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El CEADAC, como centro espe-
cializado de atencion a perso-

nas con dafo cerebral
sobrevenido,y como un centro
de referencia para la promo-
cion y apoyo de otros recursos
del sector, pretende ofrecer
una respuesta a la creciente
demanda de los familiares y
organizaciones de ciudadanos
afectados por una lesion cere-

bral de caracter grave.

INMACULADA GOMEZ PASTOR
Directora del CEADAC

mi experiencia como directora
del CRMF de Madrid, pude
constatar como nos llegaban
alumnos con dafo cerebral
adquirido, que pretendian reci-
bir la rehabilitacién global que
ofertabamos en nuestros servicios, y dentro
de los que se incluia la capacitacion, con el fin
de poder acceder a una integracion laboral.
Mi formacién como neuropsicéloga me
hacia ver que estos usuarios, precisaban
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una atencién mas especializada, y sobre
todo que cuando llegaban a nuestro cen-
tro habia pasado el momento en el que
se puede conseguir mejores resultados,
debido a la plasticidad cerebral, de tal
manera que nos enfrentdbamos a casos
de dificil abordaje, pero de los que yo
pensaba que con profesionales adecua-
dos y en un tiempo también adecuado se
podrian haber rehabilitado mas y mejor.

A partir de esta experiencia nace el
proyecto del Centro Estatal de Atencién
al Dafio Cerebral, en el que colaboramos
un grupo de trabajadores del IMSERSO,
intentando dar respuesta a un colectivo
muy novedoso, y que en principio tenia
dificil cabida en los centros al uso, ya que
las propias caracteristicas del dafo cere-
bral, hacen que no se puedan catalogar
como una discapacidad fisica o intelec-
tual, ya que tienen aspectos de ambas, al
presentar ciertamente problemas moté-
ricos y cognitivos.

Con la experiencia del citado grupo
formado basicamente por profesionales
de la medicina, la psicologia y la neurop-

sicologia, pero que teniamos la visién de
los servicios sociales, ya que todos des-
empefidbamos nuestra labor dentro del
IMSERSO, se inicié un trabajo arduo
pero gratificante a la vez.

Comenzamos a visitar iniciativas de
atencién a personas con dafio cerebral
sobrevenido, que ya estaban en marcha,
se estudiaron experiencias europeas, lei-
mos sobre el dafio cerebral, y después
de intensos debates, que nos ayudaron a
aclarar y ordenar ideas, elaboramos el
proyecto de Centro de Atencién al Dafio
Cerebral, en ese momento llamado de
Fuencarral.

Sabiamos que era una experiencia
novedosa no sélo para el IMSERSO, sino
para el mundo de la discapacidad, pero
como siempre que se realiza un proyec-
to, nos quedaba la duda de si se pondria
en marcha realmente.

Modelo sociosanitario

El dia 13 de junio de 2002, se inaugu-
raba el Centro Estatal de Dafio Cere-

El CEADAC se encuadra en el Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia
(SAAD) y forma parte de la Red de Centros y Servicios Publicos que dan respuesta a las
necesidades de las personas en situacion de dependencia y de sus familiares cuidadores.
En la foto, visita del Ministro de Trabgjo y Asuntos sociales, Jesus Caldera, al centro

bral, haciéndose realidad aquel trabajo,
que, sinceramente, a veces nos parecia
una utopia. Desde este medio quiero dar
las gracias al equipo que constituyé los
comienzos de este centro, que ahora
dirijo y que considero de referencia en la
atencién al dafio cerebral.

El CEADAC pretende ofrecer una
respuesta a la creciente demanda de los
familiares y organizaciones de ciudada-
nos afectados por una lesién cerebral de
caracter grave, que se incrementa anual-
mente.

Es un modelo sociosanitario de reha-
bilitacién, que se singulariza por abordar
simultaneamente diversos objetivos:
mejorar en las necesidades de las perso-
nas afectadas y sus familias, ofertando
una rehabilitacion integral, coordinar los
servicios sanitarios y los recursos socia-
les, especializar equipos multidisciplina-
res, potenciar y vertebrar las asociaciones
de personas con discapacidad ya existen-
tes, asesorar para poner en funciona-
miento una red de servicios locales de
apoyo, llamados a sustentar la atencion
integral en todo el Estado.

El CEADAC desarrolla una doble
visién, primero como centro especializa-
do de atencién a personas con dafio
cerebral sobrevenido, ofreciendo servi-
cios de asistencia personalizada, en régi-
men de residencia o ambulatorio,
servicios de rehabilitacién sociosanitaria,
hasta lograr un nivel de autonomia per-
sonal y servicios de apoyo familiar para la
mejor reintegracion de los afectados a su
hogar, y segundo, como un centro de
referencia para la promocién y apoyo de
otros recursos del sector, poniendo a su
disposicion un servicio de informacién y
documentacion, encargado de la recopi-
lacion, sistematizacion y difusiéon de
conocimientos, datos e informaciones
sobre el dafio cerebral, también dispone
de un plan de formacién de especialistas,
ademas de ofertar apoyo técnico a admi-
nistraciones, organizaciones y a otros
centros.

Se atienden personas afectadas de
lesion cerebral adquirida y no progresiva
de cualquier causa (traumatismos crane-
oencefalicos, secuelas andxicas, infeccio-
sas, o tumorales, hemorragias cerebrales
etc.), con caracter grave y de edad com-
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prendida entre los 16 y 45 afios. Deben
ser beneficiarios del sistema de la Segu-
ridad Social o tener derecho a las pres-
taciones de servicios sociales, en virtud
de Ley o Convenio Internacional.

Criterios de admision

La admision de los usuarios esta con-
dicionada a criterios técnico-facultativos,
conforme a la decisién del equipo trans-
disciplinar tras la evaluacién inicial del
afectado, debiendo cumplir los siguientes
requisitos:

® Posibilidad real de recuperacion
funcional

® Necesidad de un enfoque de
rehabilitacién integral

@ Estabilizacion médica con alta
hospitalaria reciente

@ Capacidad de tolerar un programa
de rehabilitacion de un minimo de dos
horas

® No encontrarse en estado
vegetativo, confusional ni con
alteraciones conductuales que pongan
en riesgo a otros usuarios o a si mismo.

Los objetivos del programa individual de
rehabilitacion son pactados con el usuario
y su familiar y/o cuidador principal, esta-
bleciéndose un compromiso escrito que
garantice su colaboracién e implicacion
durante el periodo rehabilitador, asi como
su retorno y admisién en el medio familiar
y su integracion en la comunidad.

El alta respondera a criterios técnicos,
entre otros haberse alcanzado los obje-
tivos pactados previamente, no obtener
mejoras funcionales tras un periodo téc-
nicamente razonable, o haber transcurri-
do el periodo de maxima estancia en el
centro, que se cifra en |8 meses.

Rehabilitacion integral

En el CEADAC, se ofrecen todos los
servicios de rehabilitacién necesarios
para poder hacer un abordaje integral
tanto desde el punto de vista médico-
funcional como cognitivo, para ello cuen-
ta con rehabilitacion neuropsicologica,
rehabilitacién emocional y del comporta-
miento, rehabilitacion psicosocial, reha-
bilitacion médico funcional, fisioterapia,

OBJETIVOS DEL CEADAC

| Centro Estatal de Referencia de Atencién al Dafio Cerebral (CEADAC) es

un centro monografico de rehabilitacion integral, dependiente del Instituto de
Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO), especializado en la atencién directa a
personas con dafo cerebral y a sus familias.

Es un Centro de Referencia para la promocién y apoyo de otros recursos del
sector, integrado en la "Red Estatal de Centros de Referencia del IMSERSO" y
se configura como un recurso sociosanitario publico para la rehabilitacion
integral e intensiva para personas con lesién cerebral adquirida, con una
duracién determinada, en régimen ambulatorio o de internado (para residentes
de fuera de Madrid). No se trata en ninglin caso de un sustitutivo del
tratamiento rehabilitador convencional en Centros Sanitarios, sino de su

complemento.

Sus principales objetivos son:.

® La rehabilitacion sociosanitaria y la mejora de la calidad de vida de personas con
grave discapacidad y sus familias cuidadoras.

® La potenciacién y vertebracion de las asociaciones asistentes.

® La especializacion de equipos multiprofesionales.

® La coordinacion entre recursos sanitarios y servicios sociales.

® La puesta en funcionamiento de una red de servicios de apoyo locales, que son
los llamados a sustentar esta actuacién integral en toda la extension del Estado.

Centro Estatal de Atencién al Dafio Cerebral (CEADAC) ¢/ Rio Bullaque, s/n

28034 Madrid Tel: +34 917 355 190

Correo-e: ceadac.imserso@mtas.es

En el CEADAC se ofrecen todos los servicios de

rehabilitacion necesarios para poder hacer un

abordaje integral tanto desde el punto de vista

médico-funcional como cognitivo

terapia ocupacional, logoterapia, terapia
recreativa y de ocio, readaptacion al
entorno familiar, trabajo social, ademas
de ofertar servicio de residencia y servi-
cios generales.

Actualmente se esta comenzando a
trabajar en la integracién laboral y voca-
cional de las personas que han recibido
la rehabilitacion en este centro.

Es el unico recurso publico en el que
se da este tipo de atencién, y que ha
nacido con el fin de servir como referen-
cia a otras instituciones y profesionales,
incidiendo asi mismo en labores de
investigacion.

El pasado 26 de octubre, celebramos el
Dia del Dafio Cerebral y se presento el
modelo de atencién a las personas con

dafio cerebral adquirido. En este documen-
to se describe el colectivo y su problema-
tica, analizando los recursos del sistema, y
valoran la importancia de tener Centros
de Referencia Estatales en la atencion al
colectivo, centros dentro de los que se
encuentra el CEADAC, encuadrado en el
Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia, y formando parte de la Red
de Centros y Servicios Publicos que dan
respuesta a las necesidades de las perso-
nas en situacién de dependencia y de sus
familiares cuidadores.

El CEADAC es un recurso necesario,
que estd demostrando dia a dia una gran
profesionalidad, avanzando en el camino
de este gran desconocido que es el dafio
cerebral sobrevenido.
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CARMEN CUENCA MUNOZ

Doctora en Psicologia
Neuropsicéloga

un tem
para la
tiva. Lo

tests.

Las relaciones entre las funcio-
nes ejecutivas y las estructu-
ras cerebrales no constituyen

a de interés primario
neuropsicologia cogni-
que interesa a esta dis-

ciplina son los procesos psico-
légicos que subyacen a la eje-
cucion de una tarea. En este
caso vamos a referirnos a los
procesos psicologicos que sub-
yacen a la ejecucion de los

Ante un dafio cerebral se producen dos tipos de
sintomas: los \'sintomas negativos", o déficit directamente

debidos a ese da
resultantes de la
compénsatori

sistema cognitivo

y los "sintomas positivos”,

EVALUACION
NEUROPSICOLOGICA

Y DIAGNOSTICO
DIFERENCIAL

omencemos con unas consi-
deraciones relevantes y basi-
cas para el tema. Una cosa es
un test y otra muy diferente
es la funcién cuya evaluacién
constituye el objetivo especi-
fico de ese test y que suele darle su apelli-
do: "test de memoria", "test de funciones
ejecutivas”, etc. En efecto, no existen los
tests "puros”, es decir, tests en cuya ejecu-
cion participa una sola funcién cognitiva.

Por ello, el que el objetivo de un test sea
evaluar tal o cual funcién, no significa que
ésta sea la Unica funcién que participa en la
ejecucion de la tarea del test. En esa ejecu-
cion van a participar otras muchas funcio-
nes cognitivas (que son instrumentales
para el objetivo particular de ese test).
Esto tiene una serie de consecuencias:
solo si todas las funciones instrumentales
de un test estan intactas, podra éste eva-
luar la "funcién objetivo".

i

esta en juego desestrategias

or parte de otros componentes del
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El hecho de que un sujeto fracase en un
test, no significa que tenga dafada la fun-
cién objetivo de ese test: el fracaso pue-
de proceder de un déficit en cualquiera
de las funciones instrumentales.

Los resultados obtenidos por un sujeto
en un test aislado no pueden ser correc-
tamente interpretados: solo pueden serlo
si ese test se ha aplicado formando parte
de una "bateria".

Bateria neuropsicolégica

En neuropsicologia cognitiva, una bateria
no es un conjunto cualquiera de tests,
sino un conjunto de tests que se comple-
mentan mutuamente, en el sentido de
que cada uno de ellos permite controlar
una o mas de las funciones instrumenta-
les que participan en la ejecucién de los
otros tests. En otras palabras, una bateria
neuropsicolégica es un conjunto de tests
que se complementan mutuamente.

La psicologia cognitiva y la neuropsicolo-
gia cognitiva nos ensefian que las funcio-
nes cognitivas no son molares, sino que
cada una de ellas estd integrada por com-
ponentes que pueden disociarse.

El término "disociacion" tiene aqui al
menos dos acepciones. Por un lado, en
los diferentes tests encaminados tedrica-
mente a evaluar una misma funcién (en el
caso que nos ocupa, la "funcién ejecuti-
va"), no tienen por qué participar necesa-
riamente todos los componentes de esa
funcion, sino que pueden participar sélo
unos u otros.

Por otro, ante una afectacién cerebral,
cada uno de esos componentes puede
resultar dafado o preservado con inde-
pendencia de la suerte que corran los
demas.

En consecuencia, los resultados obteni-
dos por un paciente en dos o mas tests
destinados a evaluar una misma funcién,
no tienen por qué ser coincidentes.

Estrategias compensatorias

Ante un dafio cerebral se producen
dos tipos de sintomas: los "sintomas nega-
tivos", o déficit directamente debidos a
ese dafio, Yy los "sintomas positivos", resul-
tantes de la puesta en juego de estrategias
compensatorias por parte de otros com-
ponentes del sistema cognitivo.

Estas estrategias compensatorias son
siempre menos eficaces que las estrategias
normales, propias de un sistema intacto,
pero pueden bastar para lograr la solucién
de la tarea hasta el punto de que el déficit
pase desapercibido ante un neuropsicélo-
go (o un estudio) orientado exclusivamen-
te hacia el producto (es decir, ante un
enfoque meramente psicométrico).

En otros términos, una misma tarea se
puede resolver por diferentes vias (véase
utilizando diferentes estrategias), si bien
unas son mas eficaces que otras, bien en
el sentido de que son menos vulnerables
a los errores, bien en el sentido de que
son mas rapidas, bien en la combinacién
de ambos tipos de ventajas. Especialmen-
te en las tareas no cronometradas, las
diferentes vias pueden conducir a una
misma puntuacién en un test.

La consecuencia es que las meras pun-
tuaciones en los tests pueden no reflejar
en absoluto la via que ha utilizado el
paciente para resolverlos.

Cuando un paciente esta resolviendo
una tarea mediante estrategias desde
poco usuales hasta andmalas, nos estd
indicando que esta compensando un défi-
cit que afecta a una de las funciones que
participan en la estrategia usual u 6ptima.

Sélo un enfoque orientado a los proce-
sOs nos garantiza que las estrategias com-
pensatorias de un paciente (y, con ello, sus
déficit) no nos pasan desapercibidos.

Cuando una persona con dano cerebral
estd resolviendo una tarea mediante
estrategias'poco usuales, es una indicacién
de que;esta compensando un déficit que
.dfecta a una de las funciones que
participan en la estrategia usual u 6ptima

Funciones cognitivas

En cuanto a la localizacién de las fun-
ciones ejecutivas, una cosa es determi-
nar qué la funcion cognitiva resulta
alterada como consecuencia de la
lesidn en una estructura cerebral dada,
y otra muy diferente es localizar esa
funcién o uno de sus componentes en
esa estructura cerebral.

Asi pues, la funcién ejecutiva puede
resultar alterada por el dafio en cual-
quier componente del circuito que la
sustenta. Cabe esperar que ese déficit
sea diferente segin el componente
dafado o seglin el dafio sea estructu-
ral o funcional (por ejemplo en la sin-
tesis o la distribucion de wun
neurotransmisor).

Puesto que no todos los componentes
participan (o lo hacen por igual) en
todos los "tests de funciones ejecuti-
vas", el dafio en un componente parti-
cular no tiene por qué reflejarse
necesariamente en la ejecucidon de
todos ellos.

Aun cuando las estructuras y funciones
cerebrales que sustentan el “ejecutivo
central” estén intactas, su funcién cog-
nitiva resultara afectada si sus conexio-
nes con las estructuras que sustentan el
resto de las funciones cognitivas se ven
mermadas. Este es el caso, entre otros,
de la Enfermedad de Alzheimer.
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OLALLA ROBLES ARANDA

Neuropsicéloga

Los cambios producidos a
nivel cognitivo-conductual tras
sufrir algan tipo de dano cere-
bral adquirido (DCA) suelen
ser menos evidentes para el
propio sujeto y su familia que
los cambios producidos a nivel
fisico y motor. Si bien, las alte-
raciones cognitivas suelen ser
mas resistentes al proceso de
recuperacion, afectando no
solo al propio sujeto sino tam-
bién a su entorno familiar, y
son altamente determinantes
en el proceso de reinsercion
sociolaboral, escolar, y/o ocu-
pacional.

="

ivo de la rehabilita

INTERVENCION
NEUROPSICOLOGICA

a rehabilitaciéon neuropsicolo-

gica de las personas con DCA

tiene como objetivo final el

restablecimiento del funcio-

namiento mds optimo posible

a nivel cognitivo, psicolégico y
social, para que la persona pueda funcio-
nar de la forma mas auténoma posible en
su contexto cotidiano.

Para ello, es importante el trabajo con-
junto entre el paciente y los profesiona-
les, en coordinacién con los familiares y
recursos externos que estén al alcance.

Los objetivos de la rehabilitacién neu-
ropsicoldgica han de coincidir con los
objetivos de cualquier otro programa de
intervencion en que participe el paciente,
y cuando la plena reintegracién familiar,

social y laboral no sea posible, el proceso
de rehabilitacion se centrara en facilitar a
las personas afectadas los recursos nece-
sarios que garanticen la mejor calidad de
vida posible.

Alteraciones cognitivas
mas comunes

Si bien existen perfiles cognitivos
diferenciales entre los distintos tipos de
DCA (traumatismos craneoencefilicos,
accidentes cerebro-vasculares, tumores
cerebrales), las alteraciones neuropsico-
l6gicas mds comunes son las siguientes:

® Atencion: dificultad para centrarse en una
tarea por un tiempo prolongado, proble-
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mas para atender a una actividad ignoran-
do lo que sucede alrededor, dificultad
para hacer dos cosas a la vez, enlenteci-
miento en el procesamiento de la infor-
macioén y la emision de respuestas.

® Aprendizaje y Memoria: dificultad
para aprender y recordar informa-
cion nueva (amnesia anterograda),
pérdida de reminiscencias adquiridas
antes de la lesion (amnesia retrogra-
da), dificultad para recordar citas y
eventos futuros.

® Funcionamiento Ejecutivo: dificultad
para autorregular la conducta en fun-
cion de las demandas cambiantes del
entorno, problemas para formular
metas, planificar o iniciar una accién,
incapacidad de resolver problemas
novedosos y poco estructurados.

® Comunicacién y lenguaje: dificultad
para centrarse en una tarea por un
tiempo prolongado, problemas para
atender a una actividad ignorando lo
que sucede alrededor, dificultad para
hacer dos cosas a la vez, enlenteci-
miento en el procesamiento de la
informacion y la emision de respuestas.

® Razonamiento légico-deductivo: difi-
cultad para aprender y recordar
informacién nueva (amnesia antero-
grada), pérdida de reminiscencias
adquiridas antes de la lesion (amnesia
retrégrada), dificultad para recordar
citas y eventos futuros.

® Habilidades visoperceptivas y visocons-
tructivas: alteracién de la capacidad
para orientarse en el espacio, atender a
estimulos visuales y codificar correcta-
mente sus detalles, interiorizar y aplicar
conceptos espaciales (derecha-izquier-
da, encima-debajo, delante-detras, etc.)
a si mismo y a objetos.

® Alteraciones conductuales y cambios
de personalidad: impulsividad, irritabi-
lidad, agresividad, perseveracion en
comportamientos que generan males-
tar, o bien apatia y falta de iniciativa.
Infantilismo y labilidad emocional.

Programas de rehabilitacion
neuropsicolégica

Con el objetivo de minimizar las alte-
raciones neuropsicolégicas ya menciona-
das y dotar al paciente con los recursos
necesarios para un funcionamiento &pti-

mo en la vida cotidiana, la rehabilitacion
neuropsicologica se centra en:

® E| entrenamiento de los déficit cogni-
tivos para minimizar la discapacidad
que estos producen.

® La modificacién de las alteraciones
conductuales.

® La readaptacion de los roles familia-
res a las capacidades del sujeto.

® La reinsercion laboral u ocupacional.

A diferencia de los modelos clasicos
de rehabilitacién, centrados en la estimu-
lacion de las distintas funciones de mane-
ra aislada, en la actualidad se aboga por
un modelo holistico de rehabilitacién
neuropsicolégica, en el que se integran
aspectos de diferentes modelos tedricos
en un enfoque transdisciplinar, con una
actuacién que requiere un alto grado de
coordinacién de los diferentes profesio-
nales implicados.

Los programas de rehabilitacion neu-
ropsicologica se sirven de las habilidades y
capacidades preservadas, asi como de
estrategias externas de compensacién
(libro de memoria, alarmas de aviso) para
apoyar y fortalecer el proceso de restaura-

cion de las funciones que se han
visto afectadas tras el DCA.

Si bien el programa de tratamiento
debe ser individualizado y enfocado a las
necesidades especificas de la persona
afectada, no debemos descartar sesiones
grupales de rehabilitacién para trabajar
habilidades tales como la comunicacién
o la asertividad y poner en practica las
estrategias trabajadas de forma indivi-
dual (atencion dividida, manejo de impul-
sividad, solucién de problemas).

Asi mismo, el tratamiento no sélo
debera llevarse a cabo en un contexto
clinico, sino que requiere de la partici-
pacidn de todas las personas que tie-
nen contacto con el paciente para
favorecer la generalizacién del apren-
dizaje a una amplia variedad de con-
textos y situaciones.

Finalmente, los objetivos de trata-
miento se formulan de forma concreta
y operativa. Estan enfocados al desem-
pefio de actividades reales de cada
paciente (contextualizados), son revi-
sados de forma periédica y adaptados
a las necesidades cambiantes del indi-
viduo para fomentar la mejor recupe-
racién funcional de la persona.

REPERCUSION DE LOS DEFICIT
NEUROPSICOLOGICOS EN LA VIDA DIARIA

L os déficit neuropsicologicos restan autonomia al individuo y le discapacitan
para llevar a cabo una serie de actividades que antes le resultaban rutina-
rias y que son necesarias o incluso fundamentales para desempefar algunos de
los roles ejercidos previamente a la lesion (marido, madre, estudiante, profesio-
nal) y que forman parte de su identidad y su proyecto de vida.

Esta disminucion o pérdida de autonomia e independencia del paciente, asi
como los posibles cambios conductuales y emocionales experimentados tras el
DCA tienen consecuencias importantes en la estructuracion familiar.

Tanto los roles como la situacién econémica y social de la familia pueden ver-
se alterados y es muy importante que los cuidadores busquen apoyo y ayuda

para poder, a su vez, ayudar mejor.

La modalidad y severidad de los déficit cognitivos, asi como la estimacion de
un prondstico funcional, dependen esencialmente de la etiologia, naturaleza,

extension y localizacion de la lesion.

Dos indicadores importantes para la estimacién del prondstico son la dura-
cion del periodo de coma y la duracidon de la amnesia post traumdtica. Sin
embargo, factores personales como la edad, el nivel educativo o la personalidad
premérbida, asi como el grado de desorientacién (personal, espacial y tempo-
ral), la presencia o ausencia de conciencia del déficit y alteraciones conductua-
les severas tras el DCA, son importantes en la determinacién del nivel y ritmo
de recuperacion de las alteraciones neuropsicoldgicas.
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El dafo cerebral adquirido
(DCA) marca un antes y un
después en la vida de la familia;
se produce una fractura. En la
mayoria de las ocasiones el
comienzo es repentino, la fami-
lia estaba viviendo una deter-
minada realidad que cambia,
“parece mentira que aquella
mafana me despedi de él para
ir al trabajo, y por la tarde me
encontraba en el hospital’”’, es
un ‘“parece mentira’”’ que se
convierte en realidad.

JOSE LUIS DiAzZ
Psicélogo del CEADAC

n los primeros momentos

después de la lesion (fase

aguda), la familia tiene una

vivencia de crisis, de peli-

gro inminente y moviliza

los recursos de que dispo-
ne en un corto espacio de tiempo;
comienza a aprender a convivir con la
incertidumbre, que al principio se
manifiesta por preguntas como ;vivira?,
icdmo va a quedar?

En la etapa post-aguda, cuando la
persona con DCA ha sido dada de alta
en el hospital y puede comenzar a par-
ticipar en un proceso de rehabilitacion
intensivo, es frecuente que en la familia
aparezca cierto grado de cansancio
tanto fisico como emocional junto con
la esperanza puesta en el tratamiento
que comienza, jva a poder caminar,
manejar sus manos, hablar...! Podemos
resumir todas las preguntas en una
ivamos, nosotros como familia, a poder
ser como antes?, la incertidumbre sigue
presente y acompafnara a la familia
durante el proceso de rehabilitacion.

Cuando el tratamiento se acerca a
su fase final, la familia comienza a
inquietarse pues la persona avanza mas
lentamente, se acerca el momento de
encontrar un “nuevo lugar” como fami-
lia en la comunidad y vuelven a surgir
las preguntas jy ya no se puede hacer
mas?, jse va a quedar asi para toda la
vidal, ;y qué vamos a hacer ahora!?

El equipo de rehabilitacion debe acompanar terapéuticamente a la familia en todo el

~ proceso de cambio que implica el dafio cerebral adquirido*d€ uno de sus miembros

ABORDAJE FAMILIAR
EN DANO CEREBRAL

ADQUIRIDO

Cada familia vive este proceso de
cambio de una manera diferente, algu-
nas tienen suficientes recursos para
afrontar la experiencia y mantener un
buen grado de adaptacién; en otras
familias se producen alteraciones que
pueden influir de forma negativa en su
evolucién e incluso cronificarse produ-
ciendo una situacién de deterioro si no
se tienen en cuenta en el proceso de
rehabilitacién.

Algunas alteraciones que
necesitan intervencién

Exponemos a continuacion algunos
ejemplos de la dindamica familiar que se

pueden ver mas afectados por el impac-

to del DCA y donde se puede hacer

necesario intervenir para facilitar la adap-

tacién de la familia.

® Mensajes contradictorios: La familia per-
cibe como contradictorios los mensajes
recibidos por profesionales de distintas
instituciones y se hace necesario modu-
lar el impacto emocional que esto pro-
duce en la familia. Ejemplo “se va a
quedar asi para toda la vida” versus “no
te preocupes que va a poder caminar”.

® Aislamiento social: La familia se aisla
del medio social: bajas laborales que se
extienden en el tiempo, falta de con-
tacto con amigos y de actividades gra-
tificantes para la familia, etc. Abrumar a

?
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la familia en este sentido con obligacio-
nes (deberias salir mas...) no suele ser
aconsejable, suele dar mejor resultado
el entender que cierto grado de aisla-
miento puede ser una situacién transi-
toria que proporciona seguridad a la
familia e iniciar desde esa comprensién
un movimiento de apertura a los con-
tactos sociales.

® Nuevos roles: Cambios en los roles
familiares como por ejemplo un hijo
emancipado con DCA que tiene que
volver a vivir con sus padres, un padre
que tiene que hacer las tareas de casa
y hacerse cargo de la educacién de los
hijos pues la madre esta en rehabilita-
cién, etc.. En este sentido se hace nece-
sario conocer qué cambio de roles se
ha producido en cada etapa y ayudar a
la familia a flexibilizarlos para poder
cambiar de fase.

® Cuidador primario: El rol de cuidador
primario (persona con una especial
dedicacion al afectado) se ejerce de
forma poco adaptativa. En ocasiones
hay que intervenir pues la persona asu-
me una carga de trabajo “superior a
sus fuerzas” llegando al agotamiento,
en otras ocasiones se produce sobre-
proteccion y se dificulta el avance en la
rehabilitacién, en otras el cuidador pri-
mario quiere imponer su “manera” de
hacer las cosas a los otros miembros
del sistema familiar e incluso a los pro-
fesionales de rehabilitacion, etc.

® Problemas de comportamiento: Una
de las situaciones que mas preocupa a
la familia es cuando la persona con
DCA presenta problemas de compor-
tamiento y/o afectivos; “no se puede

separar de mi, si alguien intenta acer-
carse se pone a chillar”,“no piensa en
otra cosa que en tener relaciones
sexuales, el otro dia salié desnudo en
el comedor delante de los nifios”,
“cuando se le lleva la contraria se
pone enfadado y acaba pegando”
“cuando intenta hacer algo y no lo
consigue se pone a llorar con facili-
dad”. La familia tiene que aprender a
“manejar” estas situaciones para no
entrar en una espiral de malestar que
termina afectando a todo el sistema
familiar.

® Sensacion de duelo: Las familias suelen
experimentar duelo o pérdida “la per-
sona ya no es lo que era, ha cambiado”
y este cambio se llena de comparacio-
nes entre lo que antes podiamos hacer
y ahora no,“cambiar de un coche viejo

UNA MIRADA A LA SALUD FAMILIAR

a un coche nuevo es agrada-
ble, en nuestro caso cambia-
mos de un coche nuevo a un coche
viejo y eso siempre resulta doloro-
so”. La familia también puede perder
parte de sus ilusiones, “justo ahora
que habiamos decidido tener hijos”.
Es importante trasmitir a la familia
que el afectado ya no va a ser nunca
el mismo que era antes y acompafar
a la familia en el frecuentemente
doloroso proceso de adaptacién a
su nueva realidad como familia.

® Nuevas referencias: Cambios en los
marcos de referencia de la familia, es
decir, de la vision que tiene la familia
del mundo y de si misma; surgen pre-
guntas ;por qué a nosotros! ;qué
sentido tiene todo esto!;merece la
pena seguir viviendo!?. Preguntas que
podemos ayudar a elaborar para que
la familia encuentre sus propias res-
puestas, dar un significado a la enfer-
medad permite a la familia tener una
cierta sensacién de control.

® Aspectos terapéuticos: A veces la
familia ya tenia “grietas” antes de la
aparicion del dafio cerebral y estas
se muestran de forma mas evidente;
“estabamos pensando seriamente
en separarnos”, “ya no nos podia-
mos hacer con él, era muy impulsi-
vo, tenia que hacer lo que queria”.
En ocasiones la intervencion tiene
que tocar aspectos mas terapéuti-
cos a nivel individual o familiar.

ay familias, que en algunos aspectos de su existencia, salen fortalecidas de esta
experiencia; “ahora nos llevamos mejor que antes”,
importancia a las cosas que realmente son importantes”,
cada afio celebramos con un cumpleaiios el dia del
accidente, ha sido como volver a nacer”. Cuando nos acercamos a una familia donde
hay dafio cerebral conviene aprender a mirar los recursos que esta dispone, sus
fortalezas, alli donde todavia queda vida y vinculos saludables para poder articular
desde ese lugar el proceso de cambio. Favorecer y fortalecer la conexion con

LI}

mas madura, menos nifia”,

LIRS

ahora damos mas
”, “ahora me siento

experiencias gratificantes donde arraiguemos sin palabras el mensaje de que “merece
la pena seguir viviendo” forma también parte del proceso. Y esto, con los pies puestos
en la tierra. Resulta util conocer nuestros recursos de intervencion y actuar de forma
realista. Sefalar los limites favorece el desarrollo asi como el poder acompanar
terapéuticamente a la familia en el proceso de cambio. Si intentamos tirar de una
planta desde arriba con unos alicates para que crezca lo mas probable es que la planta
se dafie, lo que nutre el proceso de crecimiento es poner las condiciones para que
éste se produzca y atendiendo a nuestra experiencia una condicién imprescindible es
cuidar el encuentro entre dos sistemas: la familia y el equipo de rehabilitacion.
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A Finales de los afios 80, ante
las carencias sociosanitarias, la
falta de atencion especializada
a los afectados de daio cere-
bral y la inexistencia de apoyo a
sus familiares, se empiezan a
constituir las primeras asocia-

ciones de dano cerebral.

VALERIANO GARCIA
Director gerente de FEDACE

stas asociaciones, inician su
andadura sobre la base de su
propia experiencia (como
afectado 6 familiar), y el ase-
soramiento generoso de al-
gunos profesionales especia-
lizados en el tratamiento de la lesidn
cerebral.
Los motivos que dan origen a las asocia-
ciones determinan sus objetivos iniciales
que son bdsicamente el constituirse en
grupos de autoayuda y foros desde don-
de denunciar el olvido y reivindicar la
creacién de servicios sociosanitarios para
atender al dafio cerebral.
Aunque la situacién ha mejorado en algu-
nos aspectos desde aquellos inicios, este
caracter de apoyo mutuo Y reivindicativo,
sigue siendo el motor en la constitucion
de nuevas asociaciones.
Si tuviéramos que definir una primera
fase en la evolucién de cada asociacién en
particular,y en la de nuestro movimiento
La Federacion Espariola de Dafno Cerebral (FEDACE) agrupa a 25 Asociaciones terri- en su conjunto, esta serifa la fase reivindi-
toriales que cuentan con 7.500 socios. Tres asociaciones mds han solicitado el ingreso cativa.
en el afio 2007 Pero a medida que las asociaciones van
creciendo y el movimiento se consolida
se han ido creando programas y servicios
M OVI M I E N To generalmente orientados al manteni-

miento y promocion de la autonomia y la

reintegracion social de las personas afec-
ASOCIATIVO DE

Esta manera de actuar responde a una

necesidad objetiva: la inexistencia de pla-
FA M I LIA R E s Y nes de atencién especificos para el DCA

y la escasez de recursos sociosanitarios

PE R s o N u s especializados para nuestro colectivo.

Modelos de servicios

A F E ‘ I A DAS La administracion publica, responsable

de garantizar esa cobertura, no ha dado
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la respuesta ajustada a estas necesidades
y ante la presién de la demanda por par-
te de los afectados las asociaciones to-
man la iniciativa, en ocasiones animadas y
apoyadas desde la propia administracion,
empiezan a crear centros o espacios de
atencién y rehabilitacion que, en funcion
del tipo de servicios podemos agrupar en
dos modelos:

® |Los de cardcter sociosanitario, mas
orientados al tratamiento de la cronici-
dad, con servicios de rehabilitacién (mo-
delos tipo Centro de Dia, Unidad de Re-
habilitacién, Unidad de atencién
ambulatoria... etc.)

® Los que centran su actividad en ser-
vicios orientados a la promocion del ocio
y las actividades de caracter ocupacional
(talleres, vacaciones, excursiones... etc.)

Hemos de decir, que en ambos casos
se estan prestando servicios a la persona
afectada y a sus familias y que estos dos
modelos se solapan en algunas asociacio-
nes y no son en absoluto excluyentes.

Creacion de FEDACE

A finales del afio 1.995 las asociaciones
crean la Federacién Espafiola de Dafio Ce-
rebral, para coordinar su actividad, poten-
ciar la capacidad reivindicativa del movi-
miento y sensibilizar a la opinién publica.

FEDACE ha continuado su labor en estos
afos avanzando en el logro de esos objeti-
vos que podemos resumir en:

® Trasladar a la sociedad la problematica
especifica del Dafio Cerebral Adquirido, si-
tudndola en la dimensién que merece por
su crecimiento, la gravedad de las secuelas y
la falta de atencidn a los afectados. Conver-
tir el Dafio Cerebral Adquirido en un hecho
social conocido y capaz de movilizar a la so-
ciedad

® Comprometer a las Administraciones
Publicas en la resolucion de los problemas
derivados de la falta de atencién sociosani-
taria.

® Reclamar, como un derecho, la finan-
ciacion de las asociaciones para el manteni-
miento de los objetivos basicos (planes y
programas) para la rehabilitacion y la inte-
gracion social de los afectados.

® Promover y desarrollar programas de
investigacion, formacion y prevencién, en
torno al Dafo Cerebral Adquirido, junto
con Administraciones Publicas, instituciones
privadas y agentes sociales.

® Apoyar la consolidacién y creacién de
nuevas asociaciones como instrumentos al
servicio de afectados y familiares y garantia
de un mayor peso representativo

® Incrementar el potencial de las asocia-
ciones mediante la colaboracién entre ellas,
a través de proyectos comunes en los que
cada una aporte su experiencia y habilidades.

Estos objetivos han constituido la guia de
actuacion de estos doce afios e intentamos
que lo sean también de las entidades y or-
ganismos de representacion del sector de la
discapacidad, de los que FEDACE forma
parte, como el Comité Espafiol de Repre-
sentantes de Personas con Discapacidad
(CERMI) 6 la Confederacién Europea de
Asociaciones de Lesionados Cerebrales y
Familias (BIF).

Actualmente FEDACE agrupa a 25 Aso-
ciaciones y tres mas han solicitado el ingre-
so en este afio 2.007. Estas asociaciones te-
rritoriales cuentan con 7.500 socios.

Servicios y programas

Entre los Servicios y Programas que
prestan nuestras asociaciones cabe citar:

® Programa de Informacion y Apoyo a Familias

El programa consiste basicamente en
actividades de caracter informativo (in-
formacion sobre el DCA, informacién
sobre recursos y ayudas existentes...
etc.) y también de atencién y apoyo psi-
cologico. Algunas de ellas tienen también
programas de formacién para familias di-
rigidos, sobre todo al cuidador principal.

® Programa de Ayuda a Domicilio

Alrededor de una tercera parte de
nuestras asociaciones, tienen implantado
y gestionan servicio de Ayuda a Domici-
lio para afectados y familiares. Este servi-
cio consiste en el apoyo en tareas para
las actividades basicas, acompafiamiento
a familiares y en ocasiones, incluye la te-
rapia ocupacional. Todas las asociaciones
que prestan este servicio forman previa-
mente a los cuidadores o las personas
encargadas de prestarlo.

® Programas de Prevencidn

La mayoria de nuestras asociaciones
esta desarrollando actualmente algin
programa de prevenciéon. Todas ellas
actian en el dmbito de la Prevencion
Vial.

El formato bésico de este
programa son charlas en cole-
gios en las que participan profesiona-
les y afectados de las asociaciones. En
algunos casos estas charlas se hacen
extensivas a ciclos superiores de for-
macién profesional, a técnicos en pre-
vencion vial... etc.

También hay algunos casos en los
que se realiza el programa con otras
entidades (RACC. Policias Locales, Au-
toescuelas...etc.). Solo algunas de las
que realizan labores de prevencion ac-
tian también en el ambito del ACV con
programas informativos en centros de
mayores en el que participan profesio-
nales de las asociaciones.

Centros asistenciales

En todas las asociaciones de FEDA-
CE, se estan prestando, en mayor o me-
nor medida, servicios de asistencia a las
personas afectadas, pero...,icudles son
y en que condiciones se prestan esos
servicios!?

La gama de servicios, la superficie
disponible, el equipo profesional, el es-
quema de funcionamiento,... Son muy
diferentes, pero...

® En todas las asociaciones prestan
servicios terapéuticos de rehabilitacion
y/o mantenimiento en alguna medida
(Logopedia, neuropsicologica, diagnos-
tico, fisioterapia, psicoterapia, terapia
ocupacional, psicomoticidad... etc.),

® Proponen actividades de entrete-
nimiento y ocio,

® La mayoria prestan servicio con
caracter ambulatorio y esporadico, y

® Una tercera parte,ademas del ser-
vicio ambulatorio, tienen plazas de
atencién en jornada completa (incluido
comedor).

Nadie como nosotros conoce las
necesidades de las personas afectadas y
eso nos permite implantar modelos
ajustados a esas necesidades. La activi-
dad de las asociaciones que han creado
centros Yy servicios asistenciales es cla-
ve para nuestro movimiento, pues aun-
que la implantacién de estos servicios
es responsabilidad de la administracion
nos sentimos mas autorizados al recla-
mar su creaciéon cuando podemos pre-
sentar modelos de referencia sobre
como hacer las cosas.
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JUAN JOSE GARCIA HERNANDEZ

Actividades fisico deportivas
y de ocio para dario cerebral

a actividad fisica y el depor-
te adaptado puede tener
dos objetivos distintos; por
un lado puede ser una acti-
vidad de ocio y tiempo
libre y por otro lado ser
actividad de rehabilitacion en un trabajo
transdisciplinar. Para cualquiera de los dos
objetivos, antes de comenzar la actividad

deportiva, hay que asegurarse que no vaya
a producir ninguna lesién o trastorno en el
deportista, por lo cual es importante saber
el historial médico (crisis epilépticas, lesio-
nes, infecciones,..).

La practica deportiva dirigida al ocio debe
ser actividad placentera y elegida libremen-
te por el deportista para maximo disfrute.
En un proceso rehabilitador la actividad
deportiva se debe encaminar mas a cola-
borar y reforzar el trabajo realizado con el
paciente por médicos, neuropsicologos,
psicologos, fisioterapeutas, terapeutas ocu-
paciones, logopedas,.... sin que éste hecho
evite que el deportista disfrute de la prac-
tica deportiva.

El dafo cerebral adquirido es una enferme-
dad emergente, la cual aun no cuenta con
ninguna federacién o asociacién deportiva
que se dedique de forma exclusiva a
fomentar el deporte para personas con
dafo cerebral adquirido. Tampoco existe
ninglin sistema de clasificaciéon de estos
deportistas seglin capacidades para la prac-
tica deportiva.

Clasificacion fisica

De forma muy breve se va exponer una
clasificacion fisica realizada por los médicos
y el monitor deportivo del Centro Estatal
de Atencién al Dafio Cerebral (CEADAC).

* Sensacién de desequilibrio o dificultad
principalmente relacionada a actividades
complejas. No precisan ayudas técnicas ni
supervision en exteriores.

* Paresias:

- Paresia leve en un miembro inferior, no
emplean ayudas técnicas y requieren apoyo
ocasional de otra persona en exteriores.

- Paresia que requiere protesis antiequi-
no prefabricada y emplean bastén en exte-
riores. El tindem es inestable o no es
posible. El apoyo monopodal no es posible
sobre el miembro afectado y es inestable
en el contra lateral. Existe inestabilidad en
los movimientos iniciados por si mismo.

* Control postural:

- Equino o equino varo claro que preci-
sa ortesis realizada a medida para el con-
trol del retropié. Hemiparesia espastica
severa.

- Severa alteracion del control postural.

En ambos se emplea bastén inglés/anda-
dor en interiores y exteriores, precisando
supervisién o ayuda de una tercera perso-
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na en exteriores y apoyo en barandillas
para subir bajar escaleras. No son capaces
de completar o es inestable la bipedesta-
cion con base de sustentacion reducida. El
tdndem y el apoyo monopodal no son
posibles.

* Pacientes severamente afectados inca-
paces de mantener la bipedestacién de for-
ma independiente, que realizan los
desplazamientos en silla de ruedas.

- Un miembro superior funcional.

- No miembro superior funcional.

Taller de orientacion

El taller de orientacién esta destinado a
personas con dafio cerebral adquirido con
alguna alteracién en la marcha, con dificul-
tades de orientacién y/o problemas de
atencién dividida (mirar un plano mientras
se camina).

La modalidad de la orientacién deporti-
va se ha adaptado para que pueda ser lleva-
da a la practica por usuarios del CEADAC
en las instalaciones de este centro; para ello
se va a eliminar el uso de la brujula, redu-
ciendo la importancia del tiempo empleado
en recorrer los controles. Se busca un enfo-
que mas funcional y ludico.

Los objetivos son aprender a leer un cro-
quis y/o mapas, orientar el plano en funcion
del terreno, mejorar la orientaciéon con ayu-
da de un mapa, andar a la vez que se fija la
atencién en el mapa, fomentar aspectos
cognitivos tales como habilidades viso per-
ceptivas, viso espaciales y funciones ejecuti-
vas, potenciar la atencion dividida, entrenar
actividades de la vida cotidiana, autocontrol.

Taller de desplazamiento

El taller de desplazamiento se desarrolla
por medio de juegos adaptados, cooperati-
vos, predeportivos que se proponen en fun-
cion de los objetivos de cada sesion y las
caracteristicas de los participantes.

Esta dirigido a usuarios con alguna alte-
racién en la marcha y/o el equilibrio, proble-
mas de ansiedad al estar rodeado o ser
tocado por la gente y personas con tiem-
pos de velocidad de reaccion elevados. Para
igualar las posibilidades de los participantes
no se puede correr en ningin momento.

Los objetivos a conseguir por este taller
son potenciar la marcha y el desplazamien-
to en todas las direcciones, mejorar el equi-

librio, optimizar el tiempo de reaccion,
autocontrol, trabajar la superacion perso-
nal, de miedos e inhibiciones motrices.

Actividad acuatica en piscina
profunda (natacion)

Esta actividad tiene dos enfoques en fun-
cion del nivel de los deportistas y los obje-
tivos:

* Enfoque utilitario: se busca que los
deportistas sean independientes en la pisci-
na y mejoren los estilos de crol y espalda,
que son los mas sencillos de aprender y
ademds no producen sobrecargas en la
zona lumbar y cervical.

* Enfoque rehabilitador: siendo este
enfoque mas especifico a los problemas
que tienen las personas con dafio cerebral
como son la realizacion de ejercicios de
giros, coordinacién y equilibrio.

La natacién estd dirigida a usuarios con
movilidad en las extremidades inferiores y
superiores, pudiéndola realizar personas
con hemiplejia adaptando los ejercicios a la
capacidad articular de cada nadador.

Actividad acuatica en
piscina profunda

Esta actividad es mas especifica a las
discapacidades fisicas que presentan las
personas con dafio cerebral. Los usua-
rios que trabajaban en piscina poco pro-
funda se pueden dividir en dos grupos:

* Personas que habitualmente se des-
plazan en silla de ruedas, las cuales reali-
zan alguna actividad en el centro en
bipedestacion, siendo los objetivos con
este grupo tomar conciencia del esque-
ma corporal, mejorar el sistema propi-
ceptivo, iniciar la marcha sin ayuda de
material auxiliar; superar miedos y reali-
zar una toma de contacto con el medio
acudtico.

* Personas con una marcha auténoma
que tienen alguna alteracién del equili-
brio y problemas coordinativos. Con
este tipo de usuarios se trabaja el equili-
brio realizando ejercicios con una base
sustentacion menor desplazandose con
los ojos cerrados, la pata coja, creando
situaciones de desequilibrios.

CLASIFICACION DE LAS ACTIVIDADES REALIZADAS POR
LOS DEPORTISTAS SEGUN SU NIVEL FUNCIONAL

NIVEL |

NIVEL Il

NIVEL Il | NIVEL IV

Petanca

Boccia

Juegos lanza

Bolos

Dardos

IV a (sentados)

Unihockey

Disco volador

Tenis mesa

IV a (sentados)

Badminton

Mini-Golf

Voleibol

Fuatbol

Ila

Baloncesto

Ila

T Desplazamiento

Modificado

T Orientacion

Piscina poco profunda

Piscina profunda

llb valorar los casos|

Las actividades deportivas y deportes se adaptan a las caracteristicas de la funcionalidad de
cada persona, modificando el nimero de jugadores, las dimensiones del terreno, el materia
(menor peso, mas blando,..) y simplificando las reglas.

Las actividades acuaticas, los talleres de orientacion y de desplazamiento son realizados
expresamente para personas con dafio cerebral adquirido que se encuentran en proceso de

rehabilitacion en el CEADAC.
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INTEGRACION LABORAL DE
PERSONAS CON DANO
CEREBRAL

La insercion laboral de las
personas con dafio cerebral
adquirido (DCA), es un obje-
tivo clave y fundamental que
se ha de plantear, si se pre-
tende alcanzar el maximo
desarrollo personal y social
del individuo en un entorno
comunitario basado las rela-
ciones interpersonales.

M |
FRANCISCO JAVIER NIETO POL

Director del Centro de Promocién de la
Autonomia Personal de Bergondo

ersonas que han sufrido un
dafio cerebral adquirido,
causado por un trauma-

tismo craneo-encefilico
(TCE), caida, accidente,
accidente cardiovascular

(ACV), tumor cerebral, ICTUS, no
deben estar excluidas ni privadas de la
realizacion personal que significa el
acceso a un puesto de trabajo.

Para afrontar el reto de integrar
laboralmente a estas personas, resulta
fundamental evaluar convenientemente
las secuelas que surgen a partir del dafio
cerebral (fisicas, funcionales, cognitivas,
conductuales, sociales...), valorando las
capacidades residuales de que disponen
para incorporarse con éxito a su itine-
rario de insercién laboral.

Hay que tener en cuenta que todos
los TCE, a pesar de ser un grupo muy
heterogéneo y complejo tienen por lo
general en comun que afecta a personas
jovenes, en edad laboral y que necesitan
de un programa intensivo e integral de
rehabilitacién.

A mayor afectacién y grado de secue-
las (danos cerebrales severos), surgen
mayores dificultades para lograr el acce-
so al empleo, si bien las personas con
secuelas derivadas de dafio cerebral
adquirido leve y moderado son suscep-

tibles de recibir de programas especiali-
zados, intensivos, individuales y globales,
dirigidos a la adaptacion y recuperacion
profesional, con expectativas razonables
de insercion laboral.

Segin Kreutzer y Cols. (1991), la
mayoria de personas con DCA, presen-
tan gran diversidad de secuelas a nivel
cognitivo y de comportamiento que
varian en su naturaleza y gravedad, en
funcién de la extension y localizacién
del DC, asi como las caracteristicas de
personalidad e inteligencia (se puede
afadir también el nivel de formacién) de
base, es decir, que la persona tenia antes
del accidente.

Cada persona afectada combina una
Unica conjuncién de trastornos, tanto fisi-
cos, cognitivos, conductuales, emociona-
les, de comunicacioén, y ello determina el
nivel de discapacidad que vaya a tener.
Esto explica y justifica la necesidad de un
programa de rehabilitacién holistico e
individualizado que se adapte a cada
caso particular.

Los servicios sociales, si-
guiendo los mismos pasos
que los servicios sanita-
rios, han de adaptar sus
recursos y servicios
a los nuevos
perfiles de
personas
con
dis-
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capacidad con DCA, creando una adecua-
da respuesta a lo que se recoge en el
informe del Defensor del Pueblo de 2005
“una realidad sanitaria y social de magni-
tud creciente y gravedad extraordinaria”.

Nuevo modelo de atencion

El IMSERSO, recientemente ha puesto
marcha, un nuevo Centro de Recupera-
cién en Bergondo, con una Unidad Espe-
cializada en la Recuperacion Global del
Dano Cerebral Adquirido.

Este es un nuevo modelo de atencion
orientado a la insercion socio — laboral
de estas personas, en todas sus fases:
valoracion, planificacién, ejecucién, segui-
miento y evaluacion, en las cuales se sus-
tentan los principios de atencion:

® Atencién integral y multidisciplinar,
minimizando el desarrollo de
incapacidades a través
de los programas
individuales de
recuperacion.
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® Atencién individualizada y especifica
para cada usuario (fundamental ante
la diversidad de secuelas derivadas
del DCA)

® Atencién especializada basada en el
uso de las nuevas tecnologias de la
comunicacién y de la informacién y
en los productos de apoyo.

De esta forma las personas con dafio
cerebral y sus familias, se beneficiaran de
una formacion especializada y de una re-
adaptacion profesional a medida (orienta-
cion y cualificacion en una nueva
profesién que les permita reintegrarse a
la vida laboral), dirigida a alcanzar el méxi-
mo nivel de autonomia

e independencia, de acuerdo con sus
capacidades y necesidades especificas.

Factores clave

Los equipos de asesoramiento laboral
responsables del desarrollo de estos pro-
gramas de entrenamiento laboral, de
simulacion empresarial y de empleo con
apoyo para personas con Dafo Cerebral
deben tener en consideracién varios fac-
tores determinantes:

Curriculares (nivel formativo e idonei-

dad de los perfiles).
Personales
(caracteris-
ticas indi-

viduales: conciencia de los déficit, expec-
tativas laborales ajustadas a su realidad
actual, nivel de autonomia personal, higie-
ne y aspecto fisico adecuado a la "imagen
social", orientacién en el espacio para el
transporte y autocontrol o conductas
adecuadas a los ambientes laborales).

De apoyo social, familiar y de interac-
cién con el medio, relaciones, participa-
cién, colaboracion, habilidades sociales,
integracion en los cursos.

De productividad laboral (cantidad y
calidad de trabajo, capacidad de organiza-
cion, nivel de supervision, etc).

Laborales (responsabilidad, puntualidad
y no absentismo, capacidad de aprendiza-
je, solucion de problemas, planteamiento
de estrategias, concentracién, etc).

Los servicios de integracion laboral
especializados en intermediacion, apoya-
dos por programas publicos de fomento
de empleo especializados en personas con
DCA y las redes de insercion, son recur-
sos clave en la consecucion del empleo.

Itinerarios de insercion

Para ello resulta fundamental dar con-
tinuidad a los itinerarios de atencién y de
integracion, a través de una adecuada
coordinacién con los recursos comunita-
rios, locales y autonémicos de tal modo

i citacion Profesional i
Rehbifitacion de niautenimicnto

Aniciscion Capacitacion Profesional

que se favorezca una integra-
cion efectiva.

En algunos casos es posible lograr un
puesto de trabajo en el mercado de tra-
bajo ordinario, y en otros casos, se pue-
de acceder a través de otros sistemas de
acceso a un empleo productivo y remu-
nerado con caracteristicas de empleo
protegido, como son los centros especia-
les de empleo que pueden servir de
puente hacia el empleo ordinario. Son
necesarios los programas de empleo con
apoyo dénde se ofrece entrenamiento y
seguimiento para realizar las funciones
propias en el puesto de trabajo.

En cualquier caso, la busqueda de
nuevas vias de acceso al empleo
requiere de un proceso de informa-
cion, divulgacion y sensibilizacién a las
empresas, acerca de la rentabilidad
econémica y social que representa la
incorporacion de personas con disca-
pacidad en plantilla.

En definitiva, hablar de insercion
laboral de personas con Dafio Cerebral
Adquirido constituye un factor excelen-
te para valorar el nivel de recuperacion
integral alcanzado; reto conseguible a
través de modelos con métodos inno-
vadores, con el trabajo conjunto, la coo-
peracién integral y con programas
especializados como los expuestos.

PASE 3:
Antegimeion C nmunitarﬁ

ediacion Lahoral

FASE 2:

Orientacion Laboral

Los servicios de integracion laboral
especializados en intermediacion,
apoyados por programas publicos de
fomento de empleo especializados en
personas con DCA y las redes de
insercion, son recursos clave en la
consecucion del empleo

FASE I
Rehabilitacion Personal v Social
Rehabilitacidn intensiva

(médico funcional ¥ nearopsicoldgica)
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MODELO DE ATENCION A
LAS PERSONAS CON DANO
CEREBRAL

En septiembre de 2006, el
IMSERSO promovié la cons-
titucion de un grupo de ex-
pertos en la atencion a las
personas con dafio cerebral,
y les encomendoé la tarea de
crear un documento marco
sobre el tema ‘“Modelo de
atencion a las personas con
dafio cerebral”.

[ I |
JOSE IGNACIO QUEMADA UBIS

Director Técnico de la_ Red “Menni”
de Servicios de Dafio Cerebral

ste grupo de personas
procedia de dambitos
diversos: sanidad publica,
entidades sanitarias priva-
das sin animo de lucro,
centros  propios  del
IMSERSO, proveedores de servicios
sociales y representantes de la Federa-
ciéon de asociaciones de afectados y fami-
liares de personas con dafio cerebral.

Esta diversidad de visiones y expe-
riencias pretendia facilitar la confeccién
de un documento que contemplara la
atencién a estas personas desde los
momentos en que se inicia la rehabilita-
cion, y mientras tengan necesidad de
apoyo en su reinsercion social.

El objetivo perseguido era doble, por
un lado definir y describir la problema-
tica del dafio cerebral adquirido, y en
segundo lugar proponer itinerarios asis-
tenciales y recursos.

El colectivo de personas con dafio
cerebral incluye a dos grupos etiologi-
cos especialmente numerosos, el de los
traumatismos craneoencefalicos y el de
los accidentes cerebrovasculares, tam-
bién conocidos como ictus.

El resto de las enfermedades que
provocan lesiones cerebrales en perso-
nas adultas son cuantitativamente
menos importantes pero plantean

demandas asistenciales muy similares: los
tumores cerebrales con perspectiva de
supervivencia, tanto los primarios como
las metastasis, las infecciones, habitual-
mente encefalitis por herpes y, por ulti-
mo, las anoxias cerebrales, secundarias a
paradas cardiacas, ahogamientos o intoxi-
caciones.

Ello no quiere decir que algunos servi-
cios no puedan ser compartidos con per-
sonas cuya discapacidad tenga una
etiologia diferente. Esto es especialmente
aplicable a los recursos sociales en los
que la polivalencia se hace necesaria en
aras a una mejora de la eficiencia y a una
prestacion del servicio basada en la nece-
sidad y no determinada por la causa que
la produjo.

Coordinacién asistencial

El momento de redaccién del docu-
mento coincidié con la aprobacion de la
ley de promocién de la autonomia perso-
nal y atencién a las personas en situacion
de dependencia.

[
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Era por ello un momento muy adecua-
do para reflexionar y consensuar la res-
puesta social ante esta problematica. De
entre los principios del modelo conviene
destacar el primero: dotar al sistema de
“continuidad y coordinacién asistencial”,
ya que es la discontinuidad en la atencion
y la vivencia de abandono una de las
experiencias mas repetidas y mas amar-
gamente referidas por las familias.

Nuestro sistema sanitario garantiza
una atencién razonablemente homogé-
nea y de alta calidad en las fases inicia-
les, cuando el paciente se encuentra en
estado critico y la supervivencia es el
objetivo prioritario. A partir de ese
momento, la atencién es desigual en los
ambitos de rehabilitacién, y tiende a la
inexistencia cuando las necesidades son
de reinsercion social.

Es por ello, que este documento estd
orientado a subsanar esta grave deficien-
cia. Se ha de tratar de dar continuidad al
servicio iniciado en el Hospital de mul-
tiespecialidades y de ir ajustando los
objetivos a las distintas fases por las que

dz gcepidr bsicoldgicdrmanie
digivjos o de adapiarse d (95 imnisios
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pasan la persona con dafio cerebral y su
familia. Ello requiere completar la red de
servicios, y en segundo lugar, garantizar
su funcionamiento coordinado.

Dado que la responsabilidad de los
cuidados puede ir recayendo en servi-
cios sanitarios distintos, e incluso en
administraciones (autonémica y local)
O en consejerias autondmicas total-
mente diferentes (sanidad y bienestar
social), es necesario proponer mecanis-
mos de coordinacién que faciliten el
flujo y aprovechamiento de los servi-
cios ofertados. Un capitulo del docu-
mento propone alternativas de
coordinacién concretas.

Atencion multidisciplinar

La necesidad de una atencién multidisci-
plinar; otro principio del modelo, esta direc-
tamente relacionada con la complejidad de
la problematica.

Las secuelas pueden afectar al nivel de
conciencia, al control motor; a la recepcion
de informacioén a través de los sentidos, a la
cognicion, a las vivencias emocionales y a la
conducta.Todo ello puede comprometer la
autonomia en las actividades de vida diaria
que son una de las principales diana de los
programas de rehabilitacion.

Dada la cronicidad de la problematica, el
énfasis se pone en la calidad de viday no en
la curacién, y el trabajo ha de organizarse
pensando tanto en el paciente como en su
medio familiar.

Los recursos sociales que van a requerir

estas personas han de dar respuesta a los
diversos niveles de dependencia que plan-
tean. El abanico incluye centros de dia, pro-
gramas de reinsercion laboral, talleres
ocupacionales, residencias, pisos protegi-
dos y asistencia domiciliaria.

La atencion a familias se vertebra en
tres dimensiones: informar; entrenar y la
relativa al apoyo psicoldgico. Los distintos
equipos que trabajen con la persona con
dafo cerebral informaran de las conse-
cuencias de la lesion en ese momento y de
los tratamientos que se requieran.

Cuando la persona vuelve a casa es
necesario desarrollar pericia en el manejo
de problemas nuevos, tales como dificulta-
des para tragar alimento, limitaciones en la
movilidad, curas o pautas de comunicacion
para las personas con afasia. En tercer
lugar; el proceso mas largo y mas costoso
es el de aceptar psicolégicamente la irre-
versibilidad de algunos cambios y la de
adaptarse a los mismos.

Hoja de ruta

Por ultimo, el documento dedica sen-
dos capitulos al CEADAC, Centro nacio-
nal de atencion al dafio cerebral, y al
movimiento asociativo encarnado en
FEDACE. Constituyen dos pilares del
tejido social de apoyo a las personas con
dafio cerebral. El primero representa al
interés de las instituciones del Estado
por las personas con este tipo de disca-
pacidad, mientras que el segundo es la
voz del ciudadano con discapacidad

onas con dano

secundaria a las lesiones cere-
brales.

Como se expresa en la introduc-
cién del documento, se trata de un
primer ejercicio de consenso de
expertos que tiene que enriquecerse
y perfeccionarse con la experiencia
del contraste con la realidad de los
servicios.

De momento, sirve como reconoci-
miento de la importancia de una reali-
dad relativamente nueva dentro del
universo de la discapacidad y como
“hoja de ruta” provisional en el des-
arrollo de un modelo global de aten-
cion a las personas con dafo cerebral.
Como coordinador del documento
solo me cabe afadir la invitacidn
a todos los que tengan interés a
conocerlo mas a fondo accediendo
a él a través de la web del IMSERSO.
(http://www.seg-social.es/imserso).

\.
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NUEVAS TENDENCIAS
EN EL TRATAMIENTO
NEUROREHABILITADOR

El término dafo cerebral adquirido hace referencia a cualquier

lesion adquirida sobre un cerebro previamente desarrollado,

con independencia del origen causal: traumatico, vascular, tu-

moral, infeccioso, anoxico tras parada cardio-respiratoria, etc.

GONZALEZ ALTED, C*.
GANGOITI AGUINAGA, L.**

*Médico rehabilitador
** Director Medico (CEADAC)

a incidencia anual de dafio
cerebral aumenta continua-
mente, debido a la mayor
eficacia de los cuidados cri-
ticos y de resucitacion en
unidades especificas de Cui-
dados Intensivos, constituyendo un
problema de salud prevalente y junto
con las enfermedades mentales el ma-
yor reto asistencial de futuro en este
inicio de siglo.
En Espafia no existen datos estadisticos
fiables sobre el nimero de personas
afectas; si incluimos sélo los pacientes
afectos de traumatismo craneo-encefa-
lico (TCE), la literatura cientifica ameri-
cana estima 250 casos por cada
100.000 habitantes. Extrapolando estos
datos a la poblacion espafiola tendria-
mos cifras alrededor de 100.000 perso-
nas por afio sufriendo lesiones cere-
brales de caracter traumdtico. Estas
cifras ademas debieran corregirse al
alza al afadir el resto de las causas a la
globalidad.
Si bien es cierto que un 80% de los
traumatismos presentan secuelas mo-
deradas o leves, también lo es que el
20% restante son diagnosticados como
graves y de estos ultimos, unos 2.000-
4.000 casos por afio, presentan necesi-
dad de asistencia intensiva debido a la
pérdida de independencia funcional por
sus graves limitaciones motoras y cog-
nitivas, principalmente. Se calcula que
en Espafia existen actualmente entre

50.000 y 75.000 afectados en estas cir-
cunstancias y otros 2.500 en estados ve-
getativos o de minima conciencia.

La mayor parte de estos casos graves son
pacientes muy jévenes (con edades infe-
riores a los 30 afios), varones en su ma-
yoria, con una esperanza media de vida
de unos 35 afos y casi todos en edad la-
boral o finalizando sus estudios. Existe
ademas otro grupo de edad estadistica-
mente significativo, constituido por mayo-
res de 60 afos, afectados por secuelas
tras accidentes cerebro-vasculares y con
una morbi-mortalidad asociada mas ele-
vada que la poblacién de su cohorte se-
gun edad y sexo.

Ademas que las causas productoras son
multiples, las consecuencias son muy
complejas y discapacitantes, presentando
estos enfermos problemas muy severos
en todas las esferas (motoras, sensoriales
Yy neuro-cognitivas) que les llevan a la
pérdida de independencia funcional con
las consiguientes repercusiones sobre la
vida diaria, laboral, social, recreativa, voca-
cional y econdmica, tanto para ellos
como para sus familias.

Modelo multidisciplinar

Respecto al tratamiento, existe un am-
plio consenso entre expertos que el mo-
delo influye en los resultados finales. El
modelo médico en exclusividad resulta
menos eficaz que el multidisciplinar (mul-
tiples profesionales trabajan sobre un
mismo paciente, desde su propia unidad
con un sistema jerarquizado y cauces de
comunicacion irregulares) y éste relacio-
na resultados mediocres respecto al
abordaje interdisciplinario (los profesio-

En Espana existen actualmente entre 50.000 y 75.000 ps
ciones motoras y cognitivas que necesitan asistencia intens

nales forman un equipo y tienen reunio-
nes periddicas en las que fijan objetivos
comunes con un sistema horizontal).

En nuestro caso, en el Centro Estatal
de Atencién al Dafio Cerebral (CEA-
DAC) abordamos un enfoque transdisci-
plinar en el que todos los miembros del
equipo centran su actividad en el pacien-
te y trabajan sabiendo en cada momento
lo que el resto de sus compaiieros reali-
zan, recomendando abordajes concretos
con independencia del drea a tratar.

El concepto de temporalidad, también
resulta determinante. El momento del ini-
cio debe ser lo mas precoz posible, defi-
niendo siempre los objetivos en funcién
del momento evolutivo del paciente; tam-
bién lo hard la intensidad del tratamiento
y su duracién (el esfuerzo de programas
intensivos debe realizarse en periodos de
actividad maxima de la plasticidad).

La planificacion del tratamiento debe
ser detallada, definiendo objetivos gene-
rales y especificos, estableciendo un or-
den de las funciones a rehabilitar y un
tiempo estimado para su consecucion,
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con revisién de los objetivos y reevalua-
cién periddica.

Los datos cientificos extraidos de la bi-
bliografia existente, sugieren que los efec-
tos de la rehabilitacion son especificos,
esto es, centrados en la actividad que se
entrena, pero no generalizables, por lo
que resulta dificil justificar la validez eco-
l6gica de programas realizados Unicamen-
te en un despacho.

Lo referido anteriormente es la base
tedrica de las diversas modalidades de
tratamiento que suponen un abordaje
novedoso del tratamiento de estos pa-
cientes, y que por otro lado intentan in-
troducir nuevas tecnologias en el campo
de la rehabilitacion. Repasaremos breve-
mente algunas de estas técnicas, que
abarcan tanto el campo de tratamiento
como el del diagnéstico.

Reaprendizaje motor
orientado a tareas

Pretende conseguir que el paciente aprenda
estrategias eficaces para realizar un movi-

miento util funcionalmente, es decir que se
lleva a cabo un entrenamiento o reaprendi-
zaje orientado a tareas especificas con un
significado funcional. Las estrategias de
aprendizaje incluyen: instrucciones verbales
simples y claras incluso con comunicacién
no verbal, demostraciones visuales de cobmo
realizar la tarea, guia manual, evitando ayu-
das innecesarias y disminuyendo progresiva-
mente el nivel de supervision hasta la inde-
pendencia, refuerzo y feedback positivo,
practica repetitiva. Este entrenamiento pue-
de ser organizado en un circuito con una
serie de estaciones de trabajo como: paso
de sedestacion a bipedestacién, caminar, al-
canzar en sedestacion y bipedestacion, as-
censo y descenso de escaleras.

Marcha sobre cinta rodante
con suspension parcial del
peso corporal

Se emplea un sistema de suspensién
cenital y un arnés para soportar un por-
centaje del peso del paciente mientras
éste camina por una cinta rodante. El pa-
ciente apropiado para el entrenamiento
deberia ser capaz de sentarse en el ex-
tremo de la cama independientemente,
no siendo requerida la habilidad de bipe-
destacion.

Se precisa la asistencia de | o 2-3 tera-
peutas: uno de ellos, situado detras, pro-
vee asistencia para el alineamiento apro-
piado de tronco y desplazamiento del
peso al caminar; el terapeuta situado al
lado del miembro hemipléjico ayuda con
el paso y control del miembro inferior
durante las fases de estancia y balanceo, y
facilita el balanceo del miembro parético.

En cada sesion se realiza un maximo
de tres periodos de marcha, que no su-
men mas de 20 - 30 minutos totales. El

arnés compensa la deficiencia
de equilibrio y soporta una
proporciéon del peso corporal permi-
tiendo al paciente apoyar el peso res-
tante adecuadamente.

Terapia del movimiento
inducido mediante
restriccion del lado sano

Los pacientes que mejor responden
son aquellos que son capaces de mover
su extremidad superior mas afectada
razonablemente bien a la orden (tienen
poco que ganar en capacidad de movi-
miento), pero que habitualmente no la
usan en situaciones de la vida real (el
uso espontaneo esta limitado).

Se realiza una préctica intensiva y
repetitiva de habilidades funcionales
con el miembro superior afecto, divi-
diendo cada tarea en la jerarquia de los
movimientos que la componen, para
progresar en la complejidad y minimi-
zar el fallo o frustracion: tenga suficien-
te éxito. En general, se acompafia de li-
mitacion del movimiento del miembro
superior menos afecto con el objeto de
minimizar la necesidad de recordar al
paciente que limite activamente el uso
de la extremidad sana.

Posturografia

Es una técnica que consta de una
plataforma dinamométrica asociada a
un sistema informatico que procesa la
informacion. Este sistema mide las fuer-
zas verticales ejercidas por el paciente
y es capaz de determinar la oscilacién
postural o balanceo del centro de pre-
siones (proyeccién del centro de grave-
dad) del paciente durante la realizacién

PROGRAMAS DE REINCORPORACION

LABORAL | OCUPACIONAL

Es necesaria la implantaciéon de programas que aseguren en la medida de lo po-
sible la mejor integracion ocupacional de las personas con dafio cerebral ad-
quirido. En este sentido, se deben identificar lo mas precozmente posible los casos
con una posibilidad real de reinsercién laboral, obtener una respuesta rapida y con-
creta sobre la disposicion de usuario, familia y empresas a la reinsercion laboral de
cada caso concreto, dar una orientacion realista, ofrecer soporte y asesoramiento
profesional a las empresas, facilitar la participacion en cursos y otros recursos for-
mativos, implicar a la familia y usuario en todo el proceso y dar una redireccién ade-
cuada en aquellos casos en que el proceso no tenga éxito.
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de los diferentes test. Se emplea en la
valoracién y reentrenamiento de los
componentes sensoriales (visual, soma-
tosensorial, vestibular) y de control
motor voluntario del equilibrio, emple-
ando en feedback visual.

Videofluroscopia

Es una técnica radiolégica que, median-
te la deglucion con bario modificado,
permite la visualizacién y grabacién en
tiempo real de la degluciéon del pacien-
te. Por lo tanto se realiza una valora-
cién dindmica de la deglucién en sus fa-
ses oral, faringea y esofagica superior.
La prueba se lleva a cabo con diferen-
tes texturas, volimenes y posturas o
mecanismos de la deglucidon. De este
modo se obtiene informacién sobre las
alteraciones durante la deglucion, asi
como de la existencia de riesgo de as-
piracion del alimento. Permite estable-
cer la pauta mas segura de alimentacion
en cada caso.

Robots interactivos

Permiten el entrenamiento en tareas es-
pecificas mediante programas informati-
cos que dan instrucciones al paciente y le
proporcionan “feedback” a través de se-
fiales acusticas y visuales. Se produce una
interaccion en continuo cambio entre el
paciente y el robot, de modo que éste
proporciona asistencia graduada para la
realizacion de ejercicios pasivos, activo-
asistidos, activos, o activo-resistidos.

Sistemas de Realidad Virtual

Constan de un dispositivo de inter-
accion con el paciente conectado a un
ordenador personal donde se instala el
programa de ejercicios de realidad vir-
tual. Cada sistema de realidad virtual
tiene varias simulaciones que se crean
como medios estimulantes y que impli-
can al usuario en una tarea que requie-
re solucionar problemas para adquirir
una habilidad. Proporcionan un medio
interactivo donde el sujeto puede prac-
ticar de modo repetido e intensivo y
permite adquirir nuevas habilidades
motoras.

OPINAN LOS LECTORES

Almudena Castro
Persona con dano cerebral

Nunca imaginé que el
DCA pudiera cambiar
tanto una vida, y mucho
menos la mia. Como en-
fermera que soy, siempre
lo habia vivido desde el
otro lado y cruzar esa ba-
rrera ha sido el reto mas
dificil, y lo sigue siendo, de
mi vida. En el momento
en que te caes al suelo y
sientes miedo, no imagi-
nas el camino tan largo
que te espera hasta poder
levantarte de nuevo. En mi
caso 9 meses. No sélo el
poder andar que ya es
casi un milagro, es recupe-
rar todo lo que pierdes
en ese momento de caida
personal, tanto fisica
como emocionalmente.
Lo pierdes todo en 2 mi-
nutos, tu movilidad, la ca-
pacidad de comunicarte,
tu independencia, tu liber-
tad, tu autonomia y casi tu
personalidad.

Yo gracias a Dios llegué
pronto al hospital y casi
puedo decir que he vuel-
to a nacer y que me he
recuperado casi del todo.
Pero con 26 afios es dificil
contar tu historia; tenia
tantos planes para el futu-
ro, que ahora debo recon-
ducir por otro camino
que me sea mas facil. A mi
y a mis seres queridos que
nunca se separaron de mi
y que me ayudan a cada
minuto. Eso creo que ha
sido la parte mds impor-
tante de mi recuperacion.
Después de todo lo vivi-
do, ves la vida de otra
manera y mas aun cuan-

DANO CEREBRAL

do es la 2* oportunidad.
Me faltan palabras para
describir mi historia y me
sobran muchas lagrimas,
algunas derramadas por el
camino y otras muchas
que luchan por no salir,
pero lo que si tengo claro
es que estoy aprendiendo
a vivir de nuevo.

Ana Celia
Persona con daino cerebral

que pago con mis hijos y
mi marido hasta el punto
incluso de agredirles.
¢Qué supone para mi este
dafio cerebral? Pues entre
todas estas cosas y mu-
chas mas: no querer vivir
asi.

Andrés Rojo
Persona con dano cerebral

Ana Celia, 35 afios, casa-
da. Tuve un accidente de
coche, hace 3 afios que
me revent6 por dentro y
un traumatismo craneo-
encefilico severo el cual
ha cambiado mi vida y la
de mi familia severamen-
te. Me gustaria que me
vierais. Fisicamente estoy
fenomenal, pero mental-
mente no, por las secuelas
del dafio cerebral que su-
fro y que no acepto.

Quiero ser como antes y
SOy consciente que no va
a poder ser nunca y ése
es el problema, que soy
consciente y que eso me
lleva a vivir dia a dia a sen-
tirme una inatil con mu-
cha rabia y frustracion,

El dafio cerebral es, para
mi, volver a ser un bebé
con el cuerpo y la con-
ciencia de mis 35 afios sa-
biendo que conseguir tu
100 por 100, que antes al-
canzaste con gran facili-
dad, seria ahora un mila-
gro y que la lucha,
encarnizada, esta en redu-
cir lo maximo posible las
secuelas.

Me ha tocado esta china y
debo afrontar la enferme-
dad con todo el optimis-
mo que sea capaz de reu-
nir. Con el propésito de
no gastar ni una sola gota
de energia de mas en los
origenes de mi dafo cere-
bral, miro al futuro sin sa-
ber como seré, sélo te-
niendo claro la diferencia
con el que fui.
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