsables publicos, profesionales de atencién,
entidades dedicadas a la integracién laboral y representantes del movimiento
asociativo de Dafio Cerebral.

2.1 Analisis de fuentes secundarias

Se han revisado distintas fuentes tanto bibliograficas como estadisticas con el
propdsito de contar con un acercamiento a distintas aportaciones de especial
relevancia que permitieran identificar factores clave respecto a situacidn y necesidades
de las personas con DCA en el ambito laboral, asi como descubrir aprendizajes para la
fundamentacion del presente proyecto.

III

Las fuentes bibliograficas, que pueden consultarse en la seccién dedicada al “estado de
la cuestién” (apartado 3.1), se componen bdsicamente de articulos, informes y
documentos técnicos en relacidon por un lado, con la insercidn y reinsercion laboral de
las personas con DCA y por otro, con distintos modelos de atencion, puesto que la
atencién multidisciplinar desde los primeros momentos de la lesidn y en especial en la
rehabilitacion posterior asi como en ocasiones mediante apoyos a lo largo del ciclo de
vida, resulta clave para alcanzar la maxima autonomia personal y la inclusién

comunitaria.
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Las fuentes estadisticas que se han analizado son:

e La Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD) (INE, 2008), que ofrece informacién sobre personas con
discapacidad que residen tanto en domicilios familiares (hogares) como en
centros, con una muestra que alcanza 260.000 personas en 96.000 viviendas
diferentes y 800 centros, con 11.100 personas.

e La Base de datos Estatal de Personas con Discapacidad (BEPD). Consta de mas
de 3 millones de registros de personas que han solicitado reconocimiento
oficial de discapacidad, de los que se seleccionaran los casos con diagndsticos
relacionados con el DCA siguiendo criterios CIE10: G04.9, G0O6, G06.0, G06.1,
GO09, 160-169, S06.

2.2 Campo cuantitativo

La metodologia disefiada para esta fase del estudio ha integrado en primer lugar un
enfoque cuantitativo -basado en la aplicacion de encuesta- que como técnica
cuantitativa por excelencia se orienta mas a la descripcién y al analisis de variables que
al andlisis de casos, mas a la extension que a la profundidad- y cualitativo, que permite
profundizar en los resultados obtenidos en la fase de anilisis de fuentes secundarias y
de aplicacién de cuestionarios.

Para el disefio de la encuesta, se parte como herramienta fundamental del
cuestionario, que sido de caracter estructurado, elaborado ad hoc y con preguntas en
su mayor parte cerradas, que permiten identificar y caracterizar al colectivo, asi como
conocer su situacion laboral. El cuestionario (que se adjunta como anexo) ha recabado
informacién organizada en tres grandes bloques:

e Bloque 1: Bateria breve de preguntas sobre variables sociodemograficas. Junto
con otras preguntas que permiten identificar situaciones de discapacidad en
areas de funcionamiento clave segun la CIF (OMS, 2001).

e Bloque 2: Bateria de preguntas sobre situacion laboral (actividad antes y
después del DCA, nivel de formacidn, ingresos, etc.).

e Bloque 3: Bateria de preguntas que permiten determinar el nivel de inclusién y
participacion social de las personas con DCA.

Pagina 6 de 98



Este cuestionario se ha aplicado por distintos procedimientos buscando conseguir el
mayor numero de respuestas validas de la poblacién destinataria de este estudio:

e Entrevista personal: mediante cita previamente cerrada, para personas que asi
lo solicitaran.

e Entrevista telefdnica previa solicitud de la persona participante.

Tomando como marco poblacional las estimaciones del INE que sitdan la poblacién en
edad laboral con DCA en Espafia en aproximadamente 139.200, y en el caso de utilizar
un muestreo aleatorio simple, la cifra de unidades muestrales que se necesitan para un
nivel de confianza del 95% y presuponiendo la maxima heterogeneidad posible entre la
poblacion (P=Q=50%), es de 384 unidades para alcanzar un error muestral de +/-5%, y
1.041 unidades para un error muestral de +/-3%.

Los datos obtenidos se han analizado, en primer lugar, de forma descriptiva con el
objetivo de estudiar las tendencias, caracteristicas principales del colectivo estudiado.
En segundo lugar, se ha realizado andlisis explicativo, con el propdsito de encontrar
factores clave que permitan comprender las tendencias y caracteristicas descritas de la
poblacién, mediante cruces de variables clave, en este caso: edad, género, origen de la
lesion y tipo de actividad principal.

2.3 Campo cualitativo

Mediante trabajo de campo cualitativo se ha profundizado en los resultados obtenidos
en la fase de andlisis de fuentes secundarias y de aplicacidon de encuesta. En esta fase
se han llevado a cabo 24 entrevistas en profundidad y 3 grupos de discusién que han
aportado informacion clave para la interpretacion de los datos y presentaciéon de
hallazgos significativos.

La utilizacién de técnicas cualitativas permite interpretar y complementar los
resultados obtenidos de la revisién de fuentes secundarias y de encuesta realizada.
Ademas de identificar experiencias factores de riesgo y facilitadores en el acceso y
retorno al empleo de las personas con dafio cerebral.
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Entrevistas en Profundidad

La entrevista en profundidad consiste en una conversacién entre dos personas, un
entrevistador y un informante, dirigida y registrada por el entrevistador con el
propdsito de favorecer la produccion de un discurso convencional, continuo y con una
cierta linea argumental, sobre un tema definido en el marco de la investigacion. El
minimo marco pautado de la entrevista es un guién tematico previo, que recoge los
objetivos de la investigacion y focaliza la interaccion. La mayor pertinencia de este tipo
de entrevista se sitla en el conocimiento de las experiencias y percepciones de un
individuo en su contexto.

Para la elaboracién de este estudio se han realizado 24 entrevistas en profundidad a
informantes clave. Las entrevistas han recogido informacion sobre aspectos que
abarcan la aparicién del DCA; los servicios y recursos de apoyo; la busqueda de
empleo; adaptacion y reincorporacion al puesto hasta las diferencias regionales y/o de
género.

N2 SEXO PERFIL

Persona con dano cerebral con lesiones leves o moderadas en distintas

1 v situaciones de actividad y de distintas edades y sexo.

5 M Técnico del movimiento asociativo de Dafio Cerebral. (FEDACE)
(Trabajadora Social).

3 M | Centro Especial de Empleo en el que trabajan personas con DCA

4 M Profesional del Centro de Promocion de la Autonomia Personal-
(Responsable técnica).

5 Vv Persona con DCA en edad laboral trabajando.

6 M Persona con DCA en edad laboral que no trabaja.

7 M Profesional del CEADAC. (Trabajadora Social).

8 M Servicio de integracién laboral (Orientadora Laboral).

9 Vv Persona con DCA en edad laboral que no trabaja.

10 M Profesional de entidad /centro de atencién a personas con DC.

11 \" Persona con DCA en edad laboral trabajando.

12 M Persona con DCA en edad laboral que no trabaja.

e M Profesional de entidad /centro de atencidén a personas con DC.
(Terapeuta ocupacional).

14 \Y Familiar de persona con DCA en edad laboral.
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15 Vv Persona con DCA en edad laboral que no trabaja.

16 M Profesional de entidad /centro de atencién a personas con DC.

17 \Y Persona (45-65 afios) con DCA (no reciente).

18 M Persona (45-65 afios) con DCA (reciente - accidente tren).

19 M  Personas (16-40 afios) con DCA (reciente —ictus).

20 Vv Persona (16-40 afios) con DCA (reciente).

- V/M | Personas (16-40 afios) con discapacidad (16-40 afios) reciente y familiar

(dual) ' de apoyo (Entrevista Dual).
22 M  Profesional del CEADAC (Neuropsicologa).
23 M Profesional de atencidn a personas con DC (Trabajadora Social).

24 M Entidad de apoyo a la inclusidn laboral para personas con DCA.

Grupos de Discusion

A diferencia de la entrevista en profundidad, el grupo de discusidn se produce de
forma colectiva, y se ve enriquecido por la diversidad de planteamientos de los
participantes. La composicion de un grupo de discusién (que normalmente esta
formado por entre cinco y diez personas) requiere un cierto equilibrio entre
homogeneidad y heterogeneidad que haga posible y fructifera la interaccién verbal. Su
seleccion no se realiza al azar, sino que son determinadas previamente diferentes
informantes clave: personas con dafio cerebral, familiares, profesionales, expertos,...
contemplando de forma trasversal la perspectiva de género.

En concreto, se han llevado a cabo 3 grupos de discusion con perfiles significativos en
relacion con el proceso insercion laboral de las personas con DCA.

N2 PERFIL
1 Familiares de personas con dafio cerebral adquirido.
2 Profesionales de atencién a personas con dafio cerebral.

Agentes significativos en el proceso de insercién laboral de personas con dafio

cerebral adquirido.
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3 Resultados

3.1 Lainsercion laboral de las personas con DCA. Estado de la cuestion

La investigacion en torno al DCA ha experimentado un desarrollo notable en los afios
recientes, tanto respecto a su magnitud como mediante la contribucién de disciplinas
en el dmbito de la atencidn sanitaria aguda y rehabilitacién funcional: neuropsicologia,
terapia ocupacional, etc. se realizan, mas alld del abordaje médico-funcional,
publicaciones en distintos ambitos relativos a la atencién a medio y largo plazoy a la
inclusion social de este colectivo: desde las problematicas referidas al empleo a los
soportes para mejorar la autonomia personal y la vida independiente.

Dada la presencia social de la discapacidad y el impulso de entidades asociativas,
profesionales, organismos publicos, teniendo en cuenta las estimaciones de magnitud
del fendmeno, se han llevado a cabo estudios de necesidades y adecuacién de los
servicios existentes, retos, planes, estandares de calidad, etc. Estas propuestas y
aspectos de planificacidén estratégica se han basado tanto en la evidencia disponible
como en la consulta a profesionales expertos, personas con DCA y sus familiares.

El siguiente estado de la cuestidn pretende el acercamiento a distintas aportaciones de
especial relevancia que permitan identificar factores clave respecto a situacién y
necesidades de las personas con DCA en el dambito laboral, asi como descubrir
aprendizajes para la fundamentacion del presente proyecto.

Los modelos de atencidn a las personas con DCA

Los modelos de atencidn y servicio en DCA son variados, habitualmente a cargo de
Ministerios de Salud, también con participacidon de asociaciones, de personas con DCA
y/o profesionales, asi como diferente rol del sector privado y de fundaciones o
entidades sin danimo de lucro. Cada uno de estos modelos tiene fortalezas y
debilidades, y vienen influenciados por factores histéricos, culturales, politicos y
financieros en los diferentes paises.

Entre los multiples desafios tras un dafio cerebral destaca con frecuencia la escasa
atencion hacia las secuelas cognitivas y emocionales/conductuales, asi como hacia las
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consecuencias sociales de esta discapacidad. Por otro lado, las personas con DCA
pueden ser, ellas mismas, menos proactivas a la hora de expresar y reclamar los
apoyos que necesitan, y vivir situaciones de aislamiento, tanto ellas como sus familias.
Estas circunstancias, que ya fueron senaladas por el Informe del Defensor del Pueblo
(2006), son indicativas de la complejidad que conlleva el disefio de modelos de
atencién, la necesaria continuidad asistencial y versatilidad de los mismos para
garantizar la equidad en el acceso y la adecuacién de los recursos sanitarios y sociales
a la recuperacién funcional y calidad de vida de la persona.

Las necesidades de atencion al DCA pueden estar muy ligadas a su etiologia (TCE,
accidente cerebrovascular, etc.) de cara a su prevencién y en la intervencién
hospitalaria, en especial por lo que se refiere a la fase aguda. Ahora bien, una vez
"salvada la vida" y minimizadas las secuelas fisioldgicas de la lesion, la etiologia
causante va reduciendo su importancia respecto a otras variables. Las necesidades de
rehabilitacion y, sobre todo, de soporte a medio y largo plazo pueden ser compartidas
por las personas con secuelas por lesion cerebral con independencia del
desencadenante, ya sea un ictus, un TCE, etc. Las funciones afectadas, es decir, la
situacion psicocorporal de la persona, su edad y su situacién social pasan (deben
pasar) a primer plano.

Las estrategias de atencién al DCA son variadas, en relacién al momento y ambito en
gue se sitdan: la fase hospitalaria aguda; la rehabilitacion postaguda; la atencién a
medio y largo plazo. Este esquema sirve a la revision de fuentes en el presente estado
de la cuestidn, tanto en Espafia como en paises de nuestro entorno. Se contemplan,
ademads, estrategias transversales o genéricas, asi como referidas a colectivos
concretos (conforme a edad, distribucion geografica, etc.). Se procura desprender
aprendizajes de buena practica tanto referidos a los logros, consensos o resultados de
la atencién, en diferentes ambitos con especial atencidn a aquellas cuestiones
relacionadas con la vuelta al empleo.

Contribuciones y referencias en Espaina

Por lo que se refiere a la fase aguda, en afios recientes diferentes paises y sociedades
médicas han establecido Guias de Practica Clinica (GPC), sobre todo en la atencién al
ictus, atendiendo a la magnitud de esta circunstancia en la poblacién, dado el
envejecimiento paulatino de la sociedad, y también, aunque en menor medida o
extension, consensos de atencion hospitalaria en TCE. Estas Guias aportan
recomendaciones, pautas de actuacién basadas en la evidencia disponible y el
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consenso entre profesionales a la hora de abordar el ictus en diferentes vertientes que
competen al sistema sanitario: desde la prevencion a la preparacién para el alta y los
protocolos relacionados con la rehabilitacion. En nuestro pais destaca la Guia catalana
de Practica Clinica, publicada en 2005 y actualizada en 2007 (Agencia d’Avaluacié de
Tecnologia i Recerca Mediques, 2007) y escala estatal, la Estrategia en Ictus del
Sistema Nacional de Salud (Matias-Guiu, J., 2009).2

La Estrategia en Ictus del Sistema Nacional de Salud (SNS) se desarroll6 como un
documento de consenso entre las distintas administraciones y sociedades cientificas,
con el objetivo de mejorar la calidad del proceso asistencial y garantizar la equidad
territorial. Segun se afirma, la marcada disminucidon en la mortalidad y las secuelas
relacionadas con el ictus en las ultimas dos décadas se relaciona sobre todo con la
mejora en las férmulas de organizacién y atencién sanitaria. "Por ello, el ictus, hoy dia,
representa también y sobre todo un parametro del funcionamiento de un servicio
sanitario, y las bajas tasas de su mortalidad y morbilidad aguda suponen un indicador
de calidad en la atencién sanitaria." (Matias-Guiu, J., 2009: 17).

Tras un acercamiento a los aspectos generales del ictus y a su situacidén en Espaiia, la
Estrategia en Ictus del SNS establece una serie de lineas estratégicas, con sus objetivos
a alcanzar y recomendaciones. Estas lineas comprenden:

e Promocidn y prevencion de la salud: Prevencion primaria y secundaria.
e Atencidn en fase aguda al paciente con ictus.

e Rehabilitacidén y reinsercién.

e Formacioén.

e Investigacién.

2 Segun la encuesta llevada a cabo como parte de la elaboracion de la Estrategia en Ictus del Sistema
Nacional de Salud (2009), de las 17 CC.AA., 10 consideraban el ictus como un area prioritaria de
intervencion en salud en su comunidad, contando con un plan de actuacién en 7 de ellas. Contaba con
un organismo responsable de la planificacién y/o evaluacion en ictus 8 CC.AA., con un consejo asesor
para ictus 5, y con reglamentacién autondmica en tan solo 2 de ellas (Catalufia y el Pais Vasco). En 11
CC.AA,, se habian desarrollado protocolos, guias de practica clinica y/o vias clinicas para la atencién al
ictus. (Matias-Guiu, J., 2009: 62).

Pagina 12 de 98



La Estrategia establece un sistema de evaluacién periddica del grado de cumplimiento
de los objetivos, asi como presenta una serie de buenas practicas en el pais: desde
diferentes campafias de prevencidn, el "cddigo ictus" de la Comunidad de Madrid, los
programas Teleictus Catalunya y balear o la via clinica del Hospital Donostia para el
tratamiento rehabilitador de la enfermedad cerebrovascular en fase aguda.

La Estrategia en Ictus mantiene su vigencia. En la evaluacidn realizada a los dos afios
(Comité de Seguimiento y Evaluaciéon, 2013), segun los datos aportados por las CC. AA.,
se observa una implementacidon de la Estrategia aceptable, con adelanto en los
objetivos, aunque con distinto grado de consecuciéon entre las distintas lineas
estratégicas y territorios.

Por su parte, la Guia catalana de Practica Clinica se basa en el analisis de Guias de
Practica Clinica (GPC) de diferentes paises, para desprender recomendaciones vy
buenas practicas en los diferentes ambitos, adaptandolas al contexto territorial,
atendiendo problemadticas y situaciones especificas con detalle:

e Manejo de la fase aguda del ictus: protocolos asistenciales, evaluacion,
diagndstico inicial, criterios de ingreso hospitalario, recomendaciones para el
alta del paciente, etc.

e Prevencion secundaria: estilo de vida (tabaco, alcohol, actividad fisica),
hipertensidn, etc.

e Rehabilitacion: ambitos, principios generales (inicio precoz, continuidad,
intensidad y frecuencia, duracién, evaluacién periddica, participacion de los
pacientes y de los cuidadores), intervenciones especificas, etc.

e El retorno a casa: planificacién del alta hospitalaria, educacidn e informacién de
los pacientes, la familia y los cuidadores, prevencién del estrés del cuidador,
intervenciones de soporte social tras el ictus, conduccién de vehiculos,
sexualidad, actividades de ocio y ejercicio.

En el ambito del ictus se cuenta, asimismo, con una GPG para el manejo de pacientes
con ictus en atencién primaria (2009)°. La guia pretende aportar directrices comunes,

® Elaborada por el Instituto de Salud Carlos lll, organismo auténomo del Ministerio de Ciencia e
Innovacién, y la Unidad de Evaluaciéon de Tecnologias Sanitarias de la Agencia Lain Entralgo de la

Comunidad de Madrid, en el marco de colaboracidn previsto en el Plan de Calidad para el Sistema
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basadas en el conocimiento cientifico disponible, orientadas a los profesionales de la
atencién primaria: médicos de familia y de diversas especialidades, enfermeros,
fisioterapeutas, psicdlogos, nutricionistas,... Comprende desde el diagndstico clinico
hasta el manejo tras el alta hospitalaria.

Por lo que respecta al TCE, merece destacarse la “Guia de practica clinica sobre el
manejo del traumatismo craneoencefdlico en el ambito extra e intrahospitalario de la
CAPV”, elaborada por la Consejeria de Salud (Osakidetza) del Gobierno Vasco (Garibi J,
et al., 2007). El objetivo de la guia es "proporcionar un instrumento de referencia
prdctico que, basado en la mejor evidencia disponible en el momento actual, ayude a
disminuir la variabilidad en la atencion de pacientes con TCE y mejore la calidad
asistencial y la distribucion de recursos." Su alcance se circunscribe al manejo y cuidado
prehospitalario del traumatismo craneoencefalico en la infancia y en edad adulta,
tanto respecto a la evaluacién y cuidados iniciales como a los criterios de derivacién a
un centro hospitalario y las condiciones adecuadas del traslado. También cubre
aspectos relacionados con la atencion hospitalaria inicial encaminada a la deteccién
temprana de complicaciones intracraneales, como procedimientos diagndsticos de
imagen o ingreso para observacidon asi como criterios de derivacion a unidades
neuroquirurgicas.

Entre las distintas GPC, la reciente "Guia Clinica de Neuro-Rehabilitacion en Daio
Cerebral Adquirido", (Bombin Gonzdlez, I. 2013), realizada con el soporte del Imserso,
destaca por la composicion de su Comité de 11 expertos (4 médicos rehabilitadores; 6
neuropsicologos, 1 terapeuta familiar) de referencia en el ambito de la neuro-
rehabilitaciéon en Espafia, asi como por la sistematica revisidon de la evidencia cientifica
para desprender criterios de buena practica y recomendaciones articuladas en 16
temas. Concebida como material de apoyo y consulta clinica en el ambito de la neuro-
rehabilitacion de personas con DCA, se sitlua en la fase subaguda y crdénica (no
incluyendo aspectos fundamentales de la fase aguda, para los que existen otras guias
como las mencionadas previamente). Los criterios de calidad asistencial, permiten,
ademas, contar con un instrumento para el benchmarking, es decir, la comparacién
entre proveedores de estos servicios para el reconocimiento de los mejores, que desde
luego es un resultado a tener en cuenta de cara al disefio de un modelo de atencién. *

Nacional de Salud del Ministerio de Sanidad y Politica Social. Véase Grupo de Trabajo de la Guia de
Practica Clinica para el Manejo de Pacientes con Ictus en Atencién Primaria (2009).

* En un sentido analogo de revisidn de la evidencia disponible en materia de rehabilitacion de la persona
con DCA se sitia el documento de la asociacion britdnica de DCA Headway (2012), Rehabilitation
following Acquired Brain Injury. A Headway Review of Guidelines and Evidence. Sin embargo, su alcance

resulta bastante mas modesto en cuanto a metodologia y, por tanto, robustez de sus resultados.
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La publicacién del Informe monografico del Defensor del Pueblo "Dafio cerebral
sobrevenido en Espafia: un acercamiento epidemioldgico y sociosanitario" (2006)
supuso un aldabonazo ante las carencias de estructuras de atencion a las personas con
DCA, materia sobre la institucion venia recibiendo un numero representativo de
quejas. El informe se apoyaba en un estudio elaborado por FEDACE, que incluia un
acercamiento a la incidencia del DCA, asi como a la situacidn de la atencién y recursos
disponibles en diferentes momentos de esta realidad: desde la prevenciéon a la
inclusién y soporte a largo plazo. > Dicho estudio sirvié de base para elaborar las
recomendaciones del Defensor del Pueblo.

En una perspectiva diferente a las guias de practica clinica, de caracter transversal o
genérico, en 2006 el Imserso promovié la constitucion de un grupo de expertos
provenientes de dmbitos diversos (sanidad publica, privada sin animo de lucro, centros
propios del Imserso, proveedores de servicios sociales y representantes de FEDACE)
para elaborar de un documento marco sobre "Modelo de atencién a las personas con
dafio cerebral" (Imserso, 2007a) °. Su objetivo es "dibujar un plano general de las
necesidades que plantea este colectivo". EI Modelo se inspira en los siguientes
principios:

e Continuidad y coordinacion asistencial desde la fase aguda a la de reintegracion
social.

e Los objetivos giran en torno al concepto de calidad de vida, y no sélo en torno a
la curacién o a la supervivencia.

e Centrado en la persona con DCy en su familia.
e Atencién a cargo de equipos con funcionamiento interdisciplinar.
e Programas de atencion individualizados.

e Sujeto a criterios de calidad claramente definidos y contrastables.

> Cabe referenciar, por su similitud con el estudio del Informe del Defensor del Pueblo, llevado a cabo
por parte de su mismo equipo de investigacién y aplicado al territorio de Castilla-La Mancha, Bascones,
L.M., Quezada, M.Y. (2006).

® Este grupo de trabajo fue coordinado por la Red Menni de Servicios de Dafio Cerebral y del que
formaron parte representantes de: Federacién Espafiola de Dafio Cerebral (FEDACE), la Sociedad
Espafiola de Rehabilitaciéon y Medicina Fisica (SERMEF), el Hospital Aita Menni y el CEADAC, en
representacion del IMSERSO.
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e Sobre la base de la igualdad de derechos de todos los ciudadanos.

Los diferentes capitulos del Modelo abordan la situacién y/o las caracteristicas que han
de cumplir diferentes recursos y actuaciones: el tratamiento en la fase aguda; la
rehabilitacion; las garantias de continuidad asistencial entre el sistema sanitario y el
social; tipologia de recursos sociales (centros de dia, residencias, pisos tutelados, etc.);
la ocupacién y el empleo; el ocio; la atencién a las familias,... EIl Modelo dedica un
capitulo monografico al Centro Estatal de Atencién al Dafo Cerebral (CEADAC) y otro al
movimiento asociativo. El documento establece consideraciones sobre la especificidad
de perfiles de personas con DCA y sus diferentes requerimientos de soporte,
incluyendo personas en estado vegetativo, con trastorno conductual severo o nifios.

En paralelo a la elaboracion del Modelo de atencidn a las personas con dafo cerebral,
el Imserso impulsé la redaccién de otro documento titulado "Modelo de Centro de dia
para personas con dafio cerebral" (Imserso, 2006b), cuya propuesta despliega desde
sus objetivos y funciones, perfiles de usuarios y profesionales, metodologia, servicios, a
aspectos de gestién.

En lo que hace a modelos de atencién, constatamos que en los Ultimos afios en Espana
se ha llevado a cabo una reflexion y elaboracién significativa en lo que se refiere a
protocolos y guias de practica clinica. Estas GPC se centran sobre todo en la atencién
sanitaria de la fase aguda, y en el ictus, por ser una patologia de prevalencia tan
relevante. Se ha destacado también una guia reciente, enfocada a la neuro-
rehabilitacién del DCA, orientada a la fase subaguda y crdnica, de especial valor por la
consistencia de su metodologia, de la que cabe desprender aprendizajes mas alla del
ambito especializado. Se cuenta también con diagndsticos sobre la situacidon y
requerimientos de las personas con DCA de manera transversal o genérica, plasmadas,
asimismo en los modelos de atencién a las personas con DCA y centro de dia.

A pesar del tiempo transcurrido respecto a estas dos ultimas propuestas (Imserso
2007a y 2007b), del contexto y expectativas en que se formulaban dichos modelos de
atencién, ante la inminente aprobacién de la Ley 39/2006, de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia, como
oportunidad para coordinar servicios y mejorar de manera efectiva y universal la
adecuada atencién a las personas con DCA, mas alld del alta hospitalaria, ambos
documentos formulan una valiosa propuesta que sera preciso, en todo caso, actualizar
desde las necesidades y contexto actual. Entre otras novedades en este periodo se
encuentra la ratificacion en 2008 por el Reino de Espafa de la Convencion de Naciones

Pagina 16 de 98



Unidas sobre los Derechos de las personas con discapacidad e incorporada al marco
normativo vigente.

El ambito internacional

Existen diversos enfoques y grados de desarrollo en los modelos de atencidn al DCA en
diferentes paises, conforme a factores como su cultura de la Administracion Publica y
el sistema de salud, la existencia o participacion de asociaciones de personas con DCA
y sus familias, etc. Entre los diferentes planes y documentos que expresan modelos de
atencion en paises de nuestro entorno se apuntaran experiencias en Australia, Irlanda
del Norte, asi como una iniciativa internacional de investigacidon con sede en Ontario,
Canada, por su valor a la hora de desprender lecciones de buena practica para el
presente proyecto.

De la accidon del gobierno de Australia y sus administraciones territoriales cabe
reconocer la sistematicidad del modelo al abordar diferentes vertientes de la atencién
al DCA vy el sentido de continuidad y versatilidad de itinerarios que se expresan en
diferentes informes.

El boletin del Instituto australiano de Salud y Bienestar dedicado al DCA (Australian
Institute of Health and Welfare, 2007) situa las principales cifras de prevalencia, a
partir de la encuesta nacional de discapacidad’ e incidencia, a partir de registros
hospitalarios, caracterizando los perfiles de la poblacién afectada. Expone las
principales necesidades de soporte y servicios existentes, asi como los desafios por el
caracter complejo de esta discapacidad. Entre las personas con DCA menores de 65
aflos, mas de un tercio informd de la necesidad de contar con apoyo en el area
cognitiva y las tareas emocionales. Ademas de en este area, en comparacién con el
promedio de las personas con discapacidad, este colectivo necesita mas apoyo en
actividades de movilidad, realizacién de gestiones, transporte, cuidado de la salud y
preparacion de comida. Uno de los datos significativos que aporta el informe es la
elevada prevalencia de DCA en la poblacion penitenciaria, lo cual plantea retos tanto
sanitarios como al sistema judicial.

T A partir de la "Survey of Disability, Ageing and Carers" (2003), del Australian Bureau of Statistics’ (ABS),
equivalente de la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia personal y Dependencia (2008), elaborada
por el Instituto Nacional de Estadistica (INE), una de las bases de datos analizada en el presente estudio.

Por las fuentes empleadas, dicho informe resulta muy cercano al presente estudio.
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Mencidn especial merece el documento itinerarios de atencion y apoyo para personas
con DCA, elaborado por Pathways and Protocols Working Group (2008), del Comité
Interinstitucional sobre las vias de atencidn y apoyo a las personas con DCA,
dependiente del Ministerio australiano de Salud y Bienestar. Este informe presenta de
manera grafica e intuitiva las opciones/vias de atencion para distintos perfiles de
personas con DCA. Cabe destacar algunos ejemplos:

e Persona con DCA reciente que requiere vivienda y apoyo.
e Persona con lesion cerebral traumdtica reciente que requiere apoyo.
e Persona con DCA con comportamientos problematicos.

e Persona con DCA al salir del sistema penitenciario.

Un valor del que aprender consiste en la atencidn que presta el esquema de itinerarios
a las situaciones sociales, relacionadas con el contexto y proyecto de la persona con
DCA, mas allad de su condicion de salud. Una contribucion del documento consiste en
sistematizar los recursos existentes en diferentes ambitos (sanidad, rehabilitacion,
servicios sociales, etc.), acercar sus opciones a la heterogeneidad de perfiles de salud y
circunstancias vitales de las personas con DCA y contribuir a su conocimiento, tanto
por los profesionales como por los destinatarios finales y, por tanto, a su utilizacion. En
suma, trata de potenciar la versatilidad del sistema de atencién a las diferentes
condiciones de salud, edad y contexto social de las personas con DCA.

La dispersion territorial de la poblacién en Australia, las largas distancias que pueden
mediar respecto a servicios de salud, las diferentes culturas, han supuesto plantear
estrategias especificas. La Agencia para la Innovacion Clinica del Ministerio australiano
de Salud y Bienestar (Agency for Clinical Innovation, 2008) elaboré un modelo de
atencién para poblaciones rurales y remotas del Estado de New South Wales que
interesa al presente proyecto en dos sentidos, al menos:

e Por su método: el disefio del modelo/servicio de atencidén siguid un
procedimiento participativo de investigacion:

o La primera fase se basé en una amplia consulta a usuarios vy
proveedores de servicios (45 entrevistas), acerca de los servicios de
atencidén y rehabilitacion en areas remotas.

o En la segunda fase se disefiaron soluciones y recomendaciones para la
validacién, se celebraron sesiones de trabajo ("workshops") con
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interlocutores clave y se elabord un informe final que presenta el
modelo.

e Como ejemplo del disefio "a medida" que requieren determinados perfiles o
grupos de poblacidn con DCA.

En los afios recientes el Ministerio de Salud de Irlanda del Norte (Reino Unido) ha
desarrollado diferentes guias y modelos de atencién. El Departamento (Ministerio) de
Salud, Servicios Sociales y Seguridad Publica elabord un Plan bianual de Accién en DCA
(2009-2011), basado, como punto de partida, en un diagndstico de los servicios hacia
este colectivo y en una consulta publica llevada a cabo el afio anterior (Health and
Social Care Board, 2009a). Asimismo, creo un Grupo Regional de implementacién en
DCA para monitorizar su aplicacidn, gestionado por el Gabinete de Salud y Atencién
Social. En este Grupo participan diferentes organismos del ambito sanitario y social,
asociaciones del tercer sector, de usuarios, familiares y cuidadores. El Plan de Accién
incluye recomendaciones en relacién con:

e Redisefio de servicios (para dar soporte a las personas de cara a alcanzar su
maximo potencial a través de una mayor provision y puesta en marcha de
servicios);

e Mejora de la Calidad y Gestidn del Rendimiento;
e Mejora del soporte para Individuos, Familias y Cuidadores;

e La participacion efectiva y una relacion de colaboracién.

Estas recomendaciones se desglosan en una serie de temas y documentos, que
comprenden:

e Estandares de servicio e indicadores de calidad;

e Vias de atencion para nifios, pacientes hospitalizados y servicios en la
comunidad para adultos;

e Un repositorio de informacidn y recursos en la region.

El modelo de calidad en la atencién al DCA desarrolla una serie de estandares bajo los
criterios:
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e Seguridad: se promueve la seguridad de los pacientes, mediante sistemas de
atencién que reducen el riesgo de lesiones y maximizan las oportunidades de
recuperacién y bienestar.

e Efectividad: se asegura la efectividad de las intervenciones de atencidn,
mediante la aplicacién de las mejores practicas, llevadas a cabo por equipos de
trabajo competentes y con resultados claramente medidos.

e Experiencia del paciente: se asegura que la atencién provista es la experiencia
mas positiva, caracterizada por:

o Involucramiento practico de los pacientes, de sus familias y proveedores
de atencién en la toma de decisiones.

o Plan personalizado de atencion, que se dirige también a la calidad de
vida.

o Compasion, dignidad, flexibilidad, respeto y comunicacién efectiva.

Respecto al Plan de Irlanda del Norte en DCA, cabe desprender aprendizajes en cuanto
a la realizacién de una revision independiente de los servicios como punto de partida,
impulsada por el Departamento de Sanidad y Servicios Sociales; la participacion de
diferentes instancias, desde el gobierno y los proveedores de servicios al movimiento
asociativo; la identificacion de dreas de mejora y recomendaciones, que se desglosan
en documentos por publicos y tematicas especificas, asi como la creacién de un Grupo
de seguimiento de la aplicacion del plan, que integra a las diferentes partes.

Por ultimo, entre las diferentes experiencias e iniciativas en paises de nuestro entorno,
se destacara el proyecto Revisién Basada en la Evidencia del Dano Cerebral Adquirido
moderado a severo ("The Evidence-Based Review of Moderate To Severe Acquired
Brain Injury -ERABI-"), un proyecto conjunto llevado a cabo por investigadores de
Londres, Ottawa y Toronto (Ontario, Canada), con el mandato de desarrollar una
revisién basada en la evidencia de la literatura en materia de rehabilitacion en DCA. El
propdsito es mejorar la calidad de la rehabilitacion en Ontario a través de la sintesis de
la literatura actual en un formato util a los profesionales y de cara a una transferencia
efectiva de conocimiento que mejore los programas y servicios ®. La revision de la
evidencia se articula en un conjunto amplio de mdédulos tematicos, que comprenden

® Se trata de un proyecto cuyos resultados son de consulta abierta, en el portal http://www.abiebr.com/

El proyecto cuenta con el soporte de la Ontario Neurotrauma Foundation (ONF), organizaciéon no

lucrativa en la que participa el Gobierno de Ontario junto con otras entidades.
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desde la epidemiologia, las intervenciones cognitivas o las cuestiones de salud mental
tras el DCA, entre otras.

Entre los diferentes médulos del ERABI resulta especial para el presente proyecto el
correspondiente a "Efficacy and Models of Care Following an Acquired Brain Injury"
(Cullen, Nora et al. 2013). El informe, actualizado a fecha de agosto de 2013, presenta
una revisiéon de la evidencia disponible referida a la comparacion de diferentes
actuaciones en la atencion al DCA, desde la fase aguda hasta la etapa crénica o de
soportes a largo plazo e inclusidn en la comunidad. A partir de esta revisidn, para las
diferentes etapas y problematicas, plantea una serie de conclusiones, clasificadas de
acuerdo al grado de consenso en la evidencia disponible. Dado el mayor conocimiento
de las acciones en la fase aguda hospitalaria y en la rehabilitacidn, se apuntaran aqui, a
modo de ejemplo, algunas de las conclusiones referidas a la etapa de soportes a largo
plazo e inclusién en la comunidad:

Rehabilitacion en la comunidad:

e Los programas de base comunitaria para los pacientes con DCA se asocian con
una mayor independencia, niveles mas altos de actividad social y una menor
necesidad de apoyo para el cuidado cuando se pueden mantener durante al
menos seis meses.

e Cuando se cuenta con la participacion directa de los pacientes en el
establecimiento de metas hay una mejora significativa en el logro de estas
metas.

e Los programas comunitarios para los pacientes con DCA pueden reducir la
auto-conciencia de limitaciones y la angustia relacionada con deterioro y
mejorar la participacién en sociedad.

e Sigue existiendo necesidad de proporcionar atencién comunitaria vy
rehabilitacidn en afios posteriores tras la lesion cerebral.

Rehabilitacion vocacional/ocupacional:

e Los resultados de la rehabilitacién vocacional/ocupacional reportan mayores
beneficios fiscales que los costes operativos/presupuestarios de estos
programas.

e Los individuos con impedimentos cognitivos importantes se benefician mas de
los servicios de rehabilitacion vocacional.
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Los abordajes del DCA entre paises tienen una amplia heterogeneidad y la
comparacion directa de sistemas completos es dificil. La continuidad y accesibilidad de
los servicios es crucial para garantizar al paciente las mayores oportunidades de
rehabilitacion, y el enfoque multidisciplinar para la rehabilitaciéon, con continuidad
entre etapas es el ideal. Ademas de las diferencias regionales en disponibilidad de
recursos es importante tomar en consideracidn los datos demograficos de los
pacientes para adoptar las decisiones correctas. Aunque no se cuenta con evidencia
suficiente para establecer conclusiones respecto a la estructura ideal de un modelo
completo de atencion al DCA, el capitulo ofrece referencias, incluyendo la mencionada
en la presente revision con anterioridad sobre New South Wales, Australia, como
ejemplo de coordinacién de servicios regionales que buscan resultados de
disponibilidad con equidad de recursos/servicios a pesar de los retos de la dispersion
geografica.

Contribuciones y referencias en Espaiia sobre la situacion laboral de las personas con
DCA

Las referencias bibliograficas que con caracter monografico tratan la cuestion del
empleo entre personas con DCA en Espafia son muy escasas. Distintas entidades
vienen emprendiendo iniciativas de insercidn y reinsercidn laboral de este colectivo. A
pesar del valor de estas experiencias no existe un seguimiento sistematico, evaluacién
y publicacién de resultados de los que se puedan extraer aprendizajes y conclusiones.

Entre las publicaciones que en este contexto merecen especial mencidén destaca la
contribucién de Munoz Céspedes que a finales de los 90 principios del afio 2000
participaba en distintos estudios sobre la rehabilitacidon profesional de personas con
TCE.

En el afo 2008 la Federacién Espafiola de Dafio Cerebral (FEDACE) editd la guia:
Empleo con apoyo y dafo cerebral adquirido que tenia como objetivo orientar a las
entidades de FEDACE sobre la metodologia del empleo con apoyo como una via para
dar respuesta a la necesidad de las personas con DCA de acceder al empleo

Luna-Lario (et al) (2013) realizaron un estudio para analizar la trayectoria laboral, el
grado de discapacidad y el grado de dependencia reconocidos en una muestra de
personas con DCA de diferentes etiologias y que presentaban déficit de memoria como
secuela cognitiva principal, durante un periodo de dos afios después del DCA. El
estudio se llevd a cabo en el Servicio de Neuropsicologia y Neuropsiquiatria del
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Complejo Hospitalario de Navarra. La muestra compuestas de 129 pacientes, de 18 a
80 afos con déficits de memoria.

En el estudio se comprobé que el 17,7% retomd la actividad laboral al afio y el 25% a
los dos afios de la lesion. Estos resultados se relacionaban con el mayor nivel educativo
de estas personas. Por otra parte, se reconocidé la discapacidad al 85% de los
solicitantes, por factores psiquicos o fisicos y psiquicos en el 89% de los mismos. Al
77% de los solicitantes se le reconocid el nivel de dependencia. Se observd que el
déficit de memoria es un factor decisivo para explicar las dificultades de volver al
empleo.

Por otro lado, como se ha observado en el apartado correspondiente a modelos de
atencién, diferentes publicaciones en torno al DCA abordan como un apartado
especifico la situacion y problematicas relacionadas con el empleo y los beneficios que
obtienen las personas al contar con rehabilitacidon especializada en este ambito.

Empleo y DCA en referencias de ambito internacional

En el ambito internacional diferentes paises cuentan con mayor trayectoria en
experiencias de insercion y reinsercidon laboral. Asi como en la investigacién y
publicacién. En el presente apartado se revisan con brevedad algunas de estas
aportaciones.

En este momento la Universidad de Nottingham estd llevando a cabo el Proyecto
FRESH - Facilitating Return to work through Early Specialist Health-based interventions.
El proyecto tiene como objetivo demostrar la eficacia de la rehabilitacién ocupacional
para retorno al empleo de personas con TCE (traumatismos craneoencefélicos). En un
estudio piloto llevado a cabo por la misma universidad, se observd que el acceso a esta
rehabilitacién en los primeros momentos de la lesién permitia que las personas con
TCE volvieran y mantuvieran el empleo 12 meses después. FRESH pretende disefiar un
manual de orientaciéon basado en el Modelo de rehabilitaciéon ocupacional
especializado en lesiones traumaticas [model of Early Specialist Traumatic Brain Injury
Vocational Rehabilitation (ESTVR)] y probar la viabilidad y eficacia de este modelo.

El ESTVR consiste en la rehabilitacion ocupacional en las primeras ocho semanas de
lesion detectando las habilidades y limitaciones que tienen las personas después de un
TCE para el desenvolvimiento en el entorno laboral y el empleo. El objetivo es
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disminuir el impacto de la lesion en el paciente considerado desde este modelo de
rehabilitacion como un trabajador.

La metodologia se basa en el seguimiento a 102 personas con TCE elegidas durante
2013-2014 en tres centros de atencidén de TCE de referencia. Estas personas se dividen
al azar en dos grupos: el que recibird el ESTVR, ademas de la rehabilitaciéon habitual y
otro grupo de control que sdlo recibira la rehabilitacién habitual. Los participantes del
estudio tienen un seguimiento a los 3, 6 y 12 meses. Junto con estos grupos se plantea
también una serie de entrevistas que permitan conocer la percepcidon de agentes
significativos en la investigacion (personas con TCE, empleadores, rehabilitacion) sobre
la pertinencia del ESTVR.

Radford (et al) en el estudio “Return to work after traumatic brain injury: cohort
comparison and economic evaluation” tenian como objetivo determinar si el acceso a
una rehabilitacion vocacional (RV) especializada de personas con TCE era mas eficaz
para el retorno al puesto de trabajo que recibir una rehabilitacion habitual. Como
objetivo secundario se proponian recabar datos econdmicos para saber si esta
rehabilitacién vocacional especializada suponia mas coste que los cuidados habituales.

La muestra del estudio estaba compuesta por 94 participantes con TCE mayores de 16
afios que habian sido ingresados al menos 48 horas en hospitales de Nottingham. 40
accedian a la RV y se hacia un seguimiento a los 3, a los 6 y a los 12 meses.

El estudio demostrd que las personas que habian recibido RV presentaban porcentajes
mas altos en el retorno al empleo (15% mds) que las que sélo habian recibido la
atencién habitual y que el coste de esta RV sélo suponia 75 libras mds por persona.

Van Velzen JM, (et al) (2009) en el estudio How many people return to work after
acquired brain injury? Abordan la cuestion del retorno laboral de personas con DCA
con el objetivo de establecer los porcentajes de vuelta al trabajo y si existen
diferencias en este retorno segun el origen del DCA (TCE o ACV). El estudio se basa en
la revisidn sistematica de investigaciones en torno a esta cuestion durante 1992-2008.
En esta revisidon se seleccionaron 49 estudios y a partir de la puesta en comun de los
resultados de éstos se establecid que:

e Alrededor del 40% de personas con DCA son capaces de volver al trabajo
después de 1 0 2 anos de la lesién.

e El 39,3% de personas con lesiones cerebrales no traumaticas retornan al
trabajo dos afios después de la lesidn y el 40,7% después de un aiio. Para las
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personas con lesiones traumaticas el 40,6% retornan dos afios después de la
lesion.

e La mayor parte de las personas se incorporan a trabajos menos exigentes que
el que desempefiaba en el momento de la lesion.

Re-insercion laboral segtin etiologia

Existe una serie de investigaciones relacionadas con la reinsercién laboral de personas
con distintas etiologias, entre ellas cabe destacar:

SHAMES J (et al) (2007). Hacen una revisién a cerca de la rehabilitacion en el TCE y los
factores que influyen para la vuelta al trabajo después de la lesién. Los resultados
muestran la importancia de recibir rehabilitacion desde los primeros momentos de la
lesién y la continuidad los cuidados hasta la vuelta a la comunidad.

Por otra parte, consideran fundamental que esta rehabilitacion tenga entre sus
objetivos la vuelta al trabajo de las personas con TCE, dado que éste afecta
principalmente a jévenes que se encuentran en sus afos mas productivos. Esta
reinsercidn laboral es importante para el bienestar social, psicolégico y econdmico de
estos pacientes que ven aumentar su calidad de vida gracias a esta reinsercion.

En el estudio se identifican como factores de éxito para la vuelta al trabajo:

e Conciencia de si mismo y motivacién por parte de los pacientes (para esto
también es relavante el tipo de rehabilitacidon que se recibe).

e Recibir una rehabilitacién intensa y apropiada.

Se ha demostrado que una proporcién significativa de personas con DCA, incluyendo
lesiones severas, pueden volver al trabajo si reciben una rehabilitacién intensa y
apropiada. Esta rehabilitacidn debe:

o ldentificar a los pacientes con TCE en riesgo de fracaso en su vuelta al
trabajo.

o Un enfoque coordinado y estructurado por un equipo de rehabilitacidon
(en cooperacion con los empleadores) experto en pacientes con TCE.

Pagina 25 de 98



o Los esfuerzos de la comunidad para aumentar la disponibilidad y la
accesibilidad a estos programas.

o Una legislacion destinada a facilitar los procesos de retorno al trabajo.

Coole C. (et al) (2013) estudian la vuelta al trabajo de personas que han tenido un
accidente cerebrovascular (ACV). El objetivo del estudio es analizar esta vuelta desde
la perspectiva del empleador y encontrar factores clave para este retorno. Con una
metodologia cualitativa y realizando entrevistas semi-estructuradas, se consulté a 18
personas de distinto perfil relacionados con la reinsercién laboral de personas con ACV
(empleadores, gerentes, técnicos de salud ocupacional); en las entrevistas se
abordaban:

e Elimpacto del ACV en el empleador.
e Las caracteristicas personales de los empleados después del ACV.
e La comunicacion entre los empleadores y los profesionales sanitarios.

e El conocimiento y la informacion sobre el ACV en el entorno laboral
(empleadores, gerentes, companferos de trabajo).

e Laintegracion de la atencidn sanitaria en el regreso al trabajo.

El estudio demuestra la complejidad emocional y practica en el retorno al puesto de
trabajo de las personas con ACV. A pesar de la alta tasas de incidencia del ACV en
personas en edad laboral (30.000 personas al afio en el Reino Unido), los empleadores
viven esta situacidn como algo inusual, repentino e inesperado; esto provoca que los
empleadores no puedan, aunque tengan conciencia del problema, ayudar al retorno al
puesto de trabajo porque carecen de conocimiento sobre el ACV y experiencias
previas. Se sefialan algunos factores que pueden facilitar o dificultar a los empleadores
ayudar a la vuelta el trabajo, ademas de la motivacién de la persona con ACV para
volver al trabajo:

e Larelaciéon entre el empleador y los empleados,

e Los efectos funcionales de la lesién en relacidon con las tareas de trabajo y la
capacidad y voluntad del empleado para pedir ayuda.

e La variedad y calidad de las redes de apoyo (técnicos de salud laboral,
terapeutas ocupacionales, médicos) que los empleadores pueden acceder (en
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especial si la empresa es pequeia). El estudio sefiala que los empleadores
reciben con agrado este apoyo, supervision de quipos, pero también sefiala las
dudas sobre como se puede integrar y financiar este servicio.

Este ultimo factor parece primordial para garantizar el retorno al puesto de trabajo.
Por esta razén el estudio concluye que el desafio es encontrar cdmo fomentar vy
financiar de manera sostenible estas redes de apoyo.

Adaptaciones al puesto de trabajo

La Clinica Mayo (2011) en Estados Unidos ha editado una guia para el éxito de la
integraciéon de los empleados que tienen lesiones cerebrales en el lugar de trabajo. La
guia ofrece informacion basica sobre qué es el DCA y la importancia de volver al puesto
de trabajo como parte del proceso de rehabilitacion e inclusién en el entorno
comunitario. La guia ofrece también una serie de pautas para los empleadores que
permitan resolver las distintas dificultades derivadas de la lesion que pueden
presentarse (problemas cognitivos, de conducta, emocionales, de comunicacion...). Se
sugiere disefiar notas de orientacién y apoyo a las personas con DCA para que puedan
desempeiiar mejor su puesto de trabajo.

Cabe mencionar también la Guia “Returning to Work After Brain Injury A Strategy
Guide for Job Coaches” elaborada por la Asociacidon de Dafo Cerebral de New Jersey
(2009) que tiene como objetivo asesorar a orientadores laborales ofreciendo distintas
estrategias que permitan compensar las limitaciones que puedan presentarse en el
retorno al puesto al trabajo de las personas con DCA.

La Job Accommodation Network de la Oficina de Politicas de Empleo para las Personas
con Discapacidades del Departamento de Trabajo de los Estados Unidos ofrece
orientacién para la adaptacién de puestos de trabajo para personas con discapacidad
con el objetivo de mejorar la empleabilidad de las personas con discapacidad y mostrar
también a los empleadores cdmo capitalizar los valores y talentos que las personas con
discapacidad aportan al entorno laboral. Para el caso concreto del DCA ha editado una
breve guia con sugerencias para la adaptacidon del puesto de trabajo orientada a
resolver las dificultades que se puedan presentar en las siguientes areas:

e Concentracion
e QOrganizacién

e Memoria
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Problemas de motricidad
Problemas de vision
Problemas de asistencia

Problemas con los cambios en el puesto de trabajo

Dentro del panorama de las publicaciones y contenidos se cuenta la linea de guias

breves, y hojas informativas con orientaciones dirigidas a las familias, a las personas

con DCA y a los empleadores. Se trata de un recurso de apoyo orientado a la

concienciacion y a la resolucion de aspectos practicos en la insercién y gestion del

empleo.

Entre esta publicaciones cabe destacar el documento Returning to work after brain

injury editado por de la asociacion britanica de DCA Headway que tiene como objetivo

ofrecer algunas estrategias para volver con cierto éxito al empleo después de una

lesidn cerebral. Las estrategias son:

No volver al empleo sin contar con un soporte profesional multidisciplinar
(rehabilitadores, terapeutas ocupacionales, organismos vy entidades
relacionadas con el empleo de las personas con discapacidad) ademas del
apoyo del entorno mas cercano (familiares y amistades).

Elegir la opcion correcta: valorando si es conveniente volver al trabajo habitual
con jornada completa o elegir otras opciones (buscar un nuevo empleo, crear
su propio negocio, acceder a la formacion de adultos, trabajar como
voluntario...).

Si es viable volver al puesto de trabajo que se tenia antes de la lesién. Es
aconsejable acordar con el empleador la posibilidad de hacer algunos ajustes
(volver de manera paulatina, contar con mas pausas, incorporarse llevando a
cabo otras funciones...).

Mantener una actitud positiva y realista sobre la vuelta al trabajo. Las
expectativas poco realistas pueden conducir a la frustracidon y la pérdida de
autoestima. Por esta razén es importante reconocer y aceptar las limitaciones,
contar con estrategias, buscar apoyo de los compafieros...

Informar al empleador y a los companeros de las limitaciones o dificultades que
se puedan presentar a causa de la lesion.
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e Asegurarse que el entorno de trabajo y las tareas que deben llevarse a cabo son
adecuados (los trabajos con niveles muy altos de estrés pueden ser
inadecuados, los espacios con mucho ruido...).

e Utilizar estrategias compensatorias (utilizar alarmas, llevar una agenda, realizar
las tareas por etapas...).

3.2 Marco legal para la insercion laboral

De manera general, el marco juridico relacionado con los derechos de las personas con
discapacidad, es el mismo que para el caso de las personas con discapacidad
sobrevenida, es decir, no se hace mencién especifica a las particularidades de estas
personas, teniendo presente el cambio vital que modifica su dinamismo habitual y su
entorno social y familiar. Es la legislacion relativa a subsanar o compensar
econdmicamente a aquellas personas que encuentran especiales dificultades para
acceder al mundo laboral, como consecuencia de una situacién limitante que merma
su capacidad de autosuficiencia, la que establece alguna seguridad juridica a las
personas con DCA, quedandose por tanto en un ambito de responsabilidad
administrativa generado por la Administracién Publica.

Otra serie de derechos materiales, como los que permite el Sistema de Dependencia o
la disponibilidad del Reconocimiento Oficial de Discapacidad, en ocasiones se ven
limitados para servir como mecanismo provisor de oportunidades de inclusién social
en casos de DCA, dado que, por su disefio, se corresponden con los necesidades de
personas con discapacidad adquirida en el nacimiento o al inicio del ciclo vital.

La Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, que entré en vigor en Espafia el 3 de mayo de 2008, recoge en su
articulo 26, sobre habilitacién y rehabilitacion, la necesidad de adoptar medidas
efectivas y pertinentes, incluso mediante el apoyo de personas que se hallen en las
mismas circunstancias, para que las personas con discapacidad puedan lograr y
mantener la mdxima independencia, capacidad fisica, mental, social y vocacional, y la
inclusidon y participacion plena en todos los aspectos de la vida.

La misma Convencidn, en el articulo 27, recoge el derecho de las personas con
discapacidad a trabajar, en igualdad de condiciones con las demds, lo que implica el
derecho a entornos laborales abiertos, inclusivos y accesibles a las personas con
discapacidad, independientemente del momento en el que les ha sobrevenido la
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situacion de discapacidad. Este principio implica la necesidad de que las empresas
fomenten la igualdad de oportunidades real en el acceso, y que se den las condiciones
adecuadas para que cualquier persona pueda poner todas sus capacidades al servicio
de un trabajo en condiciones de normalidad.

Por su parte, la Constitucidon Espaiola establece en su articulo 49 que “los poderes
publicos realizardn una politica de integracidn de las personas con discapacidad” con
especial atencidn al derecho al trabajo.

En relacién especificamente con discapacidad sobrevenida, el Plan de Accién de la
Estrategia Espafiola 2014-2020, contempla de manera especifica una Unica medida, en
el objetivo operativo 1: Apoyar a los centros docentes en el proceso hacia la inclusion,
la medida 46: Facilitar alternativas formativas a las personas a las que en la edad
adulta les ha sobrevenido una discapacidad, medida con la que se alinea este estudio.

En lo referido especificamente a la insercién laboral, el 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 inclusidn social, en su
articulo 17 dedicado al apoyo para la actividad profesional, resulta previsto que /as
personas con discapacidad en edad laboral tendrdn derecho a beneficiarse de
programas de rehabilitacion vocacional y profesional, mantenimiento del empleo y
reincorporacion al trabajo, asi como que los procesos de apoyo para la actividad
profesional comprenderdn, entre otras, las siguientes prestaciones: a) Los procesos de
habilitacion o rehabilitacion médico-funcional. b) La orientacion profesional. c) La
formacion, readaptacion o recualificacion profesional.

Existen en la legislacion actual distintos efectos en la relacién laboral que se establece
con una persona cuando le ha sobrevenido una discapacidad, aunque en la mayoria de
los casos las figuras juridicas se centran en la extincién del contrato laboral, mas que
en su adaptacion o replanteamiento.

Segun el marco operativo planteado para este estudio, el momento en el que
sobreviene una situacién de discapacidad resulta una categoria de andlisis clave, por lo
gue resulta relevante prestar atencién a la normativa que regula en la actualidad los
mecanismos de proteccidn de los y las trabajadoras cuando sucede una situacidon de
discapacidad. La Directiva 2000/78/CE, de 27 de noviembre de 2000, relativa al
establecimiento de un marco general para la igualdad de trato en el empleo, establece
gue las empresas tienen la obligaciéon de considerar la reincorporacién de la persona a
la que le ha sobrevenido una discapacidad, realizando para ello los ajustes razonables
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gue sean precisos, tanto en el propio puesto, como en el entorno de la empresa y su
accesibilidad.

El marco legal es claro por tanto, en lo referido a que las personas a las que le
sobreviene una discapacidad tienen derecho a continuar desempefando su trabajo de
una forma eficaz y eficiente, con los ajustes razonables que resulten precisos, es decir,
cuando las medidas de adaptacidn necesarias no supongan una carga excesiva para la
empresa.

La normativa de referencia actual sobre reconocimiento de la incapacidad laboral, se
encuentra enmarcada fundamentalmente en el Estatuto de los Trabajadores aprobado
por Real Decreto Legislativo 1/1995, de 24 de Marzo; el Real Decreto 1451/19 83, de
11 de mayo, por el que en cumplimiento de la Ley 13/1982, se regula el empleo
selectivo; asi como la Ley General de Seguridad Social modificada en este dmbito por la
Ley 52/2003, de 10 de diciembre, de disposiciones especificas en materia de Seguridad
Social.

Tal como ha constatado el CERMI en un reciente analisis de la legislacidn actual, ésta
no facilita la permanencia en el empleo de las personas con DCA. Una vez ocurrida una
incidencia de salud que sobreviene en una modificacién de la capacidad funcional a
una persona en situacién activa, se pueden dar las siguientes situaciones:

¢ Incapacidad permanente total o absoluta: es causa de extincion del contrato de
trabajo, aunque se reserva el derecho preferencial a retornar a la empresa en
una posible vacante, si existiera recuperacién funcional para el puesto que se
desempefiaba con anterioridad, en el plazo de 3 afios. La readmisidon dard
derecho a una reduccidon de la cuota empresarial de la seguridad social por
contingencias comunes, del 50%.

e Incapacidad permanente parcial: no es causa suficiente de resolucién del
contrato de trabajo; la persona tendra derecho a reincorporarse a su puesto, o
en caso de incompatibilidad funcional, a otro en la misma empresa, sin pérdida
de nivel retributivo; de no ser posible la incorporacién a otro puesto, podra
minorarse el salario hasta un 25% como maximo; si se prevé una posible mejoria
en la salud de la persona con discapacidad sobrevenida, la legislacion vigente
arbitra un periodo maximo de dos anos en los que el puesto de trabajo que
ocupaba queda reservado y el contrato no se extingue.
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Marco legal para la compatibilizacion de pensiones y actividad laboral

En el sistema de la Seguridad Social, la incapacidad permanente, en funcidn de cual sea
su causa determinante, se clasifica con arreglo a los siguientes grados (CERMI, 2015):

e Incapacidad permanente parcial para la profesion habitual.
e Incapacidad permanente total para la profesidn habitual.
e Incapacidad permanente absoluta para todo trabajo.

e Gran invalidez.

No existe una norma general que establezca la compatibilidad o incompatibilidad entre
la percepcién de prestaciones econdmicas por invalidez y la realizacion de una
actividad lucrativa por cuenta propia o ajena. Depende del grado de invalidez
reconocida y de otra serie de factores y reglas.

a) Incapacidad permanente parcial:

Se entiende por incapacidad permanente parcial para la profesidn habitual la que,
sin alcanzar el grado de total, ocasione al trabajador una disminucidn no inferior al
33 por 100 en su rendimiento normal para dicha profesion, sin impedirle la
realizacion de las tareas fundamentales de la misma.

La prestacién por incapacidad permanente parcial para la profesion habitual es
compatible con el desarrollo de cualquier tipo de actividad laboral.

La percepcion de la prestacién econdmica correspondiente, que consiste en una
cantidad a tanto alzado, es compatible con la realizacidn de un trabajo por cuenta
propia o ajena, en la misma o distinta empresa en la que venia trabajando en la
fecha en la que se le reconoce la incapacidad. Por su propia definicion legal, esta
situacion no le impide realizar las tareas fundamentales de su profesion habitual
(Art. 137.3 LGSS: “Se entenderd por incapacidad permanente parcial para la
profesidn habitual la que, sin alcanzar el grado de total, ocasione al trabajador una
disminucion no inferior al 33 % en su rendimiento normal para dicha profesion, sin
impedirle la realizacidn de las tareas fundamentales de la misma”).

b) Incapacidad permanente total:

Es un grado de invalidez en el que la reduccién de la capacidad de trabajo es de
menor entidad que en el supuesto de invalidez absoluta. Segun el articulo 137.4
LGSS “se entendera por incapacidad permanente total para la profesidon habitual la
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qgue inhabilite al trabajador para la realizacion de todas o de las fundamentales
tareas de dicha profesién, siempre que pueda dedicarse a otra distinta.”

El articulo 137.2 LGSS, dispone que “se entenderd por profesidon habitual, en caso
de accidente, sea o0 no de trabajo, la desempenada normalmente por el trabajador
al tiempo de sufrirlo. En caso de enfermedad comun o profesional, aquella a la que
el trabajador dedicaba su actividad fundamental durante el periodo de tiempo,
anterior a la iniciacién de la incapacidad, que reglamentariamente se determine”.

Es compatible con la realizacién de cualquier actividad laboral en profesiones
distintas de la habitual e incluso con el desempefio de un puesto de trabajo distinto
del habitual en la misma empresa. Conforme al articulo 141.1 de la Ley General de
Seguridad Social, “en caso de incapacidad permanente total para la profesion
habitual, la pensién vitalicia correspondiente serd compatible con el salario que
pueda percibir el trabajador en la misma empresa o en otra distinta, con el alcance
y en las condiciones que se determinen reglamentariamente". El articulo 11.2 de la
Orden de 15 de abril de 1969 por la que se establecen normas para la aplicaciéon y
desarrollo de las prestaciones por invalidez en el Régimen General de la Seguridad
Social, establece que “se entendera por profesién habitual...en caso de enfermedad,
comun o profesional, aquella a la que el trabajador dedicaba su actividad
fundamental durante los doce meses anteriores a la fecha en que se hubiese
iniciado la incapacidad temporal de la que se derive la incapacidad permanente. A
tales efectos se tendrdn en cuenta los datos que consten en los documentos de
afiliacion y cotizacién.”

En realidad, la falta de un desarrollo reglamentario, en cuanto al alcance que pueda
tener el término “grupo profesional”, dio lugar a que se concluyera, de acuerdo con
lo previsto en el articulo 137.4 de la LGSS y de la doctrina jurisprudencial
(Sentencias del Tribunal Supremo de 10-7-95,11-7-96 y 16-12-97), que el trabajador
gue tuviera reconocida una incapacidad permanente total podia desarrollar una
actividad lucrativa siempre que sea distinta de la profesién habitual para la que el
trabajador hubiere quedado inhabilitado.

A partir de 1-1-2013, en virtud de la reforma operada por la Ley 27/2011, de 1 de
agosto, sobre actualizacién, adecuacidon y modernizacién del sistema de la
Seguridad Social, se ha clarificado la compatibilidad en el percibo de la pension de
incapacidad permanente total para la profesidon habitual con la realizacion de
actividades y funciones distintas a las que habitualmente se venian realizando El
articulo 141.1 establecerd a partir de dicha fecha que “en caso de incapacidad
permanente total para la profesidn que ejercia el interesado o del grupo profesional
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en que aquella estaba encuadrada, la pension vitalicia correspondiente serd
compatible con el salario que pueda percibir el trabajador en la misma empresa o
en otra distinta, siempre y cuando las funciones no coincidan con aquellas que
dieron lugar a la incapacidad permanente total".

El reconocimiento de la incapacidad permanente total no impide que se pueda
seguir trabajando en la misma empresa o en otra distinta, siempre y cuando las
funciones no coincidan con las que dieron lugar a la incapacidad permanente total.

Por lo tanto, el concepto de incapacidad permanente total abarca no sélo a la
profesién del interesado sino también al grupo profesional en que estuviera
encuadrada dicha profesion. Se sustituye también la remision que la Ley General de
la Seguridad Social hacia anteriormente a un desarrollo reglamentario, fijando
ahora en la propia Ley el criterio de que las funciones a realizar en el nuevo trabajo
no coincidan con las que ocasionaron la incapacidad.

En cualquier caso, el pensionista viene obligado a comunicar a la Entidad gestora la
realizacion de cualquier trabajo por cuenta propia o ajena (Art. 2.1 del Real decreto
1071/1984, de 23 de Mayo) con el fin de que se pueda ejercer el control de dichas
situaciones.

Si el trabajo da lugar a la inclusién del pensionista en alguno de los Regimenes de
Seguridad Social, el empresario ha de cursar su alta y cotizar por él.

c¢) Incapacidad permanente absoluta y gran invalidez:

Se entiende por incapacidad permanente absoluta para todo trabajo la que
inhabilita por completo al trabajador para toda profesion u oficio y por gran
invalidez la situacion del trabajador afecto de incapacidad permanente y que, por
consecuencia de pérdidas anatdmicas o funcionales, necesite la asistencia de otra
persona para los actos mas esenciales de la vida, tales como vestirse, desplazarse,
comer o analogos.

El régimen de compatibilidad/incompatibilidad de ambos grados de incapacidad
permanente (absoluta y gran invalidez) esta regulado de forma similar.

El articulo 141.2 de la LGSS establece que dichas situaciones “no impediran el
ejercicio de aquellas actividades, sean o no lucrativas, compatibles con el estado del
invalido y que no representen un cambio en su capacidad de trabajo a efectos de
revision”. La doctrina jurisprudencial (Sentencias del Tribunal Supremo de 6-10-
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1987 y 6-3-89) ha perfilado ésta norma manteniendo que los trabajos compatibles
no tienen que revestir el caracter de esporadicos, marginales o limitados.

Por supuesto, subsiste en éste supuesto la obligacion de comunicacién a la Entidad
gestora antes sefialada.

Si el trabajo da lugar a la inclusién del pensionista en alguno de los Regimenes de
Seguridad Social, el empresario ha de cursar su alta y cotizar por él.

La percepciéon de las pensiones de incapacidad permanente absoluta y de gran
invalidez (Art. 141.2) no impiden el ejercicio de aquellas actividades, sean o no
lucrativas, compatibles con el estado del incapacitado que no representen un
cambio en su capacidad de trabajo a efectos de revisidn, sin perjuicio de las
facultades de revision de la incapacidad que asisten a la Entidad Gestora que ha
reconocido la prestacidn.

En este tema de la posible compatibilidad trabajo/pension de incapacidad
permanente se ha producido de forma casi constante una importante litigiosidad.
En recientes sentencias (entre otras, como importantes, citar la Sentencia de 30 de
enero de 2008-Sala de lo Social. Seccién 12. RJ) 2008/1984 y la Sentencia del Tribunal
Supremo de 14 de octubre de 2009-Sala de lo Social, Secciéon 12- RJ 2009/5730,
ademas de las Sentencias del Tribunal Supremo de 10 de noviembre de 2008, de 23
de abril de 2009, de 22 de diciembre de 2009 y de 14 de julio de 2010), el Alto
Tribunal declara que en la regulacion actual no hay una declaracién de
incompatibilidad absoluta entre trabajo y pensidon de incapacidad permanente; que
es improcedente que la Seguridad Social proceda a suspender el percibo de la
pensidn por la realizacion de trabajos y que la Seguridad Social tampoco puede
revisar a la baja el grado de incapacidad por el mero hecho de que el interesado
trabaje, si no ha habido modificacién del cuadro de lesiones o dolencias del
pensionista.

En definitiva, los pronunciamientos judiciales, la mayor parte de ellos, incluso los
mas recientes, son partidarios de una cierta compatibilidad en funcidon de las
circunstancias de cada caso particular. Lo que no admiten dichos pronunciamientos
judiciales es una declaracién absoluta de incompatibilidad pues indican que la
incompatibilidad absoluta entre la percepcién de la pensidn y el desarrollo de un
trabajo remunerado tendria un efecto desmotivador sobre la reinsercion social y
laboral del pensionista.
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Estos ultimos pronunciamientos judiciales sobre la materia, al parecer estdn
modificando el “modus operandi” de la Seguridad Social, de forma que ahora,
cuando un pensionista de incapacidad permanente causa alta en cualquier régimen
de la Seguridad Social, normalmente se inicia un proceso de revision a efectos de
comprobar si se ha producido una alteracién en el cuadro patoldgico que pueda
llevar consigo la revision del grado de incapacidad reconocido inicialmente o si se
produjo un error de diagndstico al fijar el grado de incapacidad reconocido, incluso,
si procede, mediante la oportuna demanda ante el juzgado de lo social segun el
procedimiento previsto en la Ley de Procedimiento Laboral, con las posibles
consecuencias respecto al percibo de la pensién que el resultado de este
procedimiento llevase consigo.

Por otra parte, hay que sefialar que la Seguridad Social se muestra mas flexible y
admite la compatibilidad cuando se trata de trabajadores con discapacidad que
solicitan la compatibilidad entre trabajo y pension para ejercer su actividad laboral
en centros especiales de empleo o como vendedores de cupones de la ONCE.

Los equipos multiprofesionales deben comprobar la adecuacién al puesto de
trabajo de los trabajadores con discapacidad antes de ser contratados para un
centro especial de empleo. Ademas, con el fin de garantizar que el trabajo se
adecle en todo momento a las caracteristicas personales y profesionales del
trabajador discapacitado, le deben someter a revisiéon y si comprueban que el
trabajo que realiza supone un riesgo para su salud deben declarar la inadecuacion al
mismo.

Por ello, al parecer, la Seguridad Social esta entendiendo que la pensién de
incapacidad permanente absoluta e incluso la de gran invalidez es compatible con |la
realizacion de un trabajo de las personas con discapacidad en los centros especiales
de empleo cuando precisamente la discapacidad ha sido la causa origen de la
contratacién.

En todo caso, la Ley 27/2011, de 1 de agosto, sobre actualizacion, adecuacion y
modernizacién del sistema de Seguridad Social, ha venido a restringir la
compatibilidad de la pensiéon de incapacidad permanente absoluta y de gran
invalidez con el trabajo remunerado (esta prevision es aplicable desde 1 de enero
de 2014). Asi pues, declara incompatible el disfrute de estas pensiones, a partir de
la edad de acceso a la pensidon de jubilacidn, con el desempefio por el pensionista
de un trabajo que determine su inclusién en alguno de los regimenes del sistema,
en los mismos términos y condiciones en que esta materia esta regulada para los
pensionistas de jubilacion. Esta igualdad con las condiciones de un jubilado que no
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procediera de la situacién de invalidez fue introducida como enmienda inspirada y
reclamada por el CERMI

Esta nueva prevision legal, en primer lugar, parece que permitiria la compatibilidad
cuando el trabajo no determine la inclusion del pensionista en alguno de los
regimenes del sistema y, por otra parte, se entiende que, interpretando la norma a
sensu contrario, deberia conllevar una aplicacién mas flexible por parte de la
Seguridad Social para permitir la compatibilidad cuando no se ha alcanzado la edad
de jubilacion.

Pensiones de invalidez no contributivas

A esta modalidad se accede, basicamente, cuando el beneficiario no tenga derecho
a una invalidez en la modalidad contributiva, tenga reconocida un grado de
discapacidad de al menos el 65% y carezca de ingresos en una cuantia determinada.

Las pensiones de invalidez en su modalidad no contributiva no impediran el
ejercicio de aquellas actividades, sean o no lucrativas, compatibles con el estado del
invalido, y que no representen un cambio en su capacidad de trabajo. El régimen
juridico en este caso (Articulo 147 LGSS) es similar al de las pensiones contributivas
en su grado de invalidez absoluta o gran invalidez, salvo la previsiéon de la
posibilidad de revisién.

Lo que si contempla especialidades es la posibilidad de compatibilizar con el trabajo
el disfrute de esta modalidad de pensién, sin que computen las rentas a efectos de
considerar los umbrales para tener derecho a disfrutarla, ddndose dos supuestos:

12 Por una parte (Art. 144.1 d LGSS), los beneficiarios de la pension de invalidez,
en su modalidad no contributiva, que sean contratados por cuenta ajena, que se
establezcan por cuenta propia o que se acojan a los programas de renta activa de
insercion para trabajadores desempleados de larga duracién mayores de 45
anos, recuperaran automaticamente, en su caso, el derecho a dicha pensién
cuando, respectivamente, se les extinga su contrato, dejen de desarrollar su
actividad laboral o cesen en el programa de renta activa de insercién, a cuyo
efecto no se tendran en cuenta, en el cdmputo anual de sus rentas, las que
hubieran percibido en virtud de su actividad laboral por cuenta ajena, propia o
por su integracién en el programa de renta activa de insercion en el ejercicio
econdmico en que se produzca la extincion del contrato, el cese en la actividad

Pagina 37 de 98



laboral o en el citado programa. Pero si se tienen en cuenta otros ingresos que
no deriven del trabajo.

22 Por otra parte (Articulo 147 LGSS), en el caso de personas que con
anterioridad al inicio de una actividad lucrativa vinieran percibiendo pension de
invalidez en su modalidad no contributiva, durante los cuatro afios siguientes al
inicio de la actividad, la suma de la cuantia de la pensién de invalidez y de los
ingresos obtenidos por la actividad desarrollada no podrdn ser superiores, en
computo anual, al importe, también en cémputo anual, del indicador publico de
renta de efectos multiples (IPREM) vigente en cada momento. En caso de
exceder de dicha cuantia, se minorara el importe de la pensién en el 50% del
exceso sin que, en ningun caso, la suma de la pensién y de los ingresos pueda
superar 1,5 veces el indicador publico de renta de efectos multiples (IPREM). Esta
reduccion no afectard al complemento previsto en el apartado 6 del articulo 145
de esta Ley. (Complemento equivalente al 50% del importe de la pensién en caso
de necesitar el concurso de otra persona para realizar los actos mds esenciales
de la vida).

3.3 La poblacidon con DCA y su situacion respecto al empleo

Uno de los objetivos de este trabajo es caracterizar a la poblacidon con dafio cerebral
adquirido (DCA) en Espana en edad laboral y su situacion respecto a la formacion y el
acceso y retorno al empleo. Para este analisis se ha recurrido a dos fuentes de
relacionadas con la medicidon del fendmeno de la discapacidad: la Encuesta de
Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD) y la Base de
datos Estatal de personas con discapacidad (BDED), detalladas ambas al inicio de este
documento.

Junto con estas fuentes oficiales y en el marco del presente proyecto se ha disefiado
un cuestionario ad hoc con preguntas en su mayor parte cerradas, que permitieran
identificar y caracterizar al colectivo, asi como conocer su situacion laboral. (Ver
anexo). En este apartado se presentan los datos de estas fuentes consultadas y los que
se han obtenido a partir de este cuestionario.
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3.3.1 Dimension demografica

Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD)

De acuerdo con la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD) (INE, 2008), en Espafia residen 420.064 personas con dafo
cerebral’. El 78% de estos casos se debe a accidentes cerebrovasculares (ACV),
mientras se infiere que un 22% corresponde a las demas causas. Al considerar el sexo y
la edad, se observa que 52,5% de las personas con DCA son mujeres frente a un 47,5%
de varones. El 65,03% se encuentra por encima de los 65 anos. Estas pautas de edad y
sexo varian para las causas diferentes al accidente cerebrovascular, con un perfil
mayoritariamente joven. En conjunto, se trata de una discapacidad compleja por la
diversidad de limitaciones funcionales y de actividad que conlleva. El 89% de estas
personas presenta alguna discapacidad para las Actividades Basicas de la Vida Diaria,
porcentajes que se reducen al recibir ayuda, ya sea técnica o personal.

Tabla 1 Personas con Daiio Cerebral Adquirido en Espaia segun la EDAD. 2008.

" . ) Numeros abs. Estatal Proporciones por
Daio Cerebral Adquirido seguin causa

(miles de personas) 1.000 habitantes

Dafio  Cerebral Adquirido por Accidentes

329.544 7,3
Cerebrovasculares*
Daiio Cerebral Adquirido sin especificar causa** 90.520 2,0
Total 420.064 9,3

*Esta categoria corresponde al nimero de personas con discapacidad que ha respondido “Si”
en la opcion de respuesta “Accidentes Cerebrovasculares” dentro de la seccion del Cuestionario
de Discapacidades asignada a la “enfermedad cronica diagnosticada”. Se registraron 85.895
casos donde se respondia “SI” en la opcidn de respuesta “Dafio Cerebral Adquirido” y “SI” en la
opcion de respuesta en “Accidentes Cerebrovasculares” de manera simultdnea.

** Esta categoria corresponde al nimero de personas con discapacidad que ha respondido “SI”
en la opcion de respuesta “Dafio Cerebral Adquirido” y "NO" en la opcidn de respuesta
“Accidentes Cerebrovasculares” dentro de la seccion del Cuestionario de Discapacidades
asignada a la “enfermedad cronica diagnosticada”.

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia 2008,
Resultados detallados, INE. 1. Una persona puede responder por mds de una enfermedad
cronica diagnosticada. 2. Los datos correspondientes a celdas con menos de 5 mil personas han
de ser tomados con precaucion, ya que pueden estar afectados de errores de muestreo.

° Estas cifras son el resultado de considerar las variables de “dafio cerebral adquirido” y “accidente
cerebrovascular” (una de las principales etiologias del dafio cerebral) que se presentan en los
microdatos de la EDAD en la seccién del cuestionario asignada a responder en relacion a la “enfermedad
cronica diagnosticada”. Se han omitido los casos duplicados (respuesta simultdnea por una misma

persona a ambos items).
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Tabla 2 Personas con Daiio Cerebral Adquirido. Espaiia 2008. Total casos y porcentaje.

Miles de personas Porcentajes

Varones Mujeres Ambos sexos Varones Mujeres Ambos sexos
De 6 a 64 afios 85.091  61.819 146.910 42,60%  28,06% 34,97%
65y mas 114.643 158.511 273.154  57,40%  71,94% 65,03%
Total 199.734  220.330 420.064 100,00% 100,00% 100,00%

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia 2008,
Resultados detallados, INE.

Grafico 1 Personas con Daio Cerebral Adquirido seguiin edad y sexo. Espaiia 2008.
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Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia 2008,
Resultados detallados, INE.

Al considerar la distribucidn territorial los resultados de prevalencia indican una mayor
presencia de personas con DCA en las comunidades de Galicia, Asturias y Murcia, para
el afio 2008.

Tabla 3 Personas con Daio Cerebral Adquirido segiin Comunidad Auténoma de Residencia.

Espafa, 2008. Total casos y tasas por 100.000 habitantes.

Andalucia
Aragoén

Total casos Casos por 100.000 habit.
Varones Mujeres Total Varones Mujeres Total
37.848 43.407 81.255 950 1.070 1.010
4.580 7.095 11.675 710 1.100

910
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Asturias 6.179 7.015 13.194 1.230 1.280 1.250

Balears (llles) 3.522 2.997 6.519 680 580 630
Canarias 8.565 11.246 19.811 840 1.110 970
Cantabria 2.081 2.140 4.221 750 740 750
Castilla y Le6n 10.079 10.900 20.979 820 870 850
Castilla-La Mancha 10.429 9.008 19.437 1.050 920 990
Cataluiia 24,971 30.087 55.058 690 830 760
Co. Valenciana 28.571 27.913 56.484 1.180 1.140 1.160
Extremadura 4.759 5.527 10.286 890 1.030 960
Galicia 16.602 19.154 35.756 1.260 1.360 1.310
Madrid 19.524 20.637 40.161 650 650 650
Murcia (Regidn de) 8.219 8.806 17.025 1.150 1.270 1.210
Navarra 2.530 3.823 6.353 850 1.280 1.060
Pais Vasco 10.056 8.996 19.052 950 830 890
La Rioja 873 905 1.778 560 590 580
Ceuta y Melilla 345 676 1.021 500 950 730
Total 199.733 220.332 420.065 890 970 930

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia 2008. Los
datos correspondientes a celdas con menos de 5 mil personas han de ser tomados con
precaucion, ya que pueden estar afectados de elevados errores de muestreo.

Seglin la misma encuesta, 151.657 personas han tenido una lesidén cerebral
sobrevenida durante su edad laboral. El 51,1% es varén y un 44,9% mujer. Y el ACV se
registra como la principal causa de este dafno cerebral (67,3%).

Tabla 4 Personas que han tenido un DCA en edad laboral.

Sexo ‘ Frecuencia ‘ Porcentaje ‘
Varén 83.596 55,1
Mujer 68.061 44,9
Total 151.657 100,0

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia 2008,
Resultados detallados, INE.

En el afio 2008, las personas con DCA en edad laboral en Espafia ascendian, segun la
EDAD, a 80.224 personas. El 60,2% de éstas era varén, un 39,8% era mujer. Mas del
50% se encontraba entre los 45-59 afos y el 62,1% de estos casos tiene como origen
un ACV.
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Tabla 5 Personas con DCA en edad laboral. Espaiia 2008. Total casos y porcentaje.

‘ Frecuencia ‘ Porcentaje

Varén 48.268 60,2
Mujer 31.956 39,8
Total 80.224 100,0

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia 2008,

Resultados detallados, INE.

Tabla 6 Personas con DCA en edad laboral segun grupo de edad. Espaiia 2008.

Grupo de edad Frecuencia Porcentaje

de 16 a 29 3.010 3,8
de30a44 12.633 15,7
de 45a 59 42.533 53,0
de 60 a 65 22.047 27,5
Total 80.224 100,0

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia 2008,

Resultados detallados, INE.

Grafico 2 Personas con DCA en edad laboral. Espaiia 2008. Segun etiologia.

DCA sin
especificar
causa
37,9%

ACV
62,1%

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia 2008,

Resultados detallados, INE.
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Segun esta misma Encuesta, un 36,1% de las personas con DCA en edad laboral cuenta
con estudios primarios, un 18, 2% cuenta con estudios primarios incompletos, un 9,3%
con estudios universitarios o equivalentes y sélo un 2,1 no sabe leer ni escribir.

Grafico 3 Personas con DCA en edad laboral. Espaia 2008. Segun nivel de estudios
terminado.

No sabe leer ni escribir

Estudios primarios incompletos
Estudios primarios o equivalentes 36,1
Educacion secundaria de 12 etapa
Estudios de bachillerato

Ensefianza profesional de grado medio

Enseifianzas profesionales superiores

Estudios universitarios o equivalentes

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia 2008,
Resultados detallados, INE.

Base de Datos Estatal de personas con Discapacidad (BDED)

A partir de las fuentes disponibles, resulta posible dar un paso mas alld para la
identificacidon de la demanda real de poblacidon con DCA en Espaia, poniendo el foco
en aquellas personas afectadas que han acudido a los servicios de publicos de atencién
a personas con discapacidad, es decir, aquellas que una vez pasado el episodio, han
encontrada afectada su vida diaria de manera tal como para precisar un
reconocimiento y apoyo oficial, para limitar las consecuencias.

La informacién recogida en la Base de Datos Estatal de personas con Discapacidad
(BDED) procede de la gestion de valoraciones de discapacidad en las distintas
Comunidades Autdnomas, Ceuta y Melilla. Dispone de informacidon sobre las
caracteristicas de las personas valoradas a efectos de la calificaciéon de su grado de
discapacidad, para la realizacidon de estudios epidemioldgicos. Para la realizacion de
este estudio se han seleccionado los siguientes diagndsticos:
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Tabla 7 Cédigos BDED relacionados con DCA.

Cédigo Descripcion ‘

G04.9 Encefalitis, mielitis y encefalomielitis, sin especificar. Ventriculitis cerebral, sin
especificar

G06 Abscesos y granulomas intracraneales e intraespinales

G06.0 Abceso y granuloa intracraneal. Absceso embodlico de encéfalo (cualquier parte),
cerebelo, cerebro, otdgeno. Absceso o granuloma intracraneal epidural, extradural o
subdural

G06.1 Absceso y granuloma intraespinal. Absceso (embdlico) de la médula espinal(cualquier
parte; epidural, extradural o subdural)

G09 Secuelas de enfermedades inflamatorias del sistema nervioso central

160.9 Hemorragia subaracnoidea, no especificada

161.2 Hemorragia intracerebral en hemisferio, no especificada

161.9 Hemorragia intraencefalica, no especificada

164 Accidente vascular encefalico agudo, no especificado como hemorragico o isquémico

165.9 Oclusién y estenosis de arteria precerebral no especificada

166.9 Oclusién y estenosis de arteria cerebral no especificada

167.9 Enfermedad cerebrovascular, no especificada

169.4 Secuelas de accidente vascular encefdlico, no especificado como hemorrdgico o
isquémico

$06.9 Traumatismo intracraneal, no especificado

Base de Datos Estatal de personas con Discapacidad. 2012.

De acuerdo con los datos obtenidos a partir de la selecciéon de cddigos diagndsticos de
la Base Estatal de personas con discapacidad, en Espafia hasta el afio 2012 han sido
valoradas 113.132 personas con DCA. De éstas el 58% son varones y el 42% mujeres.
Dado que la BDED es un registro administrativo, se encuentra condicionada por
multiples factores que inciden en la calidad de los datos, entre las que cabe destacar,
principalmente, la rigurosidad a la hora de registrar los diagndsticos, (dado que no se
trata de un entorno sanitario), la actualizacidon periddica de datos, y el registro
sistematico de fallecimientos.

Los datos segin Comunidad Autonoma muestran que Catalufia, Andalucia y Madrid
presentan el mayor nimero de personas valoradas con DCA. En términos relativos, y
tomando los datos con muchas precauciones dadas las limitaciones que se han
explicado en la fuente, las Comunidades Auténomas de Murcia y Asturias presentan
mayor numero de personas afectadas.
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Tabla 8 Personas con DCA que han acudido a los servicios de valoracion de discapacidad por

Comunidad Auténoma de residencia.

CCAA Frecuencia Tasa por 100.000 habitantes

Andalucia 20.328 245
Aragon 4.932 375
Asturias 4.692 446
Balears, llles -- --
Canarias 2.483 117
Cantabria 1.304 225
Castillay Leén 5.066 204
Castilla-La Mancha -- --
Cataluna 23.558 322
Com. Valenciana 11.209 224
Extremadura 2.796 258
Galicia 8.044 295
Madrid 13.158 206
Murcia 7.418 502
Navarra -- --
Pais Vasco 7.534 354
Rioja, La - --
Ceuta y Melilla 260 338
Total Nacional 112.782 244

Base de Datos Estatal de personas con Discapacidad. 2012.

De estas 113.132 personas con DCA que han sido valoradas, 50.114 se encontraba en

edad laboral. El 44, 11% se encontraba entre los 45-59 aios; el 27,05% se situaba entre
los 60-65 afios; un 22,07% entre los 30-44 anos y sélo un 6,77% entre los 16-29 afios.
Al atender al sexo, se observa que los varones representan el 65,47% vy las mujeres el

34,53% de este colectivo.

Tabla 9 Personas con DCA en edad laboral que han acudido a los servicios de valoracion de

discapacidad.
Grupo de edad Numeros absolutos Porcentajes
16-29 afios 3.394 6,77
30-44 afios 11.061 22,07
45-59 afios 22.105 44,11
60-65 afios 13.554 27,05
Total 50.114 100,0

Base de Datos Estatal de personas con Discapacidad. 2012.
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Tabla 10 Personas con DCA en edad laboral que han acudido a los servicios de valoracion de

discapacidad seguin sexo.

Grupo de edad Hombres ‘ Mujeres Total
16-29 afios 2.154 1.240 3.394
30-44 afios 7.283 3.778 11.061
45-59 afios 14.320 7.785 22.105
60-65 afios 9.055 4.499 13.554
Total 32.812 17.302 50.114

Base de Datos Estatal de personas con Discapacidad. 2012.

Un total de 16.808 de personas con DCA en edad laboral (personas que han solicitado
la valoracion de discapacidad) han sido reconocidas con un grado superior al 33%;
otras 27.843 personas tienen el reconocimiento un grado superior al 65% y sélo 5.463
personas estan reconocidas con grados inferiores al 32%.

Grafico 4 Personas con DCA en edad laboral que han acudido a los servicios de valoracion de

discapacidad segtin el grado reconocido de discapacidad.
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Base de Datos Estatal de personas con Discapacidad. 2012.
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3.3.2 Perfil de la poblacion en edad laboral

Como parte de la metodologia disefiada para este estudio se ha planteado un enfoque
cuantitativo basado en la aplicacién de una encuesta. Para ello se ha disefiado un
cuestionario ad hoc con preguntas en su mayor parte cerradas, que permitieran
identificar y caracterizar al colectivo, asi como conocer su situacién laboral. El
cuestionario (Ver Anexo) ha recabado informacién sobre aspectos tales como:

e Diagndstico y necesidades de apoyo.
e Nivel de formacion, situacion laboral.
e Recursos econdmicos. Ingresos y gastos.

e Inclusidn social y participacion social en los distintos dmbitos mas alld del
empleo.

Esta herramienta se ha organizado en tres grandes bloques:

e Bloque 1: Bateria breve de preguntas sobre variables sociodemograficas. Junto
con otras preguntas que permiten identificar situaciones de discapacidad en
areas de funcionamiento clave segun la CIF (OMS, 2001).

e Bloque 2: Bateria de preguntas sobre situacion laboral (actividad antes y
después del DCA, nivel de formacidn, ingresos, etc.).

e Bloque 3: Bateria de preguntas que permiten determinar el nivel de inclusién y
participacion social de las personas con DCA.

Perfil de la muestra:

La muestra ha contado con 400 personas con DCA'® en edad laboral (16 a 65 afios).
Esta muestra supone un error muestral de +/-5% para un nivel de confianza del 95% y
bajo el supuesto de una mdaxima heterogeneidad posible entre la poblacién
(P=Q=50%). Cabe mencionar que el 71,0% de las personas con DCA encuestadas han
respondido con sus propios medios, un 6,3% lo han hecho con la ayuda de un asistente
y un 22,8% ha sido completado por un familiar o asistente.

Atendiendo a la distribucidn territorial de la muestra, se ha obtenido representacion
de la misma en todas las Comunidades Auténomas, con mas frecuencia de poblacién
encuestada en Madrid (19,0%), Andalucia (18,8%) y la Comunidad Valenciana (17,5).

10 . . . .
Personas que han tenido lesiones cerebrales por Accidentes Cerebrovasculares (ACV), Traumatismos

Craneoencefalicos (TCE), Anoxias, otras causas.
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Grafico 5 Distribucion de la muestra por CCAA de residencia.
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Fuente: Elaboracion propia.

Causa de la lesion

De acuerdo con los datos obtenidos a través del cuestionario, el 46% de las personas
con DCA encuestadas tiene como origen de su lesién un accidente cerebrovascular
(ACV), el 34,25% un traumatismo craneoencefdlico (TCE), un 5,25% una anoxia y el
14,50% indica como origen de la lesidn otras causas.

Grafico 6 Distribucidn de la muestra segun tipo de lesion cerebral.
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Fuente: Elaboracion propia.
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Sexo y edad

Los datos de la muestra sefialan una mayor presencia de los varones que representan
el 69,75% de la misma frente al 30,25% de las mujeres. Y en todos los tipos de lesién
los varones superan en numero a las mujeres. Destaca en este sentido el caso del TCE,
donde éstos representan el 80% de los casos de esta etiologia.

Tabla 11 Distribucion de la muestra segun tipo de lesion y sexo.

Traumatismo

craneoencefalico 27 110 137
Accidente cerebrovascular 66 118 184
Anoxia 4 17 51
Otros 24 34 o3
Total 121 279 400

Fuente: Elaboracion propia.

Al atender a la edad se observa que el 42,61% de las personas se encuentra entre los
33 y 49 afos; un 39,60% se situa en el tramo de 50 afios y mas y el 17,79 esta entre los
16-32 afios. El promedio de edad se sitla en los 46 afios. Por otra parte, entre las
personas de 50 afios y mas destaca el peso relativo de aquellas con ACV, que
representan el 71,52% en este tramo de edad.

Tabla 12 Distribucion de la muestra seguin grupo de edad.

Grupo de edad Absolutos

De 16 a 32 afios 71 17,79
De 33 a 49 aios 170 42,61
De 50 y mas afios 158 39,60
Total 399 100,0

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 13 Distribucion de la muestra segun tipo de lesidn y grupo de edad.

Tipo de lesion 16 a 32 afios | 33 a 49 ainos

Traumatismo craneoencefalico 137
Accidente cerebrovascular 13 57 113| 183
Anoxia 5 7 9 21
Otros 17 27 14 58
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\ Total 71 170 158 \ 399 \

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 14 Distribucion de la muestra segtin sexo y grupo de edad.

Grupo de edad Mujer ‘ Varon Total

De 16 a 32 afos 23 48 71
De 33 a 49 afios 57 113 170
De 50 y mas afos 40 118 158
Total 120 279 399

Fuente: Elaboracion propia.

Tiempo de lesién

El tiempo de lesion es un factor determinante en la situacién y evolucion de las
personas con DCA; de él depende, en parte, sus requerimientos de atencién e
informacién que seran de tipo mas médico y de rehabilitacién al principio y mas de
soporte social y de inclusién en el entorno comunitario en los afos siguientes.

Los datos de la muestra sefalan que el 66,2% de las personas encuestadas tienen mds

de 3 afios de lesién y el 33,8% se encuentran en las primeras fases del DCA.

Grafico 7. Distribucion de la muestra seguin tiempo de lesion.

Fuente:

Elaboracion propia.
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Limitaciones funcionales y necesidades de apoyo

De acuerdo con los resultados de la encuesta, las limitaciones percibidas como mas
importantes entre las personas con DCA son, en primer lugar, la fisica/motora
(80,75%) y la psiquica-cognitiva (77,50%), seguidas por las emocionales conductuales
(48,50%). Por otro lado, como consecuencia del dafio cerebral, las personas con DCA
sefialan necesitar ayuda de manera frecuente para el transporte y desplazamientos en
el entorno (39%), la vida doméstica (37,75%), el aprendizaje y la aplicacion del

conocimiento (37%).

Grafico 8 Distribucidn de la muestra seguin areas afectadas a consecuencia del dafo cerebral.

Porcentajes.
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Fuente: Elaboracion propia.
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Grafico 9 Distribucidn de la muestra segun las actividades para las que necesita ayuda
frecuentemente, como consecuencia del daiio cerebral.

Transportes y desplazamientos en el... 39,00
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Movilidad (cambiar postura, mantener... 50,25
Ocio y tiempo libre 26;75
Comunicacion (hablar, conversar,... 22,75

Interacciones y relaciones personales... 19,25

Actividad educativa o laboral 18,00%

Fuente: Elaboracion propia.

Respecto al lugar de residencia, los datos indican que el 34,50% de las personas con
DCA de la muestra vive en domicilio particular, de forma auténoma e independiente; el
30,25% en domicilios particulares a cargo de otras personas; el 29,50% en domicilios
particulares con personas a cargo y un 4,50% en residencia.

Tabla 15 Distribucion de la muestra segun lugar de residencia.

Lugar de residencia Absolutos  Porcentajes ‘
En domicilio particular, de forma independiente 138 34,50
En domicilio particular, con personas a cargo 118 29,50
En domicilio particular, a cargo de otras personas 121 30,25
En piso tutelado o con apoyos 2 0,50
En residencia 18 4,50
Otros 2 0,50
Total 400 100,00

Fuente: Elaboracion propia.

3.3.3 Situacion formativa, laboral y social actual

Respecto a la actividad econémica los resultados de la encuesta indican que el 42,86%
de las personas con DCA se encuentra jubilada o prejubilada por incapacidad para
trabajar; el 23,06% se encuentra buscando trabajo, el 13,53% esta trabajando y un
8,27% se encuentra prejubilado o jubilado por razones de edad. No se observan
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diferencias importantes entre varones y mujeres respecto a la situacién de actividad

laboral (personas que estan trabajando o buscan empleo).

La edad si resulta un factor importante en la actividad. Asi, el 61,97% de las personas

de 16 a 32 afios con DCA encuestadas se encuentran activas mientras que sélo el
14,56% de las mayores de 50 afios estdn trabajando o buscando empleo. En el tramo
de edades intermedias, entre los 33 y los 49 afos, el 47,65% de las personas trabaja o

busca trabajo respecto a un 52,35% econémicamente inactivas.

Grafico 10 Distribucidn de la muestra segun su actividad principal en la actualidad.

Porcentajes.
Realiza labores Ot"is Jubilado o pre-
del hogar 2,26% jubilado por
2,51% incapacidad
Estudiando para trabajar
3,76% \ \ 42,86%
En desempleo, _/§
no busca =
trabajo
3,76%
En desempleo,
Jubilado o pre- busca trabajo
jubilado por 23,06%
edad Trabajando
8,27% 13,53%

Fuente: Elaboracion propia

Grafico 11 Distribucién de la muestra segun su actividad principal en la actualidad por sexo.

B ACTIVOS ® INACTIVOS
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Fuente: Elaboracion propia.
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Grafico 12 Distribucion de la muestra segun su actividad principal en la actualidad por grupo
de edad.

B ACTIVOS m INACTIVOS
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Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 16 Distribucion de la muestra segtin su actividad principal en la actualidad por sexo.

[Actividad | Muer|  Varon _Tota
38 56

Trabajando 18

En desempleo, busca trabajo 26 66 92
En desempleo, no busca trabajo 8 7 15
Estudiando 6 9 15
Realiza principalmente labores del hogar 10 0 10
Jubilado o pre-jubilado por edad 9 25 34
Jubilado o pre-jubilado por incapacidad para trabajar 43 128 171
Otros 1 6 7
Total 121 279 400

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 17 Distribucion de la muestra segun su actividad principal en la actualidad por grupo

de edad.
Del6a De33a De 50y
Actividad 32 afos 49 afilos mas ainos Total
Trabajando 13 32 11 56
En desempleo, busca trabajo 31 49 12 92
En desempleo, no busca trabajo 3 9 3 15
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Estudiando 11 4 0 15
Realiza principalmente labores del hogar 10
Jubilado o pre-jubilado por edad 0 34 34
Jubilado o pre-jubilado por incapacidad para trabajar 13 71 86| 170
Otros 0 4 3 7
Total 71 170 158 | 399

Fuente: Elaboracion propia.

Se observa una reduccién sustancial de la tasa de actividad después de la lesién que

pasa del 71,73% al 36,59%, lo que supone una diferencia de 35 puntos porcentuales.

Esta diferencia se pueda atribuir a distintos motivos: por un lado, la pérdida vy

modificacion de funcionamientos psico-corporales; la falta de apoyo para la insercién o

vuelta al trabajo; el sistema de pensiones contributivas y no contributivas y su régimen

de compatibilidad/incompatibilidad con el empleo.

Por otro, la falta de oportunidades del mercado de trabajo por sus caracteristicas de

precariedad laboral en la actualidad en especial ante determinados perfiles como las

personas mayores de 45 afios, también puede desalentar la actividad.

Grafico 6 Distribucidn de la muestra segun actividad antes y después de la lesion cerebral.
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Fuente: Elaboracion propia.
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Grafico 7 Distribucidn de la muestra seguin actividad antes y después de la lesion cerebral

por sexo.

B ACTIVOS m INACTIVOS
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Fuente: Elaboracion propia.

El tipo de lesidon parece ser un condicionante de la actividad laboral. Asi, se observa
que las personas con dafio cerebral traumatico (TCE) mantienen una tasa de actividad
mas alta (45,52%) que los que han tenido otro tipo de lesion. Un motivo que puede
explicar esta cuestidn es el promedio de edad en uno (39,6 afios) y otro caso (49,7
afios). Es decir, las personas con lesiones traumaticas son en promedio 10 afios mas
jévenes que quienes presentan otro tipo de lesiones.

Grafico 8 Distribucidn de la muestra seguin actividad antes y después de la lesion cerebral

por tipo de lesion.

B ACTIVOS m INACTIVOS

100,0%
80,0%
60,0%
40,0%
20,0%

0,0%

Traumatico No traumatico Traumatico No traumatico

ANTES DE LA LESION DESPUES DE LA LESION

Fuente: Elaboracion propia.
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El tiempo de lesion incide también de manera significativa en la situacion laboral de las
personas con Dafio Cerebral Adquirido. Desde el momento de la lesién hasta el tercer
afio se observa una bajada drastica de la actividad laboral que aumenta entre aquellas
personas con mas de tres afios de lesion.

Grafico 9. Situacion de actividad de las personas con DCA segun el tiempo de lesion.
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Fuente: Elaboracion propia.

La irrupcidn del DCA en la vida de las personas encuestadas ha supuesto que el 59,10%
ya no trabaje ni busque empleo y que un 18,21% se encuentre buscando empleo en
una ocupacion diferente.

Por otra parte, el 72,54% ha encontrado dificultades extraordinarias para encontrar
empleo debido al dafio cerebral. Esta dificultad se puede relacionar con los bajos
porcentajes de personas que afirman haber recibido apoyos relacionados con su
reinsercion o readaptacion profesional. En este sentido, sélo el 9,25% ha recibido
informacién especializada; sélo el 12,75% ha contado con formacién o cualificacién
para encontrar empleo y sélo un 1,25% ha accedido al servicio de empleo con apoyo.
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Grafico 10 Situacidon de actividad de las personas debido a la aparicion o agravamiento de su
DCA.
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Fuente: Elaboracion propia.
Tabla 18 Apoyo para la re-insercidn o re-adaptacion profesional.
Tipo de apoyo Porcentajes
Informacién especializada 9,25
Formacion o cualificacion 12,75
Ayuda para encontrar un empleo 13,75
Apoyos o adaptaciones en el puesto de trabajo 2,25
Itinerarios de insercion profesional 2,75
Empleo con Apoyo 1,25

Fuente: Elaboracion propia.

Personas con DCA que cuentan con empleo

El 31,48% de quienes trabajan lleva entre un mes y un afio haciéndolo y la mayoria de
las personas trabaja en empresas privadas (74,55%); un 14,55% es auténomo y un
9,09% trabaja en la administracién publica.
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Tabla 19 Personas con DCA* que trabajan seguin tiempo de trabajo.

Meses Porcentajes

De 1 a 12 meses 31,48
De 13 a 24 meses 22,22
De 25 a 100 meses 20,37
Mas de 100 meses 25,93
Total 100,00

*Personas que han respondido al cuestionario Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 20 Personas con DCA* que trabajan segun tipo de empresa.

Antes de lalesion Después de la lesion

Tipo de empresa

11,11 9,09
Empresa privada (por cuenta ajena) 58,33 74,55
Autéonomo 19,44 14,55
Otros 11,11 1,82
Total 100,00 100,00

*Personas que han respondido al cuestionario Fuente: Elaboracion propia.

Se advierte una precarizacion del empleo y sus condiciones después de la lesion de las
personas que estan trabajando. Asi, el empleo cualificado desciende 15 puntos
porcentuales mientras que el no cualificado aumenta 13 puntos; el tipo de contrato

también se precariza: las personas con contratos indefinidos se reducen en 18 puntos
porcentuales y los temporales aumentan mas de 20 puntos. El tipo de jornada
igualmente cambia antes y después de la lesion: desciende la actividad a tiempo
completo en favor de la jornada a tiempo parcial. Es necesario situar estos datos, por
otro lado, en el contexto de crisis econdmica y empeoramiento general del mercado

de trabajo.
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Grafico 11 Personas con DCA* que trabajan segtn tipo de trabajo.
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*Personas que han respondido al cuestionario. Fuente: Elaboracion propia.

Grafico 12 Personas con DCA* que trabajan segun tipo de contrato.
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*Personas que han respondido al cuestionario. Fuente: Elaboracion propia.
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Grafico 20 Personas con DCA* que trabajan segtn tipo de jornada.
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*Personas que han respondido al cuestionario. Fuente: Elaboracion propia.

Personas con DCA en busqueda de empleo

De acuerdo con la encuesta, el 61,70% de las personas con DCA en edad laboral que
estan buscando trabajo no cuenta con ayuda especializada para encontrar empleo a
pesar de necesitarla; un 17,02% considera que no necesita ayuda; un 12,77% cuenta

con esta ayuda pero considera que es insuficiente y sélo un 8,51% afirma contar con
ayuda suficiente para encontrar empleo.

Grafico 21 Personas con DCA* que estan buscando trabajo.
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*Personas que han respondido al cuestionario. Fuente: Elaboracion propia.
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Las personas con DCA que estdn desempleadas y que no buscan trabajo indican como
primera razén para no buscar trabajo cuestiones de salud relacionadas con el DCA
(71,43%); un 16,39% no busca trabajo por cuestiones de edad y un 5,88% por propia
voluntad.

Tabla 21 Razones por las que ya no busca trabajo.

Razones Porcentaje

Por edad 16,39
Por razones de salud relacionadas con el DCA 71,43
Por otras razones de salud 0,42
Por atender responsabilidades familiares o del hogar 2,94
Por su propia voluntad 5,88
No encuentra, no le dan la oportunidad, se cansé de buscar 0,42
Otras 2,52
Total 100,00

Fuente: Elaboracion propia.

Sobre el nivel de ingresos mensuales, se observa como principal tendencia un
desplazamiento hacia estratos de menor cuantia econdmica al comparar la situacion
actual con la correspondiente al momento anterior a la lesion. El tramo principal de
ingresos antes de la lesidn se situaba entre los 1.001 a 1.500 euros mientras que
después de la lesidon el tramo donde se sitla un mayor nimero de personas
corresponde a entre 301 a 600 euros. En contrapartida, el nimero de personas sin

ingresos desciende después de la lesion.

Tabla 22 Nivel de ingreso mensuales netos.

ANTES DE LA LESION DESPUES DE LA LESION

Sin ingresos 19,22 11,73
Hasta 300 € 3,00 4,27
De 301 €-600 € 8,11 23,20
De 601 €-1.000 € 18,62 19,73
De 1.001 €2 1.500 € 23,12 18,93
De 1.501 €2 2.000 € 14,11 10,40
Mas de 2.000 € 13,81 11,73

Fuente: Elaboracion propia.
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Grafico 22 Nivel de ingresos mensuales.
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Fuente: Elaboracion propia.

Segun los resultados de la encuesta realizada, la mayoria de las personas con DCA en
edad laboral percibe que su calidad de vida se ha deteriorado a partir de la lesién. Los
aspectos donde sefialan con un mayor deterioro son, en primer lugar la situacion
laboral, seguidos por el bienestar emocional y la situacién econémica.

Tabla 23 Percepcion de cambio en la situacidn vital.

Ha cambiado No ha Hacambiado

a peor cambiado a mejor

Situacién laboral 77,59 17,53 4,89
Bienestar emocional 69,57 16,03 14,40
Relaciones familiares 36,41 40,49 23,10
Situacion econdmica 69,51 18,13 12,36
Actividades de ocio y tiempo libre 67,03 20,05 12,91
Vivienda 27,67 62,74 9,59
Relaciones de pareja 53,13 33,81 13,07
Relaciones sociales 52,88 32,88 14,25
Estado de salud fisico general 66,21 24,80 8,99

Fuente: Elaboracion propia.
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3.3.4 Barreras y facilitadores para la inclusion laboral de las personas con
DCA

El perfil de dafio cerebral es muy variado (Entrevista 7).

La mayoria son hombres y principalmente personas con

accidentes cerebrovasculares (Entrevista 2).

La situacion laboral de una persona es un indicador esencial de calidad de vida y la
carencia de empleo es uno de los principales indicadores de exclusion social. El empleo
es por tanto un elemento esencial en la vida personal y social del individuo. Variables
como la edad, el sexo, la nacionalidad, etc. son fundamentales a la hora de explicar las
repercusiones que la configuracién del mercado laboral tiene sobre los individuos.

Que quiero volver a trabajar porque me gusta mi trabajo, y es
un poco lo mismo que decia de querer volver a lo de antes.
(Entrevista 18).

El trabajo estd ahi porque tengo que pagar la hipoteca, y
también es autoestima, es valoracion, hay que trabajar para
mantener un poco tu sentimiento de tener valor en la sociedad,
no solo estar en casa viendo la tele todo el rato. He cambiado,
el trabajo ahora es menos importante y mi vida personal, mi
novia, mis amigos, mi familia, son mds importantes, ahora si. Y

eso probablemente se nota en el trabajo. (Entrevista 5).

La trayectoria vital de las personas con DCA sufre un cambio de gran importancia de
forma repentina con la aparicion de la lesidn, que se caracteriza principalmente por
una pérdida de autonomia fisica, psicoldgica y/o social. Ante esto, la atencidon
rehabilitadora es de suma importancia para el tratamiento de los efectos fisico-
psiquicos de la discapacidad y para la obtencidon de un grado maximo posible de
autonomia. La atencidn social, mas alld del soporte econédmico de las necesidades
especiales de estas personas por parte de la administracion, resulta de gran utilidad a
la hora de adaptarse y aceptar la nueva condicién.
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La vuelta a casa es muy dura, porque te sientes en tierra de
nadie. Ves que tu vida ya no es la vida que tenias, te ves
perdida, es el momento quizds mds duro ... Porque yo antes mi
rutina era ir a mi trabajo, mis cosas, y me sentia realizada
siendo quien era. En el momento en que llegas a casa ya no
sabes quién eres, ya no sabes cudl era tu ocupacion, para qué

eres vdlida, para qué no eres vdlida. (Entrevista 12).

La realidad es que no hay trabajo para la profesion que tiene,
como a él le va a costar trabajo hacerse de otra cosa, vamos a
estudiarle y vamos a decirle, que sabiendo las ofertas que
tenemos que podemos darle de trabajo, vamos a preparar de
esas ofertas le vamos a dar una incapacitacion para que pueda

optar. (Entrevista 14).

Tal como se ha obtenido de la encuesta realizada, la poblacién con DCA en edad
laboral estd compuesta mayoritariamente por varones, con altas necesidades de apoyo
tanto en el ambito de la movilidad, como en la funcién cognitiva.

En referencia a la actividad laboral, la apariciéon de la lesién implica la reduccién a la
mitad la tasa de actividad de la poblacién afectada, esto es, una salida masiva del
mercado de trabajo, cuya causa son las consecuencias de la propia lesidn, segun
reconocen. En este efecto no se han identificado diferencias por género, aunque si en
funcién del origen de la lesidn, resultando mayor riesgo de inactividad en la poblacion
con lesiones traumaticas.

Un elemento clave a la hora de caracterizar el perfil y posiblidad de itinerarios de
insercion, es si la persona percibe algun tipo de prestacién, sobre todo contributiva.
Tal como se ha indicado, la legislacidn actual no facilita la reincorporacién al empleo de
las personas a las que les ha sobrevenido una discapacidad en su vida laboral (ver
apartado 3.2 sobre legislacion). Una declaracion de incapacidad total, absoluta o gran
invalidez, resulta en general causa de finalizacidn de la actividad laboral, a no ser que
excepcionalmente se pueda demostrar una mejoria o esperanza de mejoria en las
condiciones funcionales del trabajador, en los 3 afnos siguientes al sobrevenimiento de
la situacion. De esta forma, la prestacion funciona como un elemento que genera
resistencia a la reincorporacion laboral.
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Las personas que tienen derecho a una pension contributiva, es
dificil que se reincorporen, porque trabajos para personas con
discapacidad, normalmente son sueldos muy bajos, que son

menores que la pension que va a percibir. (Entrevista 7).

En relacién estrictamente con la inserciéon laboral, casi dos terceras partes de la
poblacion reconoce necesitar y no tener ayuda para encontrar un empleo, siendo muy
pocos los que la han encontrado (menos del 10%). Son los mas jovenes los que
muestran una tasa de actividad superior una vez ocurrida la lesién, proclive a la
participacién en inspeccion laboral, elemento que se relaciona con la cuestion ya
explicada sobre las prestaciones contributivas, dado que es la poblacién joven la que
no ha acumulado derechos para prestacion contributiva con similar facilidad.

Es mds fdcil que una persona mds joven, aunque tenga dafio
cerebral pues que vaya a buscar trabajo, que si es una persona
de 50 anos. (Entrevista 23).

Pero siempre se nos queda gente en el limbo. Gente joven, con
poca cotizacion, y muy afectados, que de ninguna manera van a
poder volver a trabajar, con mds del 65% de discapacidad,
pueden tener derecho a una pension no contributiva o una

prestacion por hijo a cargo. (Entrevista 7).

Por otra parte, la severidad de la lesion es también un elemento relevante, no tanto
por las expectativas de la propia persona, sino mas bien porque son las personas con
menor severidad las que son buscadas por las empresas de forma mas habitual, lo que
funciona en definitiva como un elemento discriminatorio.

No estd nada fdcil porque los trabajos para discapacitados
piden a gente muy concreta y con una discapacidad muy leve,
yo creo que influido por la situacion del mercado laboral.
(Entrevista 7).

Cuanto mds nivel de discapacidad tienes, mds nivel de
formacion tienes que tener, es decir, va unido en cualquier tipo

de discapacidad, digamos que tiene que ser el esfuerzo de

Pagina 66 de 98



capacitacion tiene que ser mucho mayor, y mds ahora entrar en

el mercado laboral. (Entrevista 4).

La estrategia de respuesta mads habitual ante la aparicion del DCA es, obviamente, la
centrada en la atencidn sanitaria, lo que deja la insercion laboral en un objetivo no
prioritario. Tal como se ha visto en la informacion extraida del trabajo de campo vy
corroborada en la revision bibliogréfica, el inicio de una rehabilitacién ocupacional
temprana supone un factor de éxito, por lo que resultard conveniente la inclusion de
medidas de intervencién prematura.

Al principio estaba muy centrada en la parte fisica, solo me

daban fisioterapia, rehabilitacion. (Entrevista 18).

Las consecuencias funcionales del DCA son, como se han indicado en los resultados de
la encuesta, variadas y de alta severidad, fundamentalmente relacionadas con la
movilidad y la funcidn cognitiva. Esta situacion afecta a los servicios de insercidn
laboral, ya que requieren un alto despliegue de recursos materiales y humanos, para
atender con el tiempo preciso estas necesidades. Entre las secuelas que mas
preocupacion despiertan entre la poblacidon entrevistada, son las relacionadas con
alteraciones en el comportamiento.

El trabajar con una persona con dafio cerebral, con secuelas,
tiene unos objetivos a medio-largo plazo, tiene un ritmo muy
lento. (Entrevista 23).

El dafio cerebral es tan variado, que te encuentras personas que
pueden recuperar un cuerpo directivo, son los menos,
desgraciadamente, y personas que a lo mejor no pueden ni
empezar un puesto muy sencillo o muy manipulativo y muy

rutinario. Osea hay como mucha variabilidad. (Entrevista 22).

... muy dificil incorporar al trabajo a las personas con secuelas
cognitivas. Con problemas de memoria, con problemas de
atencion. Son personas que necesitan el apoyo de otra persona,
que tendria que estar trabajando con ellas para recordarle
cosas, para centrarles la atencion, eso es muy dificil, que lo

entienda un empresario. (Entrevista 3).
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Era mds timida, me hice mds extrovertida, mds eufdrica, cosa
que me trae ciertos problemas que es la espontaneidad y esas
cosas, que en ciertos momentos me traen problemas, incluso en

el trabajo. (Entrevista 6).

En cualquier caso, y dadas las dificultades funcionales que se han indicado, las
oportunidades para la insercién laboral de la poblacién con DCA se reducen en relacién
con los tipos de puestos y de empresas a las que se podrd acceder. Unido a esto, sera
preciso de manera recurrente iniciar actividades de formacion y reciclaje permanente.

Funcionan mejor con automatismos, con tareas que ya conocen
previamente en donde se sienten sequros con unas pautas que
ya conocen, que con un aprendizaje nuevo. Pero una persona
que era camarera con una hemiplejia, pues no puede volver a

su puesto de trabajo. (Entrevista 13).

Pero en general las tareas rutinarias, menos susceptibles de
improvisacion, ellos manejan mal lo de ir improvisando o ir
resolviendo problemas sobre la marcha, eso lo llevan muy mal.
(Entrevista 22).

Después si necesita algun curso complementario, buscamos ese
curso complementario y lo tiene que realizar, es como un
periodo a la larga, e incluso hay gente que lleva afios en el

programa de formacion y empleo. (Entrevista 23).

La rigidez del marco legal en el terreno de las prestaciones por incapacidad se ha
mostrado como un elemento clave. Por una parte, se han encontrado ejemplos en los
que el proceso de valoracién de habilidades para el desempefiio de la actividad laboral
presenta signos de falta de consistencia. Por otra parte, aquellas personas que acceden
a la prestacién, encuentran dificultades para retornar a una actividad laboral, sin poner
en cuestion la recepcion de la prestacion. Por ultimo, las prestaciones funcionan
también como un resorte “desmotivador” para el desarrollo de la actividad laboral, en
aquellas personas que la tienen.

Pero luego hay también algun caso, de gente que estd ahi pues

un poco en la cuerda floja, de puedo trabajar o no puedo
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trabajar, y bueno, tal y como estd la Sequridad Social ahora
también, pues no te concede la incapacidad y tenemos a gente
que se ha dado serios guantazos en ese sentido. Empezar a

trabajar y decir, no puedo; no puedo trabajar. (Entrevista 10).

Las indemnizaciones también, pues de tener dinero asegurado,
pues no ven mds alld en un futuro, pues que puede ser de mi,
sino que ahora mismo tiene cubiertas todas las necesidades,
entonces aunque tu les quieras motivar a nivel de ocupacion,
que no sélo es a nivel econdmico, que la vuelta al trabajo tiene
muchos mds beneficios, en otros dmbitos. Cuesta mucho que

ellos renuncien a esa comodidad. (Entrevista 13).

Estd el caso de personas que también trabajaban, tienen el
dafo cerebral, se les da una absoluta por ejemplo, se les
informa del programa, pero prefieren no entrar en programa,

porque prefieren quedarse con esa prestacion. (Entrevista 23).

Tienen una pension de 1.800 €, y si entran en el mercado
laboral la pierden. No van a entrar en las condiciones,
obviamente. Porque si antes era periodista, y ahora para hacer
un trabajo manipulativo bdsico pues no va a rechazar.
(Entrevista 4).

Una de las situaciones a priori mas naturales para volver a la actividad laboral tras el
DCA es la reinsercion en empresa en la que la persona trabajaba antes de la dificultad
de salud. Ante esta oportunidad, hemos constatado que se abren dos posibilidades: la
primera, regresar al puesto anterior, la segunda regresar a la empresa pero en un
puesto adaptado a sus nuevas capacidades funcionales. En cualquier caso, las personas
entrevistadas en este trabajo ponen en cuestiéon la oportunidad de esta medida,
precisamente por los efectos emocionales que puede tener en la persona que se
reinserta, sobre todo cuando lo hace en un puesto de inferior responsabilidad o con
unas funciones diferentes a las que desempeiiaba. Este no es el caso en todas las
ocasiones, ya que como se ha constatado en la literatura consultada, el regreso a un
ambiente conocido facilita el éxito de la reinserciéon. Una vez ocurre el DCA por tanto,
la reinsercidn no pasa necesariamente por la empresa donde se trabajaba
anteriormente, y su pertinencia debera ser evaluada teniendo en cuenta las
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capacidades funcionales conservadas, el nivel de responsabilidad anterior y el
ambiente favorable en el personal de la empresa.

A lo mejor tenian puestos de determinada responsabilidad y
ahora no pueden asumir esos puestos y no quieren de repente
entrar en el trabajo y las personas a las que supervisaban a lo

mejor les estdn supervisando a ellos, ese cambio de roles hay
personas que no lo encajan bien. (Entrevista 22).

Porque es verdad que después del accidente, la mayoria suele
perder su puesto de trabajo, y reincorporarse al mismo puesto

de trabajo, es de los minimos. (Entrevista 23).

¢Me podria incorporar al trabajo poco a poco o podria probar
para ver si puedo trabajar? Qué ocurre, que si estds de baja, si
estds con incapacidad temporal no puedes trabajar, y ya, si te
dan el alta ya es cuando puedes trabajar. No es posible si yo
estoy de baja, venir a mi trabajo, y ver durante un tiempo si

realmente yo puedo desempefiar mi trabajo o no. (Entrevista 7).

En algunos casos ellos se han reincorporado a sus puestos
laborales, a su trabajo, porque las secuelas eran pequefas,
porque en muchos casos eran empresas propias, y han podido
continuar, en muchos casos también, la empresa tiene que
tener disposicion para intentarlo, y en otros casos las secuelas
son mds importantes y es mds dificil que se incorpore, por lo

menos en el trabajo que estaba haciendo antes. (Entrevista 24).

Resulta preciso también mencionar como elemento a tener en cuenta en los itinerarios
de insercioén laboral de personas con DCA, el necesario ajuste de expectativas sobre
capacidades funcionales, resistencia al cansancio, tiempo de permanencia en el
puesto. Tal como se ha mencionado a lo largo del trabajo de campo, ello requiere una
especial atencién en el proceso de evaluacion de puestos.

Vale, pero quieres trabajar de qué, y donde, y cudnto tiempo.
Normalmente son personas que no pueden realizar una jornada
completa. De media jornada, y normalmente en entorno

cercanos. (Entrevista 2).
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Y por lo tanto yo, lo que primero haria seria una evaluacion del
dafio. Una vez que tuviera evaluado el daio, ver a que trabajo
lo puedo yo encaminar, y ver ademds, intentar ver que
aptitudes tiene, porque a lo mejor estd buscando, como en el
caso de mi hijo, estd buscando trabajo de periodista, sélo de
periodista y todo desarrollado en ese mundo, y a lo mejor si le
hicieran un test y le dijeran, mira, tienes estas capacidades, y
para estas capacidades si hay ofertas de empleo en el mundo

de la discapacidad, y te puedo llevar. (Entrevista 14).

Yo creo que por ahora los trabajos que estoy llevando, no sé por
qué, pero los estoy llevando bastante bien. Pensé que nunca en
la vida iba a trabajar después de este dafo cerebral, y fui

llevando las cosas bastante bien. (Entrevista 6).

Aunque como se ha mencionado, la diversidad de secuelas y su severidad es una

caracteristica que frecuentemente supone dificultad para la insercién laboral de las

personas con DCA. Sin embargo, a tendencia hacia la estabilidad de las secuelas en el

largo plazo, funciona como un factor que favorece la planificacién de actuaciones.

Sean conscientes de sus habilidades, de las cosas que les limita,
pero sobre todo también cuando descubren que pueden hacer
un trabajo que no se habian imaginado, porque a lo mejor
antes se dedicaban a otra cosa, que nunca habian trabajado.
(Entrevista 8).

3.3.5 Buenas practicas en la inclusion laboral de las personas con DCA

En este apartado se mencionan algunas iniciativas y buenas practicas que atienden a

los diferentes aspectos del proceso de insercién o reinsercién laboral de las personas

con Daiio Cerebral Adquirido.

Iniciativas de formacién y acompainamiento en el proceso de insercién o reinsercién

laboral

El Centro de Referencia Estatal de Atencidn al Dafno Cerebral (CEADAC) del Instituto
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de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO) es un centro sociosanitario de
rehabilitacién integral e interdisciplinar de personas con Dafo Cerebral Adquirido.
Entre las actividades de este Centro en el ambito laboral destaca el acompafiamiento
en el proceso de reinsercién laboral de aquellas personas en las que, habiendo pasado
por un proceso de rehabilitacién y una vez recuperada cierta autonomia y capacidad
cognitiva, parece viable un proceso de reincorporacién a su puesto de trabajo.

Este acompafiamiento puede comprender desde la orientaciéon sobre como volver al
puesto de trabajo hasta la posibilidad, siempre que la empresa acceda, de hacer
algunas horas de rehabilitacion en el puesto de trabajo y llevar a cabo las adaptaciones

y ajustes necesarios para esa vuelta.

Con algunas empresas [después de firmar un acuerdo de
colaboracion que permita la rehabilitacion in situ algunas horas
en la semana] el terapeuta ocupacional se desplaza a la
empresa, el neuropsicélogo, el médico rehabilitador, el que
haga falta y adaptamos el puesto de trabajo no sdlo la parte
fisica sino también lo cognitivo y podemos entrevistarnos con el
superior y los que estdn por debajo de él y que entiendan qué
dificultades pueden aparecer y cdmo pueden enfrentarse a

ellas....

(Entrevista 22).
El CEADAC también ofrece a aquellas personas que han estado en el centro y que
todavia no estan preparadas para el empleo, pero si son aptas para recibir formacion,
su derivacion a los Centros de Recuperacién de Personas con Discapacidad Fisica
(CRMF).

La Unidad de Personas con Dano Cerebral Adquirido del Centro de Promocidn de la
Autonomia Personal de Bergondo (A Corufia) dependiente también del IMSERSO

cuenta con dos servicios dirigidos a la insercion laboral:

e Servicio de Formacion y Capacitaciéon Profesional que ofrece itinerarios
formativos disefados en funciones de las capacidades individuales de las
personas usuarias del Centro. En concreto, el Centro ofrece cursos
especializados a personas con DCA que son usuarias del mismo.
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e Servicio de Integracidon Laboral que promueve practicas en empresas con la
finalidad de la integracién laboral de personas con discapacidad, sensibilizando
a la sociedad sobre las capacidades para el empleo de estas personas.

El objetivo bdsico de todos los centros, incluido el nuestro, es la
formacion para la insercion laboral, para lo cual contamos con
diferentes cursos formativos, encuadrados en itinerarios
formativos, de formacion ocupacional, subvencionada en su
totalidad por el Fondo Social Europeo, con cursos especificos
para personas que tienen dafo cerebral adquirido... Toda
nuestra formacion y las intervenciones que se hacen con los
usuarios es transversal, dentro de un programa de atencion
individual con unos objetivos concretos y temporalizados... En
este momento, el numero de alumnos, de usuarios que tenemos
en el centro con dafio cerebral adquirido, son 54, y para que
tengas una idea, en los cursos especificos para dafo, tenemos
27 usuarios, integrados en cursos especificos, el resto estd en

los itinerarios formativos que tenemos en el centro....

(Entrevista 4).

Iniciativas del movimiento asociativo relacionadas con aspectos pre-laborales

Buena parte de las Asociaciones de DCA en Espafia cuentan con servicios orientados a
la preparacion laboral. Para muchas personas con Dafio Cerebral estos servicios
constituyen en la practica la Unica opcidn en el ambito del apoyo especializado en los
requerimientos de su insercion laboral. Entre las experiencias identificadas a través del
trabajo de campo cualitativo destaca el Servicio de Promocion de la Autonomia
Personal (SEPAP) de la Federacion Espaiola de Dafo Cerebral (FEDACE).

Este servicio se ofrece en el CEADAC desde 2010 y tiene como objetivo orientar y
acompafar a personas con DCA en su proceso de “vuelta al entorno comunitario”. El
valor de este servicio radica en su caracter individualizado y enfocado hacia el empleo

y una supervisién a medio plazo.

Iniciativas de colaboracion entre entidades

El DCA es un asunto social y comunitario con multiples dimensiones que concierne
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tanto a poderes publicos como a organizaciones privadas. No se trata de una
problemdtica que quepa atender de una manera separada en su especializacién,
desarticulada de otros ambitos y actores. En otras palabras, es un asunto transversal.
Por ello las iniciativas de colaboracion entre distintos agentes son necesarias y

valiosas.

Acuerdo de colaboracion ADACEN — ASPACE Navarra. Este acuerdo ha sido firmado en
marzo de 2016 y tiene como objetivo aumentar el apoyo a las familias y realizar
acciones formativas y de capacitacién conjuntas dirigidas a los profesionales que
trabajan en las dos organizaciones. Uno de los valores de este acuerdo es el impulso de

actividades relacionadas con el empleo con apoyo.

Acompainamiento en la reinsercion laboral de personas tras el dafio cerebral
sobrevenido a través del coaching. Tal como se define el servicio en la web de la
Fundacidn Personas y Empresas:

“Se trata de un programa piloto llevado a cabo por la Fundacidn Personas y Empresas a
través de un convenio con FEDACE y en colaboracion con el Centro Estatal de Atencién
al Dafio Cerebral (CEADAC). El objetivo del proyecto es facilitar la insercién laboral de
las personas con Dafio Cerebral Adquirido a través de sesiones individuales de
coaching. Todas estas sesiones estan dirigidas por profesionales del dambito de los
recursos humanos; y en ellas se trabaja la preparacidn a la busqueda del trabajo:
marca personal, curriculum vitae, analisis de ofertas y preparacidén de entrevistas de
trabajo. "Una de las primeras cosas que se plantean los pacientes que superan
enfermedades graves tras un largo proceso, es reintegrarse al mundo laboral, bien
regresando al trabajo que tenian o iniciando otro nuevo. Pero sucede con frecuencia
que no es facil la vuelta, porque las condiciones fisicas/psicoldgicas no se lo permiten o
porque el mercado de trabajo ha cambiado. De ahi que requieren ayuda para superar
ese fase y poder integrarse en al ambito laboral” comenta José Luis Rodriguez, Director

de la Fundacidn Personas y Empresas y socio-director de Blc Coaching y Mentoring”.
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4 Conclusiones y recomendaciones

El trabajo no sélo es dinero, sino que nos aporta relaciones,
amistades y autoestima, y esas son las personas con las que hay
que trabajar ahi para que consigan un puesto de trabajo.
(Entrevista 10).

Quiero trabajar y luchar. No quiero ser un pardsito, que vive de
una pension. No, yo quiero sequir formdndome y trabajando,
para tener una pension buena cuando llegue mi jubilacion.
(Entrevista 6).

Aunque tengan una ayuda, es lo que te he comentado que ellos

quieren sentirse utiles y quieren trabajar. (Entrevista 16).

Las fuentes bibliograficas que se han revisado en el marco de este trabajo han
permitido conocer el conocimiento generado hasta ahora sobre investigacidn social en
Dafio Cerebral. Se ha realizado un acercamiento al estado de la cuestidon en materia de
disefio de modelos de atencién al DCA, tanto en Espafia como en paises de nuestro
entorno. Destaca el avance en materia de guias de practica clinica para la fase aguda
hospitalaria, sobre todo en relacién con el ictus. Se han mostrado también proyectos y
contribuciones en materia de rehabilitacion post aguda, asi como modelos con
vocacién transversal o genérica. En el ambito internacional se sefialan iniciativas que
apuntan buenas prdacticas en coordinacién, versatilidad a diferentes publicos o
situaciones, asi como proyectos de revision de la evidencia que buscan hallar
consensos para mejorar el modelo/sistema de atencion.

Respecto al acercamiento a las cuestiones relacionadas con el empleo, se constata la
escasa investigacion sobre este ambito en Espafia. Por otra parte, las experiencias
internacionales destacan, en términos generales, la importancia de contar con una
rehabilitacion especializada y focalizada en la incorporacién o reincorporacién laboral;
el compromiso de las personas con DCA respecto su situacién laboral; la implicacion de
los empleadores y compafieros de trabajo, la posibilidad de contar con distintos apoyo
comunitarios; los ajustes necesarios en el puesto; la puesta en marcha de estrategias
compensatorias. Estas circunstancias son relevantes para garantizar la posibilidad de
incorporarse o reincorporarse la vuelta al trabajo. Ahora bien, los estudios también
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sefialan la importancia de reconocer la situacidon individual de las personas y la
severidad de las lesiones.

Uno de los objetivos de este estudio ha sido caracterizar a la poblacién con dafio
cerebral adquirido (DCA) en Espafia en edad laboral y su situacidon respecto a la
formacién y el acceso y retorno al empleo. Junto con el analisis de las fuentes
estadisticas que ofrecian datos sobre esta cuestion, se ha aplicado una encuesta a 400
personas en esta circunstancia.

De acuerdo con la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD) (INE, 2008), las personas con DCA en edad laboral en Espafia
ascendian, a 80.224 personas. El 60,2% de éstas era varén, un 38,9% era mujer. Mas
del 50% se encontraba entre los 45-59 afios y el 62,1% de estos casos tiene como
origen un ACV.

De acuerdo con la Base Estatal de personas con Discapacidad en Espafia hasta el afio
2012 han sido valoradas por los Equipos de Orientacion y Valoraciéon de la
Discapacidad, para obtener el reconocimiento administrativo de la misma, 113.132
personas con DCA. De éstas, el 44,30% (50.114 personas) se encontraba en edad
laboral. Los varones representan el 65,47% y las mujeres el 34,53% de esta poblacidén.
Entre las personas valoradas con DCA en edad laboral el 89,1% cuenta con el
certificado de discapacidad.

Segun los datos obtenidos a través de la encuesta especifica realizada para el presente
trabajo, dirigida a personas con DCA en edad laboral, con una base muestral de 400
personas, el 46% de las personas con DCA tiene como origen de su lesién un accidente
cerebrovascular (ACV), el 34,25% un traumatismo craneoencefalico (TCE), un 5,25%
una anoxia y el 14,50% indica como origen de la lesidon otras causas. Los datos de la
muestra sefialan que el 66,2% de las personas encuestadas tienen mas de 3 afios de
lesion y el 33,8% se encuentran en las primeras fases del DCA. Los datos indican una
mayor presencia de los varones que representan el 69,75%, frente al 30,25% de las
mujeres. El promedio de edad se situa en los 46 afios.

Conforme a los resultados de la encuesta, las limitaciones percibidas como mas
importantes entre las personas con DCA son, en primer lugar, la fisica/motora
(80,75%) y la psiquica-cognitiva (77,50%), seguidas por las emocionales conductuales
(48,50%).

Por otro lado, como consecuencia del dafio cerebral, las personas con DCA senalan
necesitar ayuda de manera frecuente para el transporte y desplazamientos en el
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entorno (39%), la vida doméstica (37,75%), el aprendizaje y la aplicacién del
conocimiento (37%).

Respecto a la actividad econdmica, los resultados de la encuesta indican que el 42,86%
de las personas con DCA se encuentra jubilada o prejubilada por incapacidad para
trabajar; el 23,06% se encuentra buscando trabajo, el 13,53% esta trabajando y un
8,27% se encuentra prejubilado o jubilado por razones de edad. No se observan
diferencias importantes entre varones y mujeres respecto a la situaciéon de actividad
laboral (personas que estan trabajando o buscan empleo).

La edad resulta un factor importante en la actividad. Asi, el 61,97% de las personas de
16 a 32 afos con DCA encuestadas se encuentran activas, mientras que sélo el 14,56%
de las mayores de 50 afios estdn trabajando o buscando empleo.

Se observa una reduccidn sustancial de la tasa de actividad después de la lesiéon que
pasa del 71,73% al 36,59%, lo que supone una diferencia de 35 puntos porcentuales.

El tipo de lesion parece ser un condicionante de la actividad laboral. Asi, se observa
que las personas con dafio cerebral traumatico (TCE) mantienen una tasa de actividad
mas alta (45,52%) que los que han tenido otro tipo de lesién. Un motivo que puede
explicar esta cuestidon es la edad, dado que las personas con lesiones traumaticas son
en promedio 10 afios mas jovenes que quienes presentan otro tipo de lesiones.

La irrupcion del DCA en la vida de las personas encuestadas ha supuesto que el
59,10% ya no trabaje ni busque empleo y que un 18,21% se encuentre buscando
empleo en una ocupacién diferente. Por otra parte, el 72,54% senala haber
encontrado dificultades extraordinarias para encontrar empleo debido al dafio
cerebral. Esta dificultad se puede relacionar con los bajos porcentajes de personas que
afirman haber recibido apoyos relacionados con su reinsercién o readaptacién
profesional. En este sentido, sélo el 9,25% ha recibido informacién especializada; sélo
el 12,75% ha contado con formacién o cualificacion para encontrar empleo y sélo un
1,25% ha accedido al servicio de empleo con apoyo.

En términos generales, se advierte una precarizacion del empleo y sus condiciones
(menor cualificacién, mayor temporalidad y tiempo parcial) después de la lesién en el
caso de las personas que estdn trabajando. Respecto a las personas que estan
buscando trabajo los datos apuntan la falta o insuficiencia de ayuda especializada para
encontrar empleo.
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La mayoria de las personas con DCA que estan desempleadas y no buscan trabajo
indican como primera razén para no buscar trabajo cuestiones de salud relacionadas
con el DCA.

Sobre el nivel de ingresos mensuales, se observa como principal tendencia un
desplazamiento hacia estratos de menor cuantia econédmica al comparar la situacion
actual con la correspondiente al momento anterior a la lesién.

Segun la encuesta, la mayoria de las personas con DCA en edad laboral percibe que su
calidad de vida se ha deteriorado a partir de la lesion. Los aspectos donde sefialan
con un mayor deterioro son, en primer lugar la situacién laboral, seguidos por el
bienestar emocional y la situacion econdmica.

Un elemento clave a la hora de caracterizar el perfil y posibilidad de itinerarios de
insercidn, se relaciona con el marco legal actual en relacién con el reconocimiento de
situaciones de incapacidad laboral y prestaciones. Si la persona percibe algun tipo de
prestacion, esta funciona como un elemento inhibidor del acercamiento al mercado de
trabajo, bien “acomodamiento”, bien por “incompatibilidad” legal de pensién vy
actividad laboral.

Los resultados de la revisién bibliografica y el trabajo de campo cualitativo, han
confirmado que el inicio de una rehabilitacion ocupacional temprana supone un
factor de éxito, para una mejor reinsercién laboral. Este cometido, como en general la
insercidn laboral de personas con DCA requiere un especial despliegue de recursos,
dada la variedad y severidad de las secuelas, aunque la tendencia a la estabilidad de
las mismas, permiten planificar las intervencionees en el medio y largo plazo.

La reinsercién de la persona afectada por DCA en empresa en la que la persona
trabajaba antes de la lesion, es una opcidn deseable, pero que debe ser evaluada con
cuidado en los casos en los que la actividad a realizar no sea la misma que con
anterioridad a la lesion.

Propuestas para la insercién laboral

e Iniciar la rehabilitacién ocupacional en las primeras ocho semanas de lesion. De
cara a la insercion laboral resultard importante recoger informacién sobre este
dato.

e Habilitar controles especiales contra el riesgo de fracaso antes de la insercion,
ya que se trata de poblaciones tendentes a no arriesgar. El acercamiento a la
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actividad laboral de la poblacion con DCA requiere una actitud positiva, pero
realista.

Proveer un despliegue de recursos amplio e interdisciplinar, para el regreso a la
actividad laboral, incluyendo apoyos del entorno mds cercano (familia, hogar).

Priorizar el regreso a la empresa en la que se trabajé antes de la lesidn,
Unicamente en los casos en los que la persona no lo interprete de manera
negativa, como una pérdida de imagen o autoridad.

Dimensionar la exigencia del puesto a las capacidades funcionales, en
cuestiones relacionadas con tipo de puesto e intensidad de la actividad. En
cualquier caso el acceso a la actividad debera ser temprano y progresivo.

En relacion con lo anterior, habilitar resortes legales que faciliten un
acercamiento “previo” a la actividad laboral, sin vincular contractualmente a la
empresa, pero eliminando dificultades legales.

Poder hacer pequefias pruebas prdcticas, de tenerle en su
puesto de trabajo un par de horas, 3 mafanas a la semana, son
la supervision probablemente o posiblemente de la persona que

los estd sustituyendo ahora, y ver de qué manera se pueden ir
haciendo cargo de eso. Y ¢qué dificultades estds observando en
tu puesto de trabajo? Vuelves al centro, me lo cuentas y
trabajamos sobre eso, pero ya sobre una experiencia prdctica.
Pero claro, esto a nivel legal es imposible, porque si tu estds de
baja, no puedes estar en tu puesto de trabajo. Con lo cual para
la empresa es un riesgo, algunas empresas lo asumen, hacemos
como una especie de documento que certifica que esa persona
estd haciendo rehabilitacion aqui, y que va a ir solamente los
Lunes y los Miércoles de 10 a 12, como prueba, como tarea de
rehabilitacion para insertarse en su puesto de trabajo en el
futuro, y ellos aceptan que esté ahi, pero es un riesgo para ellos.
(Entrevista 22).
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e Informacién y sensibilizacién del entorno laboral de la persona afectada,
fundamentalmente en aquellos casos en los que el DCA supone afectacién en el
terreno cognitivo, emocional o del comportamiento.

Esto es dificil de encajar para las empresas, porque es algo mds
desconocido, no sabes como va a reaccionar, porque se
confunde con que es un paciente psiquidtrico, o no se sabe muy
bien, porque tenemos muy poca cultura de dafio cerebral en

Espaiia. (Entrevista 20).

e Normalizar la incorporaciéon de afectados con DCA mediante sensibilizacién
empresarial.

Normalmente las personas que han tenido, que yo he hecho
seguimiento de experiencias laborales, principalmente han
conseguido empleo a través de ETTs que ofertan trabajos para

personas con discapacidad. (Entrevista 2).
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ANEXO: Cuestionario (Encuesta)

Cuestionario para la persona con daio cerebral (o informante)

ATENCION: antes de completar el cuestionario, lea las siguientes INSTRUCCIONES:

- Marque con X la opcion que mejor refleje la situacion y/u opinion respecto a cada una de las preguntas.

- Anote las respuestas de la manera mas precisa posible.

- Sélo puede marcar una opcién en cada pregunta, a no ser que se le indique lo contrario.

- Deje en blanco las preguntas que no pueda o no desee contestar.

- Utilizaremos las siglas DCA para referiros al Dafio Cerebral Adquirido
Siempre que sea posible, solicitamos que sea la propia persona con dafo cerebral quien responda el cuestionario, con
los apoyos necesarios de acuerdo con su grado de autonomia. En el caso excepcional de que el informante sea un
familiar o un/a asistente, ha de responder de acuerdo con los datos de la persona con dafio cerebral. Recuerde que
todas las preguntas, salvo que se especifique lo contrario, se refieren a la persona con dafo cerebral, no a sus familiares.
La participacion en este estudio es anénima y confidencial. Los datos personales no serdn grabados y los cuestionarios, una
vez grabados, seran destruidos. Muchas gracias, su participacién es muy importante.

A) DATOS DE LA PERSONA QUE CONTESTA EL CUESTIONARIO

P.1. Por favor, indique qué persona contesta el cuestionario:
1. La persona con dafio cerebral por sus propios medios O
2. La persona con dafio cerebral con apoyo de un asistente O
3. Uninformante (familiar, asistente personal, tutor, etc.) O

B) DATOS PERSONALES. (recuerde: las preguntas se refieren exclusivamente a la persona con dafio cerebral).

P.2. Edad: ___(afios)

P.3. Sexo: 1.MujerO 2.Varon O

P.4. Localidad y provincia:

P.5. Nacionalidad
1. Espafiola O

2. Otra. Especifique: O

P.6. ¢Qué tipo de dafio ha tenido?

1. Traumatismo craneoencefélico (fractura de craneo, golpe en cabeza, contusion en cabeza...)

. Accidente cerebrovascular (ictus, derrame cerebral, aneurisma)

Ooooo

2
3. Anoxia (por parada cardiorrespiratoria)
4. Otros

P.6.1.  Por favor indique la fecha en que se produjo la lesién:

P.7. ¢Cual fue la causa de la lesion?
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Atropello (de coche o0 moto)

Accidente de trafico (como ocupante o conductor)

Accidente laboral

Accidente deportivo o de ocio

Trastorno cerebrovascular (ictus, derrame cerebral, aneurisma)

Tumor

Infeccion

X N g BN~

Otra causa

Oooooooo

P.8. A consecuencia del dafio cerebral, ¢ se encuentra en estado de minima conciencia?

1.

Si

2.

No

P.9. ;Cuanto tiempo estuvo hospitalizado tras la lesion?

1.

Menos de 3 meses

2.

De 3 a 6 meses

3.

Mas de 6 meses

O
O
O

P.10. Por favor indique el tiempo que ha transcurrido desde el alta hospitalaria hasta hoy:

P.11. ¢ Recibié algun tipo de informacion sobre el DCA y sus consecuencias, tras el alta hospitalaria?

Si, en el hospital

Si, en otros servicios publicos

Si, en una ONG

Si, en una institucion privada

Si en otros medios. Especificar:

IR Sl N

No (pase a 13)

Oooooo

0

Meses

P.12. Valore de 0 a 10 la informacién que recibi6 (en el hospital u otras instituciones) sobre el DCA y los recursos

existentes tras la lesion (donde 0 es la valoracién minima y 10 la maxima valoracién).

1 2 3

4

5

6

7

8

9

10

P.13. ;Recibe o recibi6 rehabilitacion tras el alta hospitalaria?

1. Si, larecibo en la actualidad (pase a la siguiente pregunta)

2. Si, la recibi aunque ahora ya no (pase a P.19)

3.

No (pase ala P.21)

O
O
O

P.14. ; Cuanto tiempo tuvo que esperar entre el alta hospitalaria y el acceso al servicio de rehabilitacion? (marque 0 si

P.15. Marque los servicios de rehabilitacion que recibe en la actualidad. (puede marcar varias)
. Médico rehabilitador

no hubo espera)

Meses.

. Neurdlogo

Médico de Guardia

. Enfermeria

1
2
3.
4
5

. Fisioterapia

O oooo
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6. Logopeda O

7. Readaptacion laboral

8. Terapia ocupacional O

9. Neuropsicologia O
10. Trabajo Social O
11. Psiquiatria O
12. Otros. Especificar: O

P.16. Indique el lugar en el que recibe rehabilitacion.

1. Centro especializado en DCA O
2. Centro ambulatorio u hospital de dia O
3. Asociaciones O
4. Ofros. Especificar: O

P.17. Seiale como se financia este tratamiento (puede marcar varias).
1. Seguridad Social
2. Mutua
3. Privada (pagada por la personas con dafio cerebral)
4. Otros. Especificar:

Ooooo

P.18. ; Debe desplazarse fuera de su localidad de residencia para recibir rehabilitacion?

1. Si O
2. No O
P.19. Indique la duracién prescrita para su tratamiento de rehabilitacion (meses).

P.20. Valore de 0 a 10 el grado de satisfaccién con la rehabilitacion que recibe o ha recibido tras el alta hospitalaria
(donde 0 es la valoracion minima y 10 la maxima valoracion).
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

P.21. ; Cuales de las siguientes areas han quedado afectadas a consecuencia del dafio cerebral? (puede marcar varias).
1. Fisica/motora (desplazamiento, habla. etc.)
2. Psiquica-cognitiva (memoria, concentracion, lenguaje, etc.)
3. Emocional-conductual (ansiedad, depresion, conducta, etc.)
4. Organica (control de esfinteres, problemas vasculares, digestivos, etc.)
5. Vista
6. Oido
7. Falta de sensibilidad (calor/frio)
8. Dolor
9. Otras (indique cuéles: )

O0OoOooooooo

P.22. Por favor, indique aquellas actividades para las que necesita ayuda frecuentemente, como consecuencia del daiio
cerebral. (puede marcar varias)
1. Movilidad (cambiar postura, mantener posicién del cuerpo, desplazarse) O
2. Comunicacion (hablar, conversar, entender mensajes, ...) O
3. Aprendizaje y aplicacién del conocimiento (estudiar, leer, mantener la atencion) O
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4. Autocuidado (Asearse, vestirse, ...)

5. Vida doméstica (cocinar, limpiar, ...)

6. Interacciones y relaciones personales (hacer amigos, relaciones, ...)

7. Transportes y desplazamientos en el entorno

8. Actividad educativa o laboral

9. Ocio y tiempo libre

Oooooo

C) APOYOS Y ASISTENCIA PERSONAL, AYUDAS TECNICAS Y PRESTACIONES: a continuacion, indique con qué

productos de apoyo cuenta actualmente y como ha accedido a ellos:

(recuerde que las prequntas se refieren exclusivamente a la persona con dafio cerebral).

P.23. ¢ Podria sefalar las caracteristicas del entorno residencial en el que vive actualmente?

En domicilio particular, de forma independiente (solo, con pareja, efc.)

En domicilio particular, con personas a cargo (hijos, etc.)

En domicilio particular, a cargo de otras personas (padres, etc.)

En piso tutelado o con apoyos

En residencia

2B R ol Rl B

Otros (especifique):

Oooooo

P.24. ; Cuantas personas viven en la actualidad en el hogar en que reside?

P.25. Indique los productos de apoyo que utiliza con mas frecuencia en su vida diaria (productos sanitarios, aprendizaje,
desplazamiento, transferencia corporal, adaptaciones, comunicacién, etc.). (puede marcar varias).

Bipedestadores

Cojines especiales (para la cama, sillas de ruedas, inodoro..)

Colchones especiales o sobrecolchones

Asientos especiales

Cama articulada y/o especial

Bastones/andadores/muletas

Sillas de ruedas

Grlas

© © N O AW N

Adaptaciones para el coche

—
o

. Plataformas elevadoras, rampas

N
—_

. Barras de apoyo y/o agarraderas

—_
N

. Ajustes para abrir y cerrar puertas o ventanas

—_
w

. Utiles para vestirse y desvestirse (calzadores, abrochabotones, ganchos....)

—_
SN

. Productos de apoyo para limpieza de la casa

—_
(&)

. Productos de apoyo para preparar comidas

—_
»

. Mecanismos para la dispensacion de alimentos, menaje adaptado

—_
-~

. Teléfono adaptado

—
oo

. Equipos informéticos adaptados (ratén, teclado, pantalla..)

—
©

. Productos para sujetar boligrafos/lapices

N
o

. Mobiliario adaptado en el lugar de trabajo

N
—_

. Otros. Especificar:

O0o0o0Oo0ooOoooooooooooooooo
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P.25.1.

P.25.2.

EUROS/ANO.

CUBIERTO POR LA ADMINISTRACION.

P.25.3. Indicar los productos para los que no tiene financiacion:

Aproximadamente, ;cuanto dinero gasta usted al afio por el uso de estas ayudas técnicas?

¢ Qué porcentaje aproximado de esos gastos esta cubierto por la administracion publica? %

P.26. ¢ Considera que los productos de apoyo / ayudas técnicas que utiliza actualmente para la vida diaria satisfacen

sus necesidades?
Si, satisfacen todas mis necesidades

No satisfacen todas mis necesidades

No dispongo de productos de apoyo, aunque los necesito

No necesito productos de apoyo

Ooooog

P.27. Marque las personas de las que recibe apoyo en su vida diaria con mayor frecuencia (si no necesita apoyo, no

marque ninguna y vaya a la pregunta 28).

1. Familiares residentes en el hogar

2. Familiares no residentes en el hogar

3. Profesional del ambito social y/o sanitario (fisioterapeuta, psicélogo, etc.)

4. Profesional no especializado (asistente personal, auxiliar enfermeria, empleado/a hogar, etc.)

5. Un/a allegado/a, vecino o0 amigo

6. Una persona mediante labor voluntaria

Oooooo

P.27.1.

Senale el nimero total de horas de apoyo o asistencia personal que tiene al dia: [1[] horas.

P.27.2. La persona que principalmente le presta apoyo o asistencia personal es: Mujer 0 Varén O

P.27.3. Laedad de la persona que principalmente le presta ese apoyo es de: ___ (afios).

P.28. ; Posee certificado de discapacidad? (conocido anteriormente como de minusvalia).

1.

Si. (Indique mas abajo el porcentaje)

. No, lo he solicitado pero esta en proceso de tramitacion

(pase a la P.30)

. No, lo he solicitado pero me lo han denegado.

(pase a la P.30)

No lo he solicitado

(pase a la P.30)

2
3
4.
5. NS/NC

Ooooo

(pase a la P.30)

P.29. ;Qué grado de DISCAPACIDAD tiene valorado en su certificado oficial? %

P.30. ¢ Ha tramitado, si procede, la valoracién del grado de dependencia?

. Si, ya dispongo de la valoracién

O

. La he solicitado, pero esta en proceso de tramitacion

(pase a la P.31

No la he solicitado, pero tengo intencidn de hacerlo

(pase a la P31)

1
2
3.
4. No tengo intencion de solicitarla

O
O
O

(pase a la P31)
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P.30.1. ¢En qué grado y nivel ha sido valorada su dependencia?

1. Moderada (Grado I) O
2. Severa (Grado Il) O
3. Gran dependencia (Grado IIl) O

P.30.2. Especifique el principal servicio o prestacion que recibe a cargo del Sistema para la Autonomia y Atencion a
la Dependencia (SAAD): (marque todas las que correspondan).
Aln no he recibido ningln servicio a cargo del SAAD

Servicio de prevencion de las situaciones de dependencia

Servicio de promocién de la autonomia personal

Servicio de Teleasistencia

Servicio de Ayuda a Domicilio

Servicio de Centro de Dia o Centro de Noche

Servicio Residencial

Prestacion econémica vinculada al servicio

X N w )=

Prestacion econdmica para cuidados en el entorno familiar y apoyo a cuidadores no profesionales

10 Prestacion econémica de asistencia personal

OoOooOooooooooo

11. Otros. Especificar:

D) ATENCION SANITARIA (Recuerde que las prequntas se refieren exclusivamente a la persona con dafio cerebral).

P.31. ¢ Ha recibido durante el dltimo afio alguno de los siguientes servicios? (Marque los que corresponda).
1. Cuidados médicos y/o de enfermeria
2. Rehabilitacién funcional (fisioterapia)
3. Terapia ocupacional
4. Rehabilitacién del lenguaje/ Logopedia
5. Atencidn psicoldgica y/o salud mental
6. Rehabilitacién Neuropsicoldgica
7. Asistencia psicosocial a familiares
8. Otros. Especificar:
9. Ninguno

O0OoOooooooo

(Si ha marcado Ninguno, pase a la pregunta 32)

P.31.1. Por favor, marque el tipo de financiacién mayoritario de los anteriores servicios:

1. Seguridad Social O
2. Mutua -
3. Privada (pagada por la persona con dafio cerebral) O

P.32. ; Esta satisfecho con la atencion sanitaria que recibe?
1. Si O
2. No a

P.33. ¢Por qué?
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E) RELACION CON LA ACTIVIDAD ECONOMICA Y NIVEL DE INGRESOS/GASTOS (Recuerde que las prequntas se refieren
exclusivamente a la persona con dafio cerebral).

P.34. Por favor, senale la actividad principal que desempeiia actualmente y la que desempefiaba con anterioridad al
daio cerebral.

Actualmente Actividad antes del DCA
1. Trabajando O O
2. Endesempleo, busca trabajo O O
3. Endesempleo, no busca trabajo O O
4. Estudiando O O
5. Realiza principalmente labores del hogar O O
6. Jubilado o pre-jubilado por edad O O
7. Jubilado o pre-jubilado por incapacidad para trabajar O O
8. Otros (especifique): O O

P.35. Debido a la aparicion o agravamiento de su DCA, ; ha tenido que modificar su ocupacion?

1. Ya no trabaja ni busca empleo

2. Busca empleo en una ocupacién diferente

3. Busca empleo en su misma ocupacion anterior
4. Trabaja en una ocupacion diferente
5
6

. Trabaja en su misma ocupacién anterior
. Oftros (especifique):

Oooooo

P.36. Como consecuencia del DCA, ;encuentra o ha encontrado dificultades extraordinarias para encontrar empleo?
1. Si a
2. No O

P.37. ¢ Ha recibido alguno de los siguientes apoyos para su re-insercion o re-adaptacioén profesional?
Informacion especializada

Formacion o cualificacion

Ayuda para encontrar un empleo

Apoyos o adaptaciones en el puesto de trabajo
Itinerarios de insercion profesional

Empleo con Apoyo

Oooooao

SRS Rl I I

(A los que Trabajan) (Si no trabaja, pase a la pregunta 45).
P.38. ¢ Cuanto tiempo lleva en su empleo actual? (Meses).

P.39. ¢ En qué tipo de empresa trabaja?

Actualmente Actividad antes del DCA
1. Administracion publica (funcionario) O O
2. Empresa privada (por cuenta ajena) a |
3. Autonomo / Por cuenta propia O O
4. Otros (especifique) O O

Pagina 91 de 98



P.40. ;Qué tipo de contrato tiene?

Actualmente Actividad antes del DCA
1. Indefinido | |
2. Temporal O O
3. Trabajo sin contrato O O
4. Otros (especifique) O O
P.41. ;Qué tipo de jornada tiene?
Actualmente Actividad antes del DCA
1. Completa O O
2. Parcial O O
3. Por horas, no especificadas O O
4. Otras O O
P.42. ;Qué tipo de trabajo realiza?
Actualmente Actividad antes del DCA
1. No cualificado (no requiere formacion) O O
2. Poco o semi-cualificado (requiere formacion basica) O O
3. Cualificado (requiere titulacion especifica) O O

P.43. ; Dispone de las ayudas técnicas o apoyos personales que cree necesarios para su actividad laboral?
1. Si, tengo suficientes apoyos

. Tengo apoyos, aunque no son suficientes

Ooooo

2
3. No tengo ayudas técnicas ni apoyos personales, aunque los necesito
4. No necesito ayudas técnicas ni apoyos personales en mi actividad laboral

P.43.1. Explique por qué:

P.44. En su actividad laboral actual, ;se ha beneficiado de alguna de las siguientes medidas para el empleo de las
personas con discapacidad?
. Cuota de reserva para personas con discapacidad

. Trabajo en empleo protegido (Centro Especial de Empleo)

. Empleo con Apoyo

OooOoaoao

1
2
3. Incentivos a la contratacion
4
5

. Informacién, orientacion personalizada

(Después de haber marcado en la pregunta 44, pase a la pregunta 495)
(A los que buscan empleo) (Si no busca empleo, pase a la pregunta 47)
P.45. ; Cuanto tiempo lleva sin empleo?: (meses)

P.46. Dada su situacion actual, ¢ Cree que tiene ayuda (especializada en DCA) suficiente para encontrar un empleo?

1. Si, tengo suficiente ayuda especializada O
2. Tengo ayuda especializada, aunque no suficiente O
3. No tengo ayuda especializada, aunque la necesito O
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4. No necesito ayuda especializada para encontrar un empleo O

P.46.1. Explique por qué:

(Después de haber contestado a la pregunta 46.1, pase a la pregunta 48).
(A los que no buscan empleo)

P.47.  Por qué no busca empleo?
Por edad

Por razones de salud relacionadas con el DCA

Por otras razones de salud

Por atender responsabilidades familiares o del hogar

Por su propia voluntad

No encuentra, no le dan la oportunidad, se canso6 de buscar

Njo|olMwin =
Oo0Oo0o0oo0o

Otras (especifique)

(Todos)

P.48. ; Cuales son sus ingresos mensuales netos aproximados? (incluyendo todas las fuentes de ingresos posibles:
trabajo, pensiones, otras) (se refiere a ingresos de la persona con DCA, exclusivamente).

Actualmente: Antes del DCA:

P.49. ; Percibe ingresos alguna otra persona de su nicleo familiar?
1. Si (pase a la siguiente pregunta) O

2. No (traslade datos de la P48 a la P50 y pase a la P51) O

P.50. ¢ Cuales son los ingresos mensuales netos aproximados en su hogar? (se refiere al conjunto de ingresos de todos
los miembros del ndcleo familiar).

Actualmente: Antes del DCA:

P.51. ¢ Qué porcentaje de los ingresos del niicleo familiar (del total de ingresos del hogar) se destinan por término
medio, a gastos relacionados con la atencién por DCA (incluyendo tratamientos, especialidades, farmacos,
transporte, suministros, equipamiento, etc.)?

Menos del 10% de los ingresos anuales

Entre el 10 y el 25% de los ingresos anuales

Entre el 25y el 50% de los ingresos anuales

el I
O o oo

Mas del 50% de los ingresos anuales

F) EXISTENCIA Y USO DE LOS RECURSOS DE SU ENTORNO (recuerde que las preguntas se refieren exclusivamente a la
persona con dafio cerebral). (puede marcar varias).

P.52. Sefale cuales de los siguientes recursos adaptados a las necesidades especificas del DCA existen en su
localidad o en otra préxima?:
1. Servicios Residenciales O
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Servicios de Centro de Dia

Servicios de empleo

Actividad ocupacional

Servicios de respiro familiar

Servicio de Ayuda a domicilio

Teleasistencia

X N 2| AW N

Centros y servicios sanitarios

9. Rehabilitacion

10. Actividades culturales, recreativas y de ocio y tiempo libre

11. Instalaciones Deportivas

12. Transporte publico

13. Centros de nuevas tecnologias y acceso a Internet

Oo0O0ooooooooooo

14. Otros recursos. Especificar:

P.53. ; Echa en falta algtn recurso o servicio adaptado en su ciudad?
1. Si O

3. No (pase a la P.54) O

P.53.1. Especifique cual o cudles:

G) NCLUSION SOCIAL (Recuerde: las prequntas se refieren exclusivamente a la persona con dafio cerebral).

P.54. Por favor, sobre los siguientes aspectos, indique si han cambiado a peor, no han cambiado o han cambiado a
mejor (marcar una Unica opcion para cada item).

Ha cambiado a peor No ha cambiado Ha cambiado a mejor
1. Situacion laboral O O O
2. Bienestar emocional O O O
3. Relaciones familiares O O O
4. Situacion econémica O O O
5. Actividades de ocio y tiempo libre O O O
6. Vivienda O O O
7. Relaciones de pareja O O O
8. Relaciones sociales O O O
9. Estado de salud fisico general O O O

P.55. ¢ Es miembro de alguna asociacion de personas con dafio cerebral?
1. Si O

2. No (pase a la P.56) O

P.55.1. Especifique cual o cuales:

P.56. En términos generales, ¢ puede considerarse usted discriminado/a por motivo de su dafio cerebral?

1. No, nunca O
2. Alguna vez O
3. A menudo O
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4. Continuamente a

P.57. Indique las areas en las que se ha sentido discriminado por causa de su dafio cerebral (puede marcar varias).

1. En la atencion sanitaria

2. En servicios especializados de apoyo (asociaciones, centros de atencién,...)

3. Enla escuela, colegio, ambito escolar o formativo

4. Para encontrar un empleo

5. En el puesto de trabajo

6. Transporte y desplazamientos

7. Para acceder a edificios/ barreras arquitectdnicas

8. Para acceder a medios de comunicacion

9. Para acceder a Internet

10. Para hacer actividades de ocio, divertirme

11. Para participar en actividades culturales (museos, conciertos, teatro...) y sociales

12. Ejercer el voto (derecho de sufragio) y otras formas de participacion politica

13. Para hacer gestiones, tramites en Administracion publica o servicios privados

14. En la vida cotidiana (compra, tareas domésticas, etc.)

15. Otras. Indique cuales:

O0O0Ooooooooooooog

Muchas gracias por rellenar el cuestionario. Si desea afiadir algun comentario puede hacerlo a continuacion:
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ANEXO: Guion de Entrevistas y Grupos (campo cualitativo)

Trabajo de campo. Guién para entrevistas y grupos (general)
Fase introductoria. Presentacion: Estudio sobre la situacién y necesidades de las personas con
DCA en Espafia, con especial atencidn a la inclusién laboral.
Objetivo: Queremos conocer su opinidn formada sobre las necesidades de atenciéon a medio y
largo plazo de las personas con DCA y sus familias, con especial atencién a su experiencia y
expectativas en la actividad laboral.
Sus respuestas seran tratadas con confidencialidad y anonimato. Solicitamos autorizacion para
grabar la entrevista con fines de investigacién. El audio serad destruido una vez procesado y no
se vinculara con sus datos personales.
Temas sugeridos.
- ¢Como era su vida antes del DCA? (familia, empleo, residencia)
- ¢Aqué edad y qué contexto vital aparece el DCA? ¢ Trabajaba?, en su caso édesde
cudndo? étenia una trayectoria laboral estable?
- Proceso de adaptacion: necesidades, dificultades, apoyos.
- Insercidn laboral y readaptacion:
- ¢Haregresado a la actividad laboral o piensa hacerlo? ¢Por qué?
- (En el caso de re-insercion laboral) ¢En el mismo sector?
- ¢Qué dificultades encontraria (en empresa, familia, entorno,...)?
- ¢Qué apoyos precisaria (de empresa, ONG, administracion, familia, etc.).
- ¢Ha necesitado o necesita algun tipo de formacién?
- Coordinacion entre servicios sanitarios y sociales. Realidad actual y necesidades
percibidas.
- Estrategias para alcanzar, en la medida de lo posible, autonomia personal.
- Apoyos especificos al DCA: asociaciones /organizaciones sociales
- Otros temas de interés:
- Necesidades de atencidon en el ambito hospitalario, rehabilitacion.
- Costes de atencion y reduccién de ingresos econdmicos en relacién con el DCA.
- Lineas de actuacion y propuestas de apoyo a las personas con secuelas moderadas
y severas por lesion cerebral y sus familiares a medio y largo plazo.
- Participacidn social y relaciones sociales.

Nota metodoldgica. El entrevistador podra ordenar a lo largo de la entrevista las cuestiones
incluidas este guidn segln considere oportuno y tendrd libertad para abordar nuevas zonas de
informacidn que puedan resultar de interés (por ejemplo, la prevencién).

En el caso de los expertos se profundizara en sus areas de conocimiento.

En el caso de aquellos perfiles referidos a personas con DCA, familiares y/o cuidadores, hacer
en primer lugar un encuadre autobiografico (edad, sexo, tipo de lesidn cerebral, secuelas) que
permitan saber cual es la situacidn actual de la persona entrevistada y la etapa del DCA en la
gue se encuentra.

En el caso de grupos de discusidon, se mantienen los mismos temas, adaptados en su
formulacion al contexto grupal (es decir no individual).

Gracias por su colaboracidn. Sus respuestas seran tratadas de forma anénima y confidencial.
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ESTUDIO SOBRE DANO CEREBRAL E INSERCION LABORAL. Guidn entrevista familiar

Fase introductoria.

Presentacion: Estudio sobre la situacidn y necesidades de las personas con DCA en Espaiia, con
especial atencidn a la inclusién laboral.

Objetivo: Queremos conocer su opinidn formada sobre las necesidades de atenciéon a medio y
largo plazo de las personas con DCA y sus familias, con especial atencién a su experiencia y
expectativas laborales.

Sus respuestas serdn tratadas con confidencialidad y anonimato. Solicitamos autorizacion para
grabar la entrevista con fines de investigacién. El audio serd destruido una vez procesado y no
se vinculara con sus datos personales.

Temas sugeridos.
¢Como era su vida antes de que su familiar tuviera un DCA? (convivencia familiar, empleo,
residencia)
¢A qué edad y qué contexto vital aparece el DCA en su familiar? ¢Trabajaba? ¢édesde
cudndo? ¢ Tenia una trayectoria laboral estable?
Proceso de adaptacion: necesidades, dificultades, apoyos.

- ¢Qué cosas han cambiado en su vida familiar? ¢ Cdmo se siente sobre este cambio?
Insercién laboral y readaptacion

- ¢Considera viable que su familiar vuelva al trabajo o tenga un empleo por primera vez?

- ¢Qué apoyos considera que necesitaria?

- JQué papel considera que usted y/o su entorno familiar tiene en el proceso de reinsercién

laboral?

- Sidescarta la actividad laboral, ¢cdmo le gustaria que fuera en el futuro.

Coordinacidn entre servicios sanitarios y sociales. Realidad actual y necesidades percibidas.
- ¢Recibe Apoyos especificos al DCA de asociaciones /organizaciones sociales?

- Estrategias que utiliza para alcanzar, en la medida de lo posible, autonomia personal.
Otros temas de interés:

- Necesidades de atencion en el dmbito hospitalario, rehabilitacion.

- Costes de atencion y reduccion de ingresos econémicos en relacion con el DCA.

- Lineas de actuacion y propuestas de apoyo a las personas con secuelas moderadas y

severas por lesion cerebral y sus familiares a medio y largo plazo.
- Ocio, participacion social, relaciones sociales.

Nota metodoldgica. Seleccionar temas en funcidn del entrevistado-a, tipo de discapacidad y
trayectoria vital. El entrevistador podra ordenar a lo largo de la entrevista las cuestiones
incluidas este guidn segln considere oportuno y tendrd libertad para abordar nuevas zonas de
informacidn que puedan resultar de interés (por ejemplo, la prevencion).

En el caso de aquellos perfiles referidos a personas con DCA, familiares y/o cuidadores es
conveniente hacer en primer lugar un encuadre autobiografico (edad, sexo, tipo de lesion
cerebral, secuelas) que permitan saber cual es la situacidn actual de la persona entrevistada y
la etapa del DCA en la que se encuentra.

Pagina 97 de 98



ESTUDIO SOBRE DANO CEREBRAL E INSERCION LABORAL. Guiéon CENTRO ESPECIAL DE
EMPLEO

Fase introductoria.

Presentacion: Estudio sobre la situacidn y necesidades de las personas con DCA en Espaiia, con
especial atencidn a la inclusién laboral.

Objetivo: Queremos conocer su opinidn formada sobre las necesidades de atenciéon a medio y
largo plazo de las personas con DCA y sus familias, con especial atencién a su experiencia y
expectativas laborales.

Sus respuestas serdn tratadas con confidencialidad y anonimato. Solicitamos autorizacion para
grabar la entrevista con fines de investigacion. El audio serad destruido una vez procesado y no
se vinculara con sus datos personales.

Temas sugeridos.

Contextualizar el Centro Especial de Empleo

- Cudnto tiempo llevan épor qué decidieron crear un CEE?

- ¢Reciben apoyos publicos y/o privados?

- ¢Cudntas personas tienen contratadas?

Insercién laboral y readaptacion

- ¢Qué puestos de trabajo ofrecen, y en concreto para DCA?

- écudl es perfil de usuarios y/o candidatos con DCA para incorporase al CEE?

- A partir de su experiencia écudles considera que son las dificultades mds importantes para
la reinsercion o el acceso al trabajo de personas con DCA?

Qué dificultades han encontrado en la insercidn de personas con DCA

- COémo las han superado. Qué aprendizajes han obtenido

- Situvieran que trasladar esta experiencia a otras entidades, qué consejos o pautas darian
para crear un CEE que tenga como objetivo la insercion laboral de personas con DCA

Otros temas de interés:

- Lineas de actuacion y propuestas de apoyo a las personas con secuelas moderadas y
severas por lesion cerebral y sus familiares a medio y largo plazo.

- Ocio, participacion social, relaciones sociales.

Nota metodoldgica. Seleccionar temas en funcidn del entrevistado-a, tipo de discapacidad y
trayectoria vital. El entrevistador podra ordenar a lo largo de la entrevista las cuestiones
incluidas este guidn segln considere oportuno y tendrd libertad para abordar nuevas zonas de
informacidn que puedan resultar de interés (por ejemplo, la prevencién).

En el caso de aquellos perfiles referidos a personas con DCA, familiares y/o cuidadores es
conveniente hacer en primer lugar un encuadre autobiografico (edad, sexo, tipo de lesion
cerebral, secuelas) que permitan saber cual es la situacidn actual de la persona entrevistada y
la etapa del DCA en la que se encuentra.
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