Asociacion de familiares, Y,
amigos y personas con Daino bl
Cerebral de Castilla La Mancha

iguala3

Castilla-La Mancha




INDICE

1.- LA ASOCIACION DE FAMILIARES, AMIGOS Y PERSONAS CON DANO
CEREBRAL DE CASTILLA-LA MANCHA, IGUALA3
1.1. ¢ Qué es el Dafo Cerebral Sobrevenido?

1.2. Nacimiento de Iguala3
1.3. Fines de Iguala3
2.- RECURSOS HUMANOS EN 2018
3.- ORGANIGRAMA
4.- PROGRAMAS
5.- ACTUACIONES EN 2018
5.1. Neuropsicologia para usuarios y familias
5.2. Trabajo Social para usuarios y sus familiares
5.3. Terapia Ocupacional para usuarios
5.4. Fisioterapia para usuarios de SEPAP
5.5. Valoracion de los usuarios del programa
5.6. Actuaciones de sensibilizacion, prevencion, formacion y difusion
5.7. Cuadro resumen de actividades a nivel cuantitativo
6.- PREVISION PARA 2019
6.1. Ampliacion del equipo de profesionales
6.2. Mantenimiento de la pagina Web de Iguala3
6.3. Boletin informativo
6.4. Lineas estratégicas de funcionamiento
7.-INDICADORES 2018
8.- MEMORIA ECONOMICA 2018

© b WON =

-
o

12
12
13
13
14
15
20
21
21
21
21
21
23
35



Memoria General Iguala3 2018

[ 0.0
W

1.- LA ASOCIACION DE FAMILIARES, AMIGOS Y PERSONAS CON DANO CEREBRAL
DE CASTILLA-LA MANCHA, IGUALA3

1.1.- ¢ QUE ES EL DANO CEREBRAL SOBREVENIDO?

El Dano Cerebral Sobrevenido (DCS) es una patologia emergente, producida por una lesién en el Sistema Nervioso Central, causada en
la mayoria de los casos por un Accidente Cerebro Vascular —hemorragico o isquémico- o por Traumatismo Craneoencefalico. Otras causas
pueden ser hipoxia, infecciones, tumores... Las secuelas suelen clasificarse en fisicas (problemas motores, como hemiplejias), sensoriales
(alteraciones de la vista, del olfato...), cognitivas (dificultades en el lenguaje, la memoria, la orientacion...) y emocionales (cambios
repentinos de humor, impulsividad...). De todas ellas, solo las fisicas son apreciables a simple vista. Los cambios en la forma de ser de
la persona, la falta de control emocional y conductual... son casi siempre evidentes solo para los familiares. Ademas, las secuelas suponen
una ruptura con el proyecto de vida individual y familiar, pues el DCS ocurre de manera subita.

Segun el estudio realizado con datos de la encuesta EDAD (INE 2008), en Espafa existian ese afio 420.064 personas con DCS, de las
cuales 19.437 eran Castellano-Manchegas. Han pasado 10 afos, y se estima que actualmente sean 23.500 las personas con DCS en
nuestra Region. Los avances en medicina, especialmente en estas ultimas décadas, han posibilitado que las personas con DCS sobrevivan
y se reincorporen a la sociedad, constituyendo dentro de la misma un colectivo con necesidades sociosanitarias especificas.

La amplitud y diversidad de perfiles de todas estas personas, posibles beneficiarios del programa, no impiden que compartan una
caracteristica comun: alteraciones en un érgano, el cerebro, por las que se ve afectado su proyecto vital y el de su familia. Hay que anadir
que se trata de personas con patologias “nuevas”, sobre las que no se ha desarrollado un conocimiento o imagen social, generando una
situacion de vulnerabilidad por falta de sensibilidad e ignorancia.

Como consecuencia, el aislamiento social es una de las notas predominantes tanto de las personas con Dafo Cerebral o enfermedades
neurodegenerativas como de sus familiares. Castilla-La Mancha presenta unas caracteristicas demograficas de dispersion que dificultan
enormemente el acceso de los ciudadanos a los recursos. Si afiadimos las peculiaridades de vivir en el entorno rural, en el que a menudo
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los estigmas y creencias compartidas socialmente cercenan las posibilidades de integracion, entendemos como muy necesario el desarrollo
de proyectos en el entorno natural.

La principal red de apoyo es siempre la familia, y en el colectivo de personas con Dafio Cerebral, esta realidad pasa a un primer plano.
Como cuidadores no profesionales, los familiares se enfrentan a situaciones en las que la persona con DCS “ya no es la misma” (como
muchos dicen). Prestarles un apoyo profesional especifico supone un desahogo emocional y, con frecuencia, la posibilidad de contemplar
alternativas a la hora de solucionar problemas que se hacen frecuentes (cambios de humor del familiar, alteraciones conductuales, pérdida
de capacidades...).

Las posibilidades que una persona con Dafo Cerebral tiene de integrarse en el ambito laboral pasan por tener unas habilidades basicas
en la interaccioén social, pero también destrezas cognitivas que pueden estar afectadas y es importante rehabilitar o, si esto no es posible,
compensar. Hablamos de orientacion, concentracion, lenguaje, razonamiento, memoria...

Desde un punto de vista meramente econémico, la rehabilitacion integral de una persona con Dafio Cerebral da lugar a una situacion de
menor dependencia, y por tanto un considerable ahorro para las administraciones (prestaciones, ayudas, apoyos...).

1.2.- NACIMIENTO DE IGUALA3

La Asociacién de Familiares, Amigos y Personas con Dafio Cerebral de Castilla-La Mancha Iguala3, se constituy6 con fecha de 1 de octubre
2012, esta inscrita en el Registro de Servicios Sociales con el n°® 5.744 y en el Registro General de Asociaciones con el n° 25.586. Su
objetivo es ofrecer una atencion especifica y especializada a personas con Dafo Cerebral Sobrevenido o enfermedades neuroldgicas en su
entorno natural, desde una perspectiva biopsicosocial. De hecho, con 6 afios cumplidos, nuestro objetivo es una estabilidad de estas tres
perspectivas, bioldgica, psicoldgica y social, en cada persona atendida.

Existen en nuestra Region pocas alternativas de atencion al Dafio Cerebral, y dadas las caracteristicas de dispersion demografica de
Castilla—La Mancha, muchas personas con Dafio Cerebral no tienen la posibilidad de acceder a los escasos recursos, generalmente
localizados en los nucleos urbanos mas poblados. Iguala3 cubre esta necesidad, garantizando la atencién al acudir al entorno natural
de estas personas, donde se desarrollan sus vidas, vivan en la localidad que vivan, dentro de Castilla La Mancha.
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Iguala3 tiene su sede en la localidad de Toledo y en 2018 ha contado con un grupo de profesionales especializados organizados en las
areas social, neuropsicolégica, fisioterapéutica, de terapia ocupacional y administrativa.

1.3.- FINES DE IGUALA3

Los objetivos de actuacion de Iguala3, plasmados en los Estatutos de la entidad, son:

1.

Fomentar la autonomia e independencia de las personas con Dafo Cerebral de Castilla-La Mancha.

Potenciar la calidad de vida de las personas con Dafio Cerebral y el establecimiento de mecanismos que favorezcan su educacion,
formacion y empleo y fomentar sus derechos y participacion en la comunidad.

Promover el bienestar de las familias, atender la situacion de aquellas que tengan un miembro que haya sufrido Dafio Cerebral, estén
0 no en situacion de especial vulnerabilidad o conflicto social.

Desarrollar programas y actividades en el ambito sociosanitario y de la salud mental, respetando siempre la libertad y autonomia
frente a los poderes publicos.

Sensibilizar a la sociedad y hacer visibles las circunstancias especificas de las personas con Dafo Cerebral y sus familias.
Desarrollar programas de intervencion social y atencion psicoldgica, juridica y sociosanitaria para colectivos de personas mayores
y/o en situacion de dependencia (Parkinson, Alzheimer, Esclerosis Multiple...), respetando siempre la libertad y autonomia frente a
los poderes publicos.

Realizar actividades en asociaciones de familiares y enfermos con patologias cronicas e incapacitantes.

Colaborar con entidades publicas y sociales en programas de formacion, investigacion y evaluacion.

Reivindicar los derechos de las personas con Dafo Cerebral y sus familias ante las administraciones publicas y privadas.
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2.- RECURSOS HUMANOS EN 2018

Como se ha dicho, los recursos humanos con los que cuenta Iguala3 se organizan en cuatro areas técnicas y una quinta administrativa.

- Area Neuropsicolégica y psicologica

Un aspecto esencial en la atencion al Dafio Cerebral es el conocimiento especifico de las consecuencias funcionales en relacién a las
capacidades cognitivas. Desde el area neuropsicoldgica se valoran y estudian los perfiles de las personas con Dafio Cerebral con la finalidad
de conocer las potencialidades en las diferentes vertientes de la persona, asi como sus limitaciones. De esta manera, se tiene una base
sobre la que estimar unas metas coherentes, desarrolladas en un Plan Individual de Apoyos. En él se determinan, una vez consensuados
con la persona y su familia, los objetivos a conseguir y las actuaciones que los posibilitaran, de manera idiosincratica. También es necesario
realizar gestiones administrativas, tramitacion de documentos, elaboracion de informes, etc.

Componen el area un Licenciado en Psicologia con Master en Neuropsicologia, Daniel Sanchez Martin, acreditado como Experto en
Neuropsicologia Clinica por el Colegio Oficial de Psicélogos de Madrid. Este profesional es el Director de Programas de Iguala3, encargado
del disefo, planificacién, aplicacion, evaluacion de los proyectos y programas que se ofrecen y mejora de los mismos. También una
neuropsicologa, Graciela Espejel Pérez, que ademas del trabajo directo con personas que han sufrido DCS, coordina tres SEPAPS de los
seis que Iguala3 gestiona. Miguel Angel Escudero Torres es nuestro psicdlogo en la zona de Quintanar de la Orden, donde coordina el
SEPAP en el Centro de Mayores de la localidad. Para completar el area, en 2017 se incorporo a esta area de la entidad una Psicopedagoga,
Ana Guzman Guerra, y en 2018 lo ha hecho un Psicdlogo con habilitacion sanitaria, Javier Rodriguez Velasco. Ambos son el referente en la
provincia de Guadalajara.

Actuaciones realizadas.

Contacto y atencion directa en sesiones con personas con Dafio Cerebral en sus domicilios, familiares de los mismos y personas cercanas,
con el fin de conocer todos los aspectos médicos, psicoldgicos y sociales de éstas.
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Realizacién de valoraciones neuropsicoldgicas y elaboracion de los correspondientes informes.

Atencion a personas que solicitan informacién o ayuda sobre cuestiones relacionadas con la salud mental.

Visitas a centros residenciales y centros de dia.

Entrevistas, reuniones y contactos de coordinacion con otros profesionales de distintos ambitos y servicios.

Peticion de informes a los diferentes profesionales del ambito sociosanitario (médicos, trabajadores sociales, psicologos, etc.)

Charlas coloquio de prevencion del DCS, centradas en el Accidente Cerebro Vascular ofrecidas en Centros de Mayores, y sobre
Traumatismo Craneoencefalico en Centros Educativos.

Asistencia a cursos, seminarios y jornadas sobre discapacidad en general y Dafio Cerebral en particular.

Actualizacion de los registros generales y datos de expedientes.

Coordinacion del equipo de profesionales de Iguala3.

Coordinacion de los cinco SEPAPS. Desarrollo de las sesiones de estimulacion cognitiva en los mimos.

Disefio de los programas de la entidad, en base a las necesidades, aplicacion y valoracion de los mismos. En coordinacion con los técnicos,
planteamiento de mejoras.

- Area Social

Desde el area social se afrontan las carencias y necesidades originadas por el impacto social de los procesos de la enfermedad. Con el fin
de mejorar la calidad de vida de las personas con DCS y de sus familiares, se valoran todas las alternativas de apoyo. Se llevan a cabo
labores de informacion, orientacion y asesoramiento, asi como derivacion hacia los posibles recursos asistenciales, sociales y/o econémicos.

La Trabajadora Social de Iguala3 es una figura de conexidon entre los diferentes trabajadores de la propia asociacion, familias,
administraciones y otras entidades. También lleva a cabo actividades a nivel administrativo, tramitacion de documentos de usuarios,
elaboracion de valoraciones e informes sociales, etc. Compone el area social una persona Graduada en Trabajo Social a jornada parcial,
Alba Balastegui Martin, desde el afio 2015.

Actuaciones realizadas.
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Atencion e intervencion directa, teniendo un contacto personal frecuente con usuarios, familiares y personas cercanas, con el fin de conocer
todos los aspectos sociales y asi detectar mas facilmente sus necesidades.

Aplicacion de la Escala INICO-FEAPS de Evaluacion Integral de Calidad de Vida.

Facilitar el acceso de nuevos usuarios a los servicios de la entidad.

Elaboracion de valoraciones sociales e informes, registros generales y expedientes.

Planificacion y solicitud de las prestaciones que puedan necesitar y derivacion hacia otros recursos asistenciales o de alojamiento.
Tramitacion de solicitudes referentes la situacion de dependencia, grado de discapacidad, ayudas técnicas que puedan necesitar...
Tramitacion de derivaciones hacia los servicios o recursos mas idoneos para un positivo desarrollo vital de la persona.

Acompafiamiento terapéutico, en el caso de necesitar apoyo.

Asesoramiento en el cuidado a cuidadores, evitando situaciones de sobrecarga y sobreproteccion.

Aportacién de informacion en relacién al usuario y su familia, desde la vision del trabajo social en las diferentes reuniones.

Elaboracion junto con el equipo de profesionales de Iguala3, la familia y la persona afectada del Plan Individual de Apoyos.

Entrevistas, reuniones y contactos, para la coordinacion con diferentes profesionales de otros ambitos y servicios (asociaciones, entidades,
instituciones, etc.). Especialmente con los Servicios Sociales de los diferentes municipios.

Derivacion y seguimiento de casos.

Difusion y prevencion sobre el Dafio Cerebral Sobrevenido.

- Area de Terapia Ocupacional

Su objetivo: lograr el maximo nivel posible de autonomia personal a fin de poder reintegrar al usuario en su entorno natural en las mejores
condiciones. Para ello se persigue capacitar a las personas con DCS para desarrollar las actividades significativas de su vida diaria dentro
de sus roles personales de la manera mas independiente posible, asi como promover la salud y el bienestar de la persona a través de la
ocupacion. Componen el area Ana Blazquez Lopez, como referente del area, apoyada en la comarca de Quintanar por Marta Garcia Aranda.
Ambas profesionales también se han encargado de las actividades de terapia ocupacional en los cinco SEPAPS.

Actuaciones realizadas:
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Contacto directo con personas con Dafo Cerebral en sus domicilios,
familiares y personas cercanas, con el fin de conocer y analizar el
desempeno ocupacional en su entorno natural.

Rehabilitacion, mantenimiento y/o compensacioén de las funciones alteradas
para mejorar la autonomia personal en las AVDs.

Disefio y/o asesoramiento sobre férulas, ortesis y ayudas técnicas, asi como
valorar y adaptar el entorno para permitir la mayor participacion de la
persona.

Fomento de la participacion activa en las distintas areas ocupacionales.
Formacion de los familiares/cuidadores sobre pautas de manejo.
Entrevistas, reuniones y contactos de coordinacion con otros profesionales
de distintos ambitos y servicios.

Elaboracion de los correspondientes informes ocupacionales.

Actualizacion de los registros generales y datos de expedientes.

- Area Administrativa

Esta area se encarga de la gestién econdémica y administrativa de la entidad, y realizacion de las justificaciones con organismos publicos y
privados. Iguala3 es una entidad sin animo de lucro cuyos fondos estan constituidos por subvenciones publicas y privadas, y aportaciones
de sus asociados. El area administrativa la integra el Director de Programas Daniel Sanchez Martin, apoyado en la gestion por la Asesoria
BEYMA C.B.

Actuaciones realizadas:

- Control presupuestario de la entidad y justificacion econdmica ante los organismos publicos y privados.

- Presentacion de informes y resultados.
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- Contabilidad de la entidad y control financiero.

- Gestion tributaria de la entidad.

- Busqueda y contacto con posibles financiadores publicos y privados.
- Elaboracion de memoria econdmica y memoria general.

- Tareas administrativas propias de la entidad.

- Area de Fisioterapia

Esta area esta compuesta por Julian Gomez Pedraza en el SEPAP
de Quintanar de la Orden, Irene Martinez Manzanero en el de
Puebla de Almoradiel, Teresa Sanchez Oro en el de La Villa de
Don Fadrique. Ana Maria Diaz Lumbreras es la fisioterapeuta de
los SEPAPS de Los Yébenes y Sonseca, y ademas trabaja en el
resto de programas que tienen caracter rehabilitador, con las
personas que han sufrido DCS.

Las personas valoradas con el grado | en el marco de la Ley de
Autonomia Personal pueden ser derivadas a los SEPAP, en los
que los fisioterapeutas realizan un importante trabajo en el
mantenimiento de su funcionalidad, buscando siempre potenciar

su autonomia y sus capacidades fisicas. Como el resto de

profesionales, su trabajo se inicia con la valoracién individual de cada persona, para disefar, en funcion de las necesidades, un plan

individual.
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[ ASAMBLEA GENERAL ]

[ PRESIDENCIA ]
DIRECCION DE ,
PROGRAMAS ADMINISTRACION

NEUROPSICOLOGIA

TRABAJO TERAPIA

SOCIAL OCUPACIONAL FISIOTERAPIA

VOLUNTARIADO
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4.- PROGRAMAS DE IGUALA3 EN 2018
En 2018 Iguala3 ha desarrollado cuatro programas, tres de ellos relacionados directamente con el DCS:

El “Programa de Rehabilitacion Funcional Itinerante Para Personas con Daifo Cerebral de Castilla-La Mancha”, con una orientacion
sanitaria. La dotacion presupuestaria ha sido de 17.443,20 €, siendo el sexto afio consecutivo que se ha desarrollado. La Direccion General
de Calidad y Humanizacion de la Asistencia Sanitaria, desde la Consejeria de Sanidad, ha aportado 16.023,23 €.

El “Servicio de Apoyo Especializado en el Entorno Natural para Personas con Daiio
Cerebral y sus Familias”, con una orientacion mas social. Parte de una metodologia de m

planificacion centrada en la persona, que pretende orientar y facilitar los apoyos que hdiddidid

garanticen al usuario la posibilidad de ser agente esencial de su cambio para que pueda

redisefiar y construir su proyecto de vida. Teniendo en cuenta que la principal red de apoyo es

siempre la familia como cuidadores no profesionales, el otro objeto del programa es prestarles

también un soporte profesional especifico ante las diferentes situaciones. La dotacion

presupuestaria ha sido de 41.595,11 € para el 2018, siendo este el cuarto afio que se ofrece. La Ca sti I Ia - La Mancha
Direccion General de Atencion a Mayores y Personas con Discapacidad, desde la Consejeria de

Bienestar Social, ha aportado respaldo econémico para su desarrollo con 40.000,00 €.

i El “Programa de apoyo a menores de edad cuyos familiares sufren Dafio Cerebral”,

L ofrece una atencion especifica a menores que dia a dia viven realidades para las que no

v b ) 4 estan preparados. Se trata de una iniciativa pionera y sin precedentes, gracias a la que los

o : —_— menores de edad que conviven con familiares con DCS pueden afrontar los factores de riesgo

(\ q DIPUTACION DE de exclusion social. 2018 es el tercer afio que desarrollamos este Programa, que cuenta con
TO L E DO una dotacion de 4.500,00 €, de los que la Diputacion de Toledo aporta 3.500,00€.
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El “Programa de promociéon de la autonomia personal para
personas en situacion de dependencia”, cuyo objetivo es retrasar
la pérdida de capacidades funcionales de personas reconocidas con
el grado | en el marco de la Ley de Autonomia Personal. Las
posibilidades que una persona en situacién de dependencia tiene de
mantenerse integrada o integrarse en su entorno, pasan por tener
unas habilidades basicas en la interaccion social, en sus funciones
fisicas, pero también destrezas cognitivas que deben estimularse.

En 2018 Iguala3 se ha encargado de la gestidén técnica de cuatro
SEPAP, ubicados en Puebla de Almoradiel, Los Yébenes, Villa de
Don Fadrique y Sonseca. Los ayuntamientos de estos cuatro
municipios han confiado en la entidad para la atencion a sus vecinos.
Ademas, Iguala3 ha gestionado otro SEPAP en Quintanar de la
Orden, que dependié del ayuntamiento del municipio hasta el 1 de
julio, y después fue asumido integramente por la entidad. El
presupuesto conjunto de los cinco SEPAPS, que han supuesto un
total de 90 plazas, en 2018 ha llegado a los 80.378,00 euros.
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5.-ACTUACIONES EN 2018

5.1.- NEUROPSICOLOGIA Y PSICOLOGIA PARA USUARIOS Y FAMILIAS

Se parte de una evaluacion de las diferentes capacidades cognitivas (atencion, memoria, lenguaje, praxias...) de la persona. Segun sea la
severidad de las secuelas en cada caso, se establece una frecuencia mayor o menor de las sesiones en el PIA. En 2018 los neuropsicologos
han trabajado con 127 personas con Daio Cerebral.

En Iguala3 pensamos que no hay personas con Dafo Cerebral, sino familias con Dafo Cerebral. En 2018 se ha prestado apoyo
psicologico a las familias, con los objetivos de minimizar la ansiedad, prevenir la depresion, dotar de herramientas para afrontar la
rehabilitacién, manejar situaciones criticas... El n°® de familiares atendidos (formando parte del nucleo de convivencia) en 2018 ha sido de
295. Las sesiones dispensadas por los neuropsicélogos en 2018 han sido 650. Por su parte, la psicopedagoga, llevo a cabo 40 sesiones en
Guadalajara, en atencion a las 4 personas de esta provincia y sus familiares.

Como complemento a estas sesiones, se han ofrecido 16 sesiones de estimulacion y rehabilitaciéon cognitiva grupal, en Toledo. Iguala3
es la unica asociacion de atencion especifica al DCS en Castilla La Mancha que desarrolla estas actividades.

5.2.- TRABAJO SOCIAL PARA USUARIOS Y SUS FAMILIARES

A dia de hoy son escasos los recursos sociosanitarios para la atencion especifica del Dafo Cerebral. No obstante, es necesario que las
personas con esta patologia y sus familias conozcan los existentes. La orientacion sobre prestaciones, ayudas y otros recursos es una
necesidad muy presente en este colectivo.

El apoyo social que Iguala3 ofrece a través de su Trabajadora Social pretende ser una valvula de escape, un desahogo emocional para
estas familias que cada dia descubren cambios en su familiar. Ademas, como se dijo, existe la necesidad de orientar en unas pautas de
cuidado que potencien la autonomia, evitando la sobrecarga y sobreproteccién. La Trabajadora Social de Iguala3 en 2018 ha atendido a 278
familiares de 121 usuarios con DCS (los usuarios no atendidos ya contaban con otros trabajadores sociales de otras entidades y se decidio
no duplicar el trabajo). Esta labor se ha desarrollado a través de 439 sesiones domiciliarias, ademas de un intenso contacto telefénico.
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Junto con el neuropsicologo la trabajadora social ha desarrollado una actividad de cuidados a cuidadores no profesionales, tratando de evitar
la sobrecarga y sobreproteccion, muy frecuente en estas familias. Esta actividad de atencion directa a domicilios se ha complementado con

sesiones de autoayuda, reuniones entre familiares guiadas por la Trabajadora Social. Se han celebrado 16 de estas sesiones colectivas,
mientras sus familiares con DCS participaban en grupos de estimulacion cognitiva.

Una herramienta esencial ha sido la Escala INICO-FEAPS de Evaluacion Integral de la Calidad de Vida, a partir de la cual se obtiene un
perfil individual que orienta al equipo profesional en el planteamiento del PIA.

5.3.- TERAPIA OCUPACIONAL PARA USUARIOS

Las Terapeutas Ocupacionales de Iguala3 utilizan herramientas especificas para valorar la autonomia de nuestros usuarios y asi determinar,
en coordinacion con el resto del equipo, el Plan Individual de Apoyos. Ambas han sido formadas en el postgrado de Experto en DCS de la
Universidad de Castilla La Mancha. El servicio de Terapia Ocupacional es basico para incrementar la calidad de nuestra atencién, dado
que la figura del Terapeuta Ocupacional es central en el trabajo con personas con Dafo Cerebral.

En 2018, 120 personas con Dafo Cerebral han disfrutado de este servicio de Apoyo en Terapia Ocupacional. El n°® de sesiones desarrolladas
ha sido de 648. Hay que anadir las 16 sesiones de hidroterapia celebradas durante el afio, en la piscina de El Salto del Caballo.

5.4.- FISIOTERAPIA

Los cuatro fisioterapeutas del equipo han trabajado atendiendo a las personas beneficiarias de los SEPAP. Centrados en las capacidades
fisicas, sus objetivos han consistido en mantener la funcionalidad y promover la adquisicion de rutinas saludables. Ana Maria Diaz Lumbreras
desarrolla también tareas de atenciéon en el entorno natural de las personas que han sufrido DCS, pudiendo desarrollar durante la ultima
parte del afo 24 sesiones en domicilios, centradas Unicamente en Toledo capital por falta de presupuesto.

5.5.- VALORACION DE LOS USUARIOS DE PROGRAMAS DOMICILIARIOS

13
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Con una herramienta de diez items a valorar de 0 a 10, entregada junto con un sobre pre franqueado a cada usuario, les hemos solicitado
que la completaran de forma anénima y nos la remitieran via postal. Hemos recibido 37 valoraciones, con los siguientes resultados:

PRINCIPALES INDICADORES VALORACION (1-10)
1.- Puntualidad de los profesionales 9,1
2.- Formacion de los profesionales 9,0
3.- Aprovechamiento del tiempo de sesion por parte de los profesionales 9,4
4.- Cercania en el trato de los profesionales 9,3
5.- Temas y problemas trabajados (si son adecuados y suficientes) 8,8
6.- Contenido de las sesiones (si se ajusta a sus necesidades) 8,5
7.- Duracion de las sesiones (si es suficiente) 8,3
8.- Resultados obtenidos este afio (mejora de la calidad de vida familiar) 8,7
9.- Espacios donde se han desarrollado las sesiones (si os han resultado comodas las sesiones en casa) 9,1
10.- Valoracién global de nuestro trabajo 9,2

Ademas, incluimos un apartado cualitativo en el que exponer sugerencias para mejorar la atencion y el servicio prestado por los profesionales.
Algunas de las indicaciones planteadas por los usuarios son:
“Las visitas son escasas, necesitamos mas visitas y mas largas”.
- “Sugiero hacer mas actividades en grupo, hacer excursiones, manualidades o lo que sea que nos venga bien”.

5.6.- ACTUACIONES DE SENSIBILIZACION, PREVENCION, FORMACION Y DIFUSION
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SENSIBILIZACION Y PREVENCION.

Sabemos que la estancia media en Hospital por Accidente Cerebro
Vascular es de 11 dias y por Traumatismo Craneoencefalico de 15
dias; el coste hospitalario por cama es superior a 800 €/dia. Las
charlas coloquio que Iguala3 viene ofreciendo en los ultimos afios
sobre prevencion del DCS, tienen el objetivo de disminuir su
incidencia. Han asistido a estas actividades 871 personas en 2018,
desarrolladas en Centros de Mayores, Centros Sociales,
Residencias, Institutos de Ensefianza Secundaria y Asociaciones de
mujeres (el ictus es la 12 causa de muerte en mujeres en Espana).
Pensamos que cada caso que se evite, ademas del dolor vy
sufrimiento que ahorre, también tendra una repercusion en el gasto
publico.

Alumnos y alumnas del IES Azarquiel

Fecha Lugar Municipio N2 asistentes
1 14.2.2018 CEl 22 PMAR Toledo 28
2 14.2.2018 CEl 32ESOD Toledo 26
3 15.2.2018 CEl 32ESOE Toledo 21
4 15.2.2018 CEl 32ESOB Toledo 28
5 16.2.2018 CEl 32ESO A Toledo 30
6 16.2.2018 CEl 32ESOC Toledo 27
7 10.4.2018 Centro Social Tembleque Tembleque 49
8 19.4.2018 Centro Mayores Quintanar de la Orden Quintanar de la Orden 42
Fecha Lugar Municipio N2 asistentes
9 25.4.2018 Asociacién Luzan Cuenca 52
10 22.10.2018 IES Juanelo 32ESOC Toledo 26
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11 22.10.2018 IES Juanelo 32ESOB Toledo 28
12 24.10.2018 IES Alfonso X 32 ESO Cy FP Basica Toledo 29
13 24.10.2018 IES Alfonso X 32ESOA Toledo 26
14 25.10.2018 Centro de Salud Polan Polan 24
15 30.10.2018 IES Alfonso X 22 PMAR Toledo 26
16 30.10.2018 IES Alfonso X 32ESOA Toledo 24
17 30.10.2018 IES Alfonso X 12 FP Basica Toledo 18
18 8.11.2018 Centro Mayores Villa de Don Fadrique Toledo 34
19 20.11.2018 IES Juanelo FP Peluqueria Toledo 14
20 20.11.2018 IES Juanelo FP Vehiculos Toledo 18
21 20.11.2018 IES Juanelo 32ESO Ay PMAR Toledo 24
22 21.11.2018 IES Maria Pacheco 32ESOC Toledo 29
23 21.11.2018 IES Maria Pacheco 32 ESO By PMAR Toledo 52
24 22.11.2018 IES Maria Pacheco 32ESOA Toledo 27
25 27.11.2018 IES Azarquiel 32ESOC Toledo 26
26 28.11.2018 IES Princesa Galiana 32ESOA Toledo 28
27 28.11.2018 IES Princesa Galiana 32ESOB Toledo 29
28 30.11.2018 IES Azarquiel 32 ESO Dy PMAR Toledo 32
29 30.11.2018 IES Azarquiel 32ESOB Toledo 26
30 12.12.2018 IES Azarquiel 32ESOA Toledo 28

TOTAL: 871

FORMACION.

El 21 de febrero nuestra presidenta asistié al Seminario de analisis sobre la Ley del Tercer Sector, celebrado en Toledo,
organizado desde la EAPN-CLM. Fue una continuacion de reuniones precedentes de cara al disefio de la nueva Ley.
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DIFUSION.
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El Digital Business Summit organizado por la todavia Caja
Rural de Castilla La Mancha (actual Eurocaja) el 1 de marzo
no fue tan interesante como supusimos a priori, pues no se
mostraron los avances que pueden hacer mas facil la vida a

i -

las personas con discapacidad. Acudi6 nuestro QILJGS!ITSlE-SS
Neuropsicélogo. 9’%1er

Con el titulo “La Atenciéon a la Dependencia. Realidad y
Futuro”, el Centro de Recursos Sociales (CERES) y la
Asociacion Estatal de directoras y gerentes de Servicios
Sociales (AEDYGSS) organizaron los dias 25 y 26 de junio un

simposio en el Palacio de Congresos de Toledo El Greco.
Asistieron la Trabajadora Social y el Neuropsicologo.

La Trabajadora Social realizé también el curso de “Accesibilidad Cognitiva”, modalidad online, organizado por Plena
Inclusién, con una duracion de 16 horas.

La Terapeuta Ocupacional de la zona de Toledo ha realizado dos acciones formativas especificas: “Rehabilitaciéon
funcional desde terapia ocupacional de los pacientes con dafo cerebral adquirido” con una duracién de 21 horas
impartido por APETO en octubre. “Miembro Superior Neurolégico”, organizado por KURSIA, con una duracion de 60
horas, entre los meses de noviembre y diciembre.

La Federacion de Parkinson de Castilla La Mancha organiz6 un “Encuentro de técnicos, valoracion multidisciplinar en
la Enfermedad de Parkinson”, celebrada el dia 15 de diciembre en el Hotel Beatriz, en Toledo. Acudio a la jornada nuestro
Neuropsicélogo.
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- Mantenimiento de la pagina web www.iguala3.orqg. En 2018 la asociacién

Iguala3 ha seguido mejorando su web, y son muchas las personas que nos conocen
y contactan por este medio. Se trata de una pagina modesta que ofrece informacion
sobre las particularidades del DCS y sobre Iguala3, nuestro trabajo, el equipo de
profesionales, actividades... Cada semana nos hacemos eco de una noticia
relacionada con la discapacidad en general, y con el dafio cerebral en particular.

- Presencia en redes sociales. Tras haber tomado posiciones en plataformas de
gran alcance como Facebook y Twitter, en 2018 hemos empezado a trabajar
también en Instagram. Nuestra presencia en estos entornos ha permitido que
Celebracioén del Dia del DCS, cuarto cocido solidario personas con Dafio Cerebral

- 26 de octubre, Dia del Dafo Cerebral. En 2018, para conmemorar el Dia del
Dafio Cerebral, Iguala3 organizé un “Cocido Solidario”, el sabado 27 de octubre,
al que asistieron 139 personas, entre usuarios, familiares y amigos. El viernes
26 organizamos una mesa informativa en Zocodover, en la que explicamos a 63
personas las claves para la deteccion precoz del Accidente Cerebro Vascular.

- En 2018 se han realizado 3 entrevistas radiofonicas con motivo del Dia del Dafio

Cerebral. Ademas, como en afos anteriores, hemos podido disponer de unos
minutos en la Television Regional CMM.
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Boletin informativo quincenal. Se trata de una de las iniciativas con mas éxito, y que con mas interés siguen las personas asociadas y
profesionales del ambito sociosanitario. Actualmente se remite a mas de 400 destinatarios diferentes. Los contenidos buscan informar
sobre las actividades de la entidad, noticias de interés, reuniones, secciones de cine... Ha tenido especial acogida la ficha de estimulacion

cognitiva que acompafa al boletin. El boletin se distribuye entre personas asociadas, profesionales del ambito sociosanitario, asistentes
a charlas de prevencion que lo han solicitado y medios de comunicacion. En 2018 se han enviado 21 boletines.

Entrevista en Cadena SER Entrevista en Castilla La Mancha Media
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5.7.- CUADRO RESUMEN DE ACTIVIDADES A NIVEL CUANTITATIVO

[ 0.0
W

El siguiente cuadro refleja a nivel cuantitativo un conjunto de actuaciones e indicadores relevantes en referencia al afio 2018.

ACTUACIONES E INDICADORES
Usuarios atendidos en Programas Domiciliarios
N° de familiares directos atendidos
Sesiones domiciliarias
Localidades visitadas
Provincias visitadas
Kms. Recorridos
Planes Individuales de Apoyos realizados o revisados
Escalas INICO-FEAPS completadas
Reuniones de coordinacion con otras entidades e instancias administrativas
Reuniones de coordinacién internas
Cursos, jornadas y seminarios
Charlas coloquio sobre prevencion de DCS / N° de asistentes a las mismas
Sesiones de hidroterapia / personas asistentes
Sesiones grupales de atencion a familiares / personas asistentes

Sesiones grupales de estimulacion cognitiva / personas asistentes

NUMERO
127
295

1.801
56
4
47.951 km
93
48
28
45
7
30/ 871
16/ 12
16 / 27
16/ 12
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6.- PREVISIONES PARA 2019
6.1.- AMPLIACION DEL EQUIPO DE PROFESIONALES

El principal objetivo para el afo 2019 es la ampliacion de las jornadas laborales de los profesionales actuales. En el afio 2018 hemos tenido
un gasto total de 134.809,86 €. Los profesionales técnicos han podido desarrollar su actividad en Toledo, Cuenca, Guadalajara y Ciudad
Real. De cara a 2019 se han solicitado mas de 800.000,00 € para implantar equipos interdisciplinares en todas las provincias, y se han
concedido poco mas de 92.000,00 €.

6.2.- MANTENIMIENTO DE LA PAGINA WEB DE IGUALA3

Iguala3 tiene la intencion de continuar informando sobre las particularidades del DCS a través de su pagina Web. El contar con esta
herramienta supone una via de comunicacion que facilita informacién sobre el Dafio Cerebral y como afrontar lo que supone en el dia a dia,
util para personas con esta patologia, sus familiares y aquellas personas que quieren conocer mas sobre el tema.

6.3.- BOLETIN INFORMATIVO

En 2019 Iguala3 va a continuar publicando su boletin informativo para socios y para profesionales del ambito sociosanitario, con caracter
quincenal. La idea es informar sobre las novedades de la asociacion, asi como de las noticias mas relevantes relacionadas con el DCS, y
nuestras secciones especiales. La ficha de estimulacion cognitiva adjunta es la parte mas valorada por los receptores del boletin, que ya son
mas de 400 personas.

6.4.- LINEAS ESTRATEGICAS DE FUNCIONAMIENTO.

Siendo Iguala3 la unica asociacion enfocada a la atenciéon del colectivo de personas afectadas de Dafo Cerebral en su entorno
natural, y la Unica que garantiza la atencion especifica en cualquier localidad de la region, nuestro planteamiento de cara al proximo afio es
el de desarrollar todas las atenciones necesarias que requieran nuestros usuarios. Presupuestariamente no sera posible contar con dos
equipos completos, pero al contar con profesionales dedicados a zonas especificas esperamos llegar a las 150 personas con DCS
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atendidas y 375 familiares. Efectuaremos el asesoramiento, apoyo y cuidado de los familiares de estas personas, siendo referentes
regionales para el manejo de la problematica que entrafia el Dafio Cerebral y otros trastornos neuroldgicos.

Por otra parte somos conscientes de que estamos en un momento de avance hacia un sistema de atencién integral, adaptado a las
necesidades de cada persona con DCS. En este sentido planteamos establecer alianzas con otras organizaciones y entidades para
desarrollar un modelo sélido y efectivo:

En 2019 volvemos a contar con la colaboracién de otras entidades para que su financiacion se mantenga. En 2018 dispusimos de la
colaboracién de la Diputacion de Toledo.

e Como viene ocurriendo desde 2015, seguiremos en coordinacién con el Hospital Nacional de Parapléjicos a través de su Programa
de Estimulacion Transcraneal por Corriente Continua para el tratamiento del dolor neuropatico, al que ya hemos derivado a algunos
usuarios con este diagnostico.

¢ |gualmente mantendremos el contacto y coordinacién con otras entidades como AFANION, PARKINSON CUENCA, ASOCIACION
PSICOLOGIA ABIERTA EN ACCION, ADACE CLM, La Casa de Aarén... a través de las cuales se nos derivan nuevos casos de
DCS. Otra entidad con la que mantendremos la colaboracion iniciada en 2016 es MEDIACON, organizacién dedicada a la mediacion
en conflictos familiares. Iguala3 ha establecido un convenio de colaboracién y sus socios pueden beneficiarse gratuitamente de este
servicio de mediacion, que tiene caracter regional.

e Iguala3 es pionera en cuanto a conocimiento y tratamiento en el propio domicilio de esta afectacion en nuestra comunidad auténoma.
Nuestra intencion es seguir abriendo camino.
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7- INDICADORES 2018

Con fecha 1 de enero de 2018, Iguala3 atendia a 67 familias en las que uno de sus miembros habia sufrido Dafio Cerebral Sobrevenido
(DCS). Entre el 1 de enero y el 31 de diciembre de 2018 se han abierto 60 nuevos expedientes, y se han cerrado 14. Por tanto, durante el
ano se han atendido a un total de 127 personas con DCS y a 295 familiares. A continuacion, se presentan algunas graficas que muestran
datos cuantitativos del trabajo desarrollado en Iguala3 a lo largo del 2018.

6.1.- Numero de personas atendidas segun edad.

Se observa un mayor n° de personas atendidas con ~N
edades superiores a los 65 afios; la incidencia del 70 Grupos de Edad
ictus se incrementa a partir de esa edad, y es el 60
ictus la primera causa del DCS (8 de cada 10
casos). En el otro extremo, Iguala3 ha atendido 50
excepcionalmente a dos personas menores de 40
edad. Iguala3 no suele atender a menores de edad
desde 2015, los casos que acuden a la asociacion 30 58
son derivados a otras entidades especializadas en
: , 20 39 —
la intervencion con menores (Centro Base, Centro l I -
CRECER, APACE, etc.). Sin embargo, y como esta 10 18
ocurriendo con adultos, cuando no existe ningun 0 2 10

recurso de atencién en la comarca donde se
encuentra la persona, abrimos el acceso a nuestros

<18 18/35 36/50 51/65 >65

servicios. Lamentablemente esta circunstancia se
da cada vez mas, por la inexistencia de recursos de atencion en las zonas rurales.
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6.2.- Numero de personas atendidas segun edad y género.

Aunque el DCS tiene una mayor incidencia en mujeres, a Iguala3 estan llegado mas casos de hombres.

(40

35

30
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20

15

10

18/35

u HOMBRES (76)

36/50 51/65 >65
4 MUJERES (51)

[ 0.0
W
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6.3.- Nimero de nuevos casos por mes 2018.

Si en 2017 fueron 26 los casos abiertos durante todo el afio, en 2018 esta cifra se ha incrementado en 60 nuevos casos. Desde Iguala3 se
estan frenado las estrategias de difusion, dado que el servicio esta saturado. Los Servicio Sociales de Base y las trabajadoras sociales del
SESCAM siguen siendo la principal fuente de derivaciones. La siguiente grafica muestra el n°® de casos abiertos en cada mes del afo.
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6.4.- Evolucion del niumero de casos en atencion durante 2018.

Para el computo de este dato, hay que atender no solo a los casos abiertos sino a los expedientes que se cierran en cada mes. Al comenzar
el afo se atendia a 67 usuarios y a sus familias, se han cerrado 14 casos y se han abierto 60. La proyeccion de la entidad, siguiendo este
ritmo de crecimiento, es interesante: 2018 ha terminado con un 37% mas de personas en atencidn respecto a su inicio.
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6.5.- Distribucion por etiologia de la lesidon cerebral.

La grafica muestra que la gran mayoria de las personas atendidas han sufrido un ictus o ACV. Esto correlaciona con el hecho de que en
nuestra sociedad es también la causa mas frecuente de DCS, como se dijo, en torno a 8 de cada 10 lesiones cerebrales se deben al ictus.
Determinadas etiologias no sobrevenidas sino progresivas, aparecen en nuestras atenciones, como se dijo, por la ausencia total de otros
recursos que atiendan en zonas rural.

o

u ACCIDENTE CEREBRO VASCULAR
# TRAUMAT CRANEO ENCEFALICO
4 TUMOR

= INFECCION

. NEURODEGENERATIVAS

1 ANOXIA
u ENCEFALOPATIAS

i EPILEPSIA
4 PARALISIS CEREBRAL
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6.6.- Numero de sesiones por area profesional.

Las sesiones realizadas durante 2018 han sido 1.482, lo que supone un incremento de 366 respecto al afio anterior (1.116 sesiones en
2017), un 25% mas.

4 N\

EPSICOLOGIAY
NEUROPSICOLOGIA

' 648

4 TRABAJO SOCIAL

 TERAPIA OCUPACIONAL
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6.7.- Numero de asistentes a charlas coloquio sobre prevencion del DCS.

1.478 personas asistieron en 2017 a alguna de nuestras charlas; en 2018 hemos llegado a los 871 asistentes, en 30 charlas coloquio.
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6.8.- Nimero de Km. que cada area profesional ha computado en sus desplazamientos.

Muchos desplazamientos se han realizado por mas de un profesional en un mismo vehiculo, para realizar las sesiones con la persona con
Dafio Cerebral y con la familia. Ademas, el coste de los desplazamientos del neuropsicologo, que desarrolla su labor como auténomo, es
sufragado por el gabinete Grupo Cambia.

Si 2017 cerrd con 37.140 km recorridos por parte de nuestros profesionales, en 2018 han sido 47.951 km. La acusada diferencia del
kilometraje en el area de neuropsicologia se debe a que cuenta con dos profesionales.

-

#NEUROPSICOLOGIA

4 TRABAJO SOCIAL
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6.9.- Numero de usuarios en relacion a la valoraciéon de la Ley de Autonomia Personal.

73

1 SIN SOLICITUD, NO
PROCEDE

E SIN SOLICITUD,
PROCEDE

4 SOLICITADA
VALORACION

4 VALORADO
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6.10.- Resultados de la valoracion de la Ley de la Dependencia de los usuarios
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6.11.- Niumero de casos atendidos por localidad.

En 2018, las sesiones se han desarrollado en 56 localidades de la Region, pertenecientes a todas las provincias excepto Albacete.
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PERSONAS ATENDIDAS
POR PROVINCIAS
EN 2018
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8-MEMORIA ECONOMICA 2018
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GASTOS 2018 INGRESOS 2018

Personal de Iguala3 120.539,74 € Subvenciones

B.S. DG. AT Personas Discapacidad 36.880,37 €
Gastos de explotacion Sanidad DG Humanizacion 16.023,23 €
Telefonia 1.353,61 € Diputacion Provincial de Toledo 3.500,00 €
Material fungible 515,93 € SEPAPS 69.479,94 €
Hidroterapia 256,00 €
Desplazamientos 5.629,81 € Fondos Propios
Gestoria y Asesoria Fiscal 4.591,95 € Cuotas Asociados 5.654,00 €
WEB 66,56 € Donaciones 1.911,00 €
Gastos Financieros Caja Rural 250,62 € Servicios 1.612,00 €
Prevencion de Riesgos Laborales 573,45 €
Correos 80,75 € Otros ingresos
Formacion 340,00 € Comida DDC 693,00 €
Multas 570,00 € Loteria 1.277,00 €
Seguros 41,44 €
TOTAL 134.809,86 € TOTAL 137.030,54 €
RESULTADO 2.220,68 €
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