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DACEN nace en

el ano 1994. Su

existencia se justi-

fica como una res-
puesta de autodefensa de un
grupo de familias que tienen en
comun un problema al que de
manera individual no encuen-
tran solucion y desde la creen-
cia que de manera colectiva
seran capaces de ofrecer mas
resistencia a la fuerza devora-
dora de una situaciéon nueva
para ellos.

Una justificacion mas altruista,
con una mayor aceptacién mora-
lista, y mas en la linea de una
mansedumbre de conciencia nos
lleva a explicar los esfuerzos de
constituciéon, mantenimiento 'y
disefio de la trayectoria de ADA-
CEN en la persecucién de lo que
es la misién de la asociacion: "la
busqueda de la mejora la calidad
de vida de los afectados de dafio
cerebral". Aunque aparentemen-
te ambos motivos puedan diferir
en sus enunciados, estoy con-
vencido que no sélo no son
incompatibles, sino que, por el
contrario, son razones que cami-
nan paralelas y absolutamente
interrelacionadas.

Cualquiera de las dos razones
tiene como teldn de fondo, en
algunas ocasiones implicito, en
otras mas publicitado, aunque en
ninguna lo  suficientemente
denunciado, el abandono de las
instituciones sanitarias, o sea de la
administracion, con la entrega de
sus "altas hospitalarias".

En muchas ocasiones y en el
seno de las asociaciones que,
como ADACEN, trabajan de
manera absolutamente altruista y
en la que en ninguno de sus fines
estd el de ganar dinero, surge la
discusion y se plantea la duda:
jestamos haciendo realmente lo
que debemos?;cual es el papel de
las asociaciones?;debemos admi-
tir de manera manifiesta, publica,

velada, indirecta o pragmatica
que nuestra justificacién esta en
la prestacién de unos servicios
que la administracién no da?

En estos ultimos meses asisti-
mos, con una mezcla de sensa-
ciones, al nacimiento de lo que
algunos pueden calificar como
gestos por parte de las distin-
tas administraciones tenden-
tes a abordar una parte de los
problemas producidos por el
Daiio Cerebral. La creacién de
algunos centros de dia en algu-
nas autonomias, la formacion
de unidades de “ictus”, la cons-
titucion de grupos de exper-
tos, unidades de Dafio
Cerebral y la inauguracion del
CEADAC, hace unos meses en
Madrid. Efectivamente nos ale-
gra ver ese tipo de movimien-
tos, fundamentalmente por
dos razones. Por una parte ese
gran trabajo de informacién y
concienciaciéon a la sociedad
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en general y a las administra-
ciones en particular de la exis-
tencia de este serio problema,
que desde todas las asociacio-
nes que componemos FEDA-
CE (Federacion Nacional de
Dario Cerebral), se estd llevan-
do a cabo desde hace casi una
década entendemos que se
esta sirviendo y que va a seguir
produciendo frutos.

Por otra parte, el hecho de
que la Administracion empiece
a dedicar recursos humanos y
materiales de manera especifi-
ca a la atencién del D.C. es un
avance. Claro que, desde nues-
tra 6ptica, desde la convivencia
diaria con el afectado de D.C.
en el seno de nuestras familias,
entendemos que las velocida-
des son distintas.

Debemos hacer entender
que los problemas producidos
por el D.C. en los afectados y
en sus familias no finalizan al
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acabar la fase aguda. Una vez
superada la fase mas llamativa
e impactante del problema,
existen dos aspectos del pro-
blema a los que, con urgencia y
con voluntad manifiesta, hay
que dedicar un serio estudio y
que no son menos graves: los
afectados en estado crénico y
la desestructuracién familiar. Y
seria hacia esta direccion
donde reclamariamos se diri-
giesen las miradas de las per-
sonas que,de manera profesio-
nal, se dedican a trabajar e
investigar en el D.C. para que
una vision mas real les llevase a
dar respuestas mas satisfacto-
rias a la solucién de problemas
y asi poder ampliar y avanzar
mas alla de la fase aguda.

Es por ello que cuando, por
ejemplo, leemos a quién va
dirigido el Centro Estatal de
Atencion al Dafo Cerebral
(personas de D.C. con secuelas
graves, de lesion reciente, de
edad comprendida entre 16 y
45 aios, con posibilidad real de
mejorar su autonomia...),
nuestro sentimiento de alegria
anteriormente manifestado se
difumina y pierde intensidad.

Podria entenderse en algin
momento o podria acusarse-
nos de que los familiares, las
asociaciones, la Federacion
Estatal de D.C., esperamos que
sean las administraciones
publicas quienes asuman la res-
ponsabilidad exclusiva del pro-
blema. Nada mads lejos de la
realidad.

Sabemos que es nuestro
problema. Pero también sabe-
mos que hemos contribuido y
seguimos contribuyendo a la
creacion y mantenimiento de
una sociedad que no nos
puede apartar, ni aparcar, ni uti-
lizar para la consecuciéon de
otros fines que no sean los de
procurar ese ejercicio del
derecho de igualdad para los
desiguales.
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