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La Federacién Espanola de Dafo Cerebral (FEDACE) representa
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PROLOGO A LA CUARTA EDICION

Tras 15 anos de la primera aparicion de la Guia de Familias de FEDACE,
sigue siendo un documento fundamental, tanto por sus contenidos como
por su demanda.

Por esa aceptacion, por esa necesidad que expresan las familias y las
personas con DCA de informacion actualizada y adecuada, se hacia nece-
saria una actualizacion y reedicion.

En esta Cuarta Edicion, no hemos querido apartarnos de los principios
filosoficos con los que nacid esta publicacion ya que la necesidad de in-
formacién sigue estando latente. Pretendemos, sin embargo, adaptarnos
a los nuevos conceptos en el ambito del lenguaje, a las nuevas visiones
en los &mbitos de tratamientos y rehabilitacion, a las nuevas maneras de
entender el abordaje integral del DCA.

Durante estos 15 anos, todas las instituciones y entidades hemos apren-
dido a entender mejor el poliedro que es el DCA, con sus distintas aristas
y enfoques. Hemos aprendido a no conformarnos, a buscar soluciones mas
alla de la resignacion. Para ello, una de las mejores herramientas, quizas la
Unica, es la informacién y el conocimiento.

Quiero expresar mi agradecimiento a todas la personas e instituciones
que, de modo desinteresado y altruista, han colaborado con sus conoci-
mientos para que esta Guia sea una herramienta adecuada para aquellas
personas con necesidad de conocer.

Espero que su lectura aporte luz y respuestas a vuestras inquietudes y
que os sirva de ayuda.

“UNA VIDA SALVADA MERECE SER VIVIDA CON DIGNIDAD"

Madrid, septiembre de 2019

LUCIANO FERNANDEZ PINTOR
Presidente de FEDACE
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INTRODUCCION

INFORMACION GENERAL PARA FAMILIAS

Introduccién al Dafio Cerebral para familias
Conceptos basicos acerca del Cerebro

Fases del proceso de atencion a familias y personas
con Dafio Cerebral

EL EQUIPO DE REHABILITACION: PROFESIONALES
Y FUNCIONES

El trabajo en equipo

El papel del Neurélogo en el equipo de rehabilitacion
¢(Quién es el Médico Rehabilitador?

¢{Quién es el Fisioterapeuta?

¢{Quién es el Terapeuta Ocupacional?

¢{Quién es el Neuropsicélogo?

¢{Quién es el Neuropsiquiatra?

:{Quién es el Logopeda?

¢{Quién es el Trabajador Social?

“A ALGUIEN QUE ESTE ATRAVESANDO UNA SITUACION PARECIDA, LES DIRIA QUE TENGAN
ESPERANZA, INQUIETUDES, QUE BUSQUE RECURSOS Y SOBRE TODO QUE BUSQUE AYUDA
Y SE DEJE AYUDAR”

Familiar de una persona con dafio cerebral vinculada al Movimiento Asociativo FEDACE
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CAPITULO 1 = INTRODUCCION

INTRODUCCION AL DANO CEREBRAL
PARA FAMILIAS

{QUE ES EL DANO CEREBRAL ADQUIRIDO?

El Dano Cerebral Adquirido, en adelante DCA, es una lesion repentina
en el cerebro. Se caracteriza por su aparicion brusca y por el conjunto va-
riado de secuelas que presenta segun el area del cerebro lesionada y la
gravedad del dafio. Estas secuelas provocan anomalias en la percepcion,
alteraciones fisicas, cognitivas y emocionales, comunicacion.

La principal causa de dafio cerebral es el ictus, seguido de los trau-
matismos craneoencefalicos (TCE) y anoxias, los tumores cerebrales o las
infecciones. EL ictus, antiguamente llamado accidente cerebrovascular
(ACV), se produce por la interrupcion repentina del flujo sanguineo en
una zona del cerebro. El1 44% de las personas que sobreviven a un ictus
desarrollan discapacidad grave por el dafio resultante.

¢(LE OCURRE A MUCHA GENTE?

De acuerdo con el informe que realizado por FEDACE con la colabo-
racion del Real Patronato sobre Discapacidad durante el afio 2015; en
Espafia viven 420.000 personas con DCA'. El 78% de los casos tuvieron
su origen en un ictus y el 22% restante en traumatismos craneoencefalicos
y otras causas. Cada afio se dan 104.701 nuevos casos de DCA: 99.284 por
accidentes cerebrovasculares, 4.937 por TCE y 481 por anoxias.

El 65,03 % de las personas con DCA son mayores de 65 anos, dato
que se relaciona con la alta incidencia del ictus en un colectivo en el
que la mayor parte de este (el 52%) son mujeres. A pesar de este por-

FEDACE. 2015. Aproximacién demografica y necesidades de las personas con DCA y sus familias.
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INTRODUCCION AL DANO CEREBRAL PARA FAMILIAS

centaje, solo el 42% del total de personas con DCA que solicitaron va-
loracion de discapacidad eran mujeres. Este punto sugiere una espe-
cial vulnerabilidad de las mujeres con dafio cerebral, que solicitan en
menor medida que los varones el reconocimiento administrativo de la
discapacidad; situacion que los investigadores relacionan con factores
de edad y culturales. En el ultimo caso, refiriéndose a la tradicional
relegacion de la mujer de los espacios publicos, que puede influir en
la menor solicitud por su parte, o de su entorno familiar, de este cer-
tificado.

(CUALES SON LAS CAUSAS DE UNA LESION CEREBRAL?

Las causas mas comunes del Dafio Cerebral Adquirido son los trauma-
tismos craneoencefdlicos, ictus, los tumores cerebrales, las anoxias y las
infecciones cerebrales.

* Las enfermedades cardiovasculares son también conocidos como ic-
tus. Se tratan de cuadros clinicos generados por la interrupcion, mds o
menos repentina, del flujo sanguineo en una region del cerebro. Ello da
lugar a una isquemia y una pérdida de la funcion de la que es respon-
sable esa area del cerebro.

o Los traumatismos craneoencefalicos, en adelante TCE, estan caracte-
rizados por la absorcion brusca de gran cantidad de energia cinética.
Este conjunto de lesiones suele verse acompafado en las fases iniciales
por la formacion de importante edema cerebral y la consecuente pérdi-
da de conciencia o “coma”. La profundidad de la pérdida de concien-
cia y la duracion de esta son dos de los marcadores principales para
establecer la severidad del dafio cerebral.

e Un tumor cerebral es un grupo de células anormales que crece y se
multiplican en el cerebro o alrededor de él. Los tumores pueden des-
truir directamente las células sanas del cerebro. También pueden da-
farlas indirectamente por invadir otras partes del cerebro y causar in-
flamacion, edema cerebral y presion dentro del craneo.

* Las anoxias cerebrales hacen referencia a una afectacién del tejido ce-
rebral debido a una falta de oxigeno, bien sea debido a un paro cardio-
circulatorio, bien sea porque se produzca un fallo respiratorio stbito,
aunque en general coexisten ambas situaciones.
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CAPITULO 1 = INTRODUCCION

* Las infecciones cerebrales. La causa mas frecuente es la infeccion por
herpes virus. Este tipo de infeccion afecta a los 16bulos temporales y
frontales de manera preferente. Los problemas de memoria y de len-
guaje, asi como los cambios emocionales y de conducta son comunes
en los casos mas graves.

En Espana viven 420.064 personas con Dano Cerebral Adquirido.

52%

se

65,03%

de 63

48%

Harmire:

Tomando como referencia el periodo 2010-2012; cada afio se dan
104.701 nuevos casos de Dafio Cerebral Adquirido (Altas hospitalarias con
probabilidad de secuelas).

Por ictus

AT TR, 99.284

53,36% hombres  46,64% mujeres

66,92% hombres  33,08% mujeres

Por anoxia

T 1.442

62,62% hombres  37,38% mujeres

FEDACE. 2015. Aproximacién demografica y necesidades de las personas con DCA y sus familias.

¢QUE SECUELAS DE LA LESION TENDRA MI FAMILIAR?

Las secuelas se agrupan en cuatro dimensiones que pueden solaparse
0 No en una misma persona:

I. DEFICITS FiSICO-MOTORES
El déficit mas visible es la pérdida de fuerza, que puede ser en todo el

cuerpo (tetraparesia), en la mitad del cuerpo (hemiparesia) o en una ex-
tremidad(monoparesia).
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INTRODUCCION AL DANO CEREBRAL PARA FAMILIAS

Pueden producirse alteraciones del equilibrio, incapacidad para la bi-
pedestacion (mantenerse de pie), incapacidad para la marcha, limitacio-
nes en el movimiento de una o varias extremidades, o incluso el control
del tronco y cabeza en situacion de reposo.

Otras alteraciones que pueden surgir son:
e Temblores.
* Falta de sensibilidad y movilidad fina en miembros del cuerpo.
* Pérdida parcial o total de alguno de los sentidos como la vista.
Il. DEFICITS COGNITIVOS

Podemos citar déficits de aprendizaje y memoria, déficits atencionales,
alteraciones del lenguaje, alteraciones del pensamiento formal (razona-
miento 16gico-deductivo, resolucion de problemas, abstraccion) y altera-
ciones en la regulacion de la conducta propositiva o dirigida a una meta
(planificacion, iniciacion y autorregulacion conductual). En definitiva,
puede verse afectada la capacidad de pensamiento, toma de decisiones y
control consciente de nuestra conducta.

111. ALTERACIONES DE LA COMUNICACION

Estas secuelas se producen como consecuencia de la alteracion de habi-
lidades fisicas y cognitivas o la combinacion de estas.

Cuando se trata de alteraciones fisicas, se ve afectada la expresion
oral (debido a la pérdida de control de los musculos fonoarticulato-
rios), escrita (pérdida de control de los miembros superiores) o de la
comprension (pérdida de la capacidad de audicion o interpretacion de
sonidos).

También existen alteraciones del lenguaje que producen la incapa-
cidad para la expresion o comprension oral, a pesar de que el siste-
ma fisico-motor permanezca intacto (por ejemplo, alguien que podria
hablar, pero no encuentra las palabras). En este caso, se trata de una
alteracion de los procesos del lenguaje (comprension, expresion) de-
nominada afasia.

18



CAPITULO 1 = INTRODUCCION

IV. ALTERACIONES CONDUCTUALES Y/O EMOCIONALES

A la par que las alteraciones cognitivas aparecen otras de tipo conduc-
tuales y/o emocionales asociadas con cambios de caracter o personalidad.
El origen de las alteraciones conductuales se podria considerar de dos
formas:

» Falta de inhibicidn, lo que causa que la persona con DCA pueda mos-
trarse agresivo fisica o verbalmente.

» Exceso de inhibicién o pobre iniciativa conductual. La persona con DCA
muestra apatia no iniciando actividades si no se le pide explicitamente, no
disfruta tanto de las cosas que antes le gustaban, tiene sensacion de agota-
miento y letargo, y a nivel afectivo apenas expresa las emociones.

A nivel emocional, es posible que la persona con DCA se encuentre mas
irritable, impaciente, con explosiones stbitas de ira, sintomas de depresion,
desanimo o labilidad emocional.

Finalmente, una caracteristica frecuente en las personas con DCA es su fal-
ta de conciencia de los déficits derivados de la lesion cerebral (Anosognosia),
especialmente cuando se trata de alteraciones cognitivas y emocionales.

Si aparece este sintoma, frecuentemente la persona con DCA rechaza
la ayuda o direccidon de quien le supervisa, dificultando su cuidado y re-
habilitacion.

Esta diversidad en las secuelas tras el DCA hace imprescindible una
evaluacion individualizada previa al inicio de la rehabilitacion. También
es fundamental intervenir sobre su ambiente para que sea lo mas rehabi-
litador y estimulante posible.

19




CONCEPTOS BASICOS ACERCA DEL CEREBRO

¢QUE ES EL CEREBRO?

El cerebro es un érgano del cuerpo humano. Como todo 6rgano, tiene
a su cargo unas funciones que permiten la supervivencia de la persona.
Como en muchos animales, el cerebro se encarga en el hombre de coordi-
nar y ordenar las funciones necesarias para la supervivencia fisica (mover
los érganos internos que permiten la circulacion de la sangre, la respira-
cidn, la digestion o la excrecidn). Asi mismo, y como en muchos animales,
el cerebro humano coordina otras funciones que permiten que la persona
consiga cubrir sus necesidades basicas de alimentacion y proteccion. Es-
tas funciones son la movilidad, la percepcion sensorial. Pero el 6rgano del
cerebro humano ha tenido que adaptarse para satisfacer sus necesidades
bioldgicas y de relacion social en sociedades muy complejas desarrollan-
do habilidades mentales superiores y desarrolladas como el lenguaje, la
memoria, la atencion o la capacidad para resolver problemas.

El cerebro, como cualquier otro érgano del cuerpo humano, puede fun-
cionar a mayor o menor rendimiento (una persona puede ser mas o me-
nos inteligente, habilidoso, musical, artistico, sensible igual que puede ser
mas o menos fuerte). Asi mismo, el cerebro humano puede enfermar (un
tumor), deteriorarse con el tiempo o sufrir una lesion (un traumatismo cra-
neoencefalico, una anoxia, o un infarto cerebral).

¢QUE PARTES TIENE EL CEREBRO?, ;PARA QUE SIRVEN?

El cerebro es un drgano complejo que estd compuesto de diferen-
tes estructuras, cada una de ellas es responsable de controlar una o
varias funciones. Las partes mas internas controlan funciones como
la respiracion, los movimientos musculares automaticos, la atencion,
los estados de vigilia y suefio. En algunas estructuras intermedias del

20



CAPITULO 1 = INTRODUCCION

cerebro se regulan funciones como las emociones y el almacenamiento
de informacion.

Las partes mas externas han evolucionado mas en el hombre y nos per-
miten realizar tareas de pensamiento y lenguaje y de percepcion del mun-
do que nos rodea. También son las encargadas de iniciar y planificar las
ordenes que damos a nuestro cuerpo para conseguir un objetivo (desde
comer, hasta ser simpaticos con un grupo de personas que no conocemos).
En la corteza cerebral es donde se elaboran los deseos y necesidades de la
persona. Sin embargo, y a pesar de que cada parte del cerebro tiene una
funcidn, todas ellas estan interconectadas de tal manera que cuando una se
ve dafiada es muy posible que otras estructuras no puedan funcionar bien.
De hecho, el buen funcionamiento de muchas de las funciones mentales
depende de que la totalidad del cerebro esté funcionando correctamente.

¢QUE SON LAS NEURONAS?

Las neuronas son células especializadas en crear y enviar impulsos (o
mensajes) nerviosos a otras zonas del cerebro y del cuerpo. Las neuronas
pueden ser de distintos tipos seguin sea su funcién y la parte del cerebro
donde se encuentren. El cerebro no solo estd compuesto por neuronas,
hay otros tipos de células y de sustancias quimicas que permiten que el
cerebro esté protegido, y que ayudan a que los impulsos nerviosos se en-
vien con mas eficacia (neurotransmisores).

¢QUE ES LA RECUPERACION NEURONAL?

La recuperacion neuronal es el fendmeno por el cual células cerebrales
(neuronas) dafiadas (pero no muertas) se pueden recuperar de una lesion.
Mientras se produce la recuperacion neuronal la persona es mas sensible
a mejorar en la rehabilitacion. El grado de recuperacion neuronal va a de-
pender del tipo y gravedad de la lesion ocurrida a las células.

¢QUE ES LA PLASTICIDAD NEURONAL?

La plasticidad neuronal se refiere a un fendmeno que ocurre en el ce-
rebro en el que un drea de la corteza puede asumir funciones de otra area
que esta danada. Es un fenomeno dificil de medir y predecir, pero que
ocurre y que permite que algunas personas (sobre todo nifios) puedan
recuperar una funcion cerebral de un area que esta danada.
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FASES DEL PROCESO DE ATENCION A FAMILIAS Y PERSONAS CON
DANO CEREBRAL

El Dafio Cerebral Adquirido, en adelante DCA, es una discapacidad con
unas necesidades de atencion especificas. En un contexto caracterizado por
la escasez de recursos, la descoordinacion entre los mismos, y por la falta
de homologacion y de regulacion de los existentes; en el afio 2007 FEDACE
trabajo con el IMSERSO para proponer un modelo de atencién al Dafio Ce-
rebral Adquirido.

Este modelo se basa en los siguientes principios:
* Continuidad y coordinacion asistencial.

* Atencion a cargo de equipos con diferentes profesionales coordina-
dos entre si.

* Construccion de programas de atencion centrados en la persona.

* Establecimiento de criterios de calidad claros y contrastables.

Este es el modelo de atencidon que reclamamos para su implantacion.
Creemos que debe ser la guia que oriente el recorrido sociosanitario de to-
das las personas con dafio cerebral a través del sistema sociosanitario. La-
mentablemente, ain faltan recursos y mecanismos de coordinacion para
poder decir que se aplica de forma universal y gratuita en nuestro pais,
por lo que cabe tener en cuenta que, en este texto, describimos un modelo
que ain no es una realidad.

Ademas de cumplir con los principios citados, el modelo de atencion
al dafio cerebral editado por el IMSERSO establece qué recursos son mas
adecuados para atender a las personas con DCA segun la fase del periodo
de atencion en la que se encuentre.

22



CAPITULO 1 = INTRODUCCION

Con el tiempo, se ha visto mas adecuado hablar de las fases de evo-
lucién del dafio cerebral, ya que este concepto es mas amplio y permite
recoger los recursos necesarios para trabajar la cronicidad de las secuelas.

Las fases de evolucion del dano cerebral son las siguientes:

* Fase aguda, entramos en el ambito sanitario a través de la Unidad de
Cuidados Intensivos o de la Unidad de Ictus con el objetivo de salvar
la vida y mitigar las secuelas con las intervenciones de neurocirugia
que sean necesarias. Con la vida salvada lo mas urgente es estabilizar
al paciente, para lo que se le traslada a planta y se le da la atencion de
enfermeria y sanitaria que sea precisa. En planta también se da algo
de rehabilitacion fisica y cambios posturales. Tras la estabilizacion del
paciente pueden pasar uno o dos meses y, cuando no se necesitan mas
curas, intervenciones o cuidados se da el alta.

Al alta hospitalaria muchas personas pueden volver a casa, aunque
necesiten rehabilitacion. Si el equipo médico emite un informe en el
que se indica la necesidad de rehabilitacion especifica de dafio cere-
bral, se deberia derivar al paciente a una unidad especializada de Neu-
rorehabilitacion.

* Fase subaguda, en esta fase da comienzo la rehabilitacion especifica
de dafo cerebral seguin las necesidades de cada persona. La rehabi-
litacion tiene una duracion media de entre 6 y 18 meses, aunque se
dice que puede durar hasta 24: dependera del caso, de las secuelas
a rehabilitar y del equipo que esté realizando la valoracién y reha-
bilitacién de la persona con dafio cerebral.

En esta fase comienzan a trabajar las unidades de rehabilitacion hos-
pitalaria, las unidades en régimen de hospital de dia y las unidades de
rehabilitacion ambulatoria. El todavia paciente, ya que seguimos en el
ambito de lo sanitario, podria pasar por las tres si fuera necesario y estas
unidades podrian estar dentro del mismo hospital que le salvé la vida o
en cualquier otro centro. Sea como sea, para acceder a ellas resulta esen-
cial que, al alta, se entregue un informe médico favorable a su acceso.

* Fase crénica, se inicia una vez que las secuelas se han estabilizado y no

hay mejoria con la rehabilitacion. En esta fase la atencion forma parte
del &mbito de lo social. Es habitual que, al no existir coordinacion asis-
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FASES DEL PROCESO DE ATENCION A FAMILIAS Y PERSONAS DON DANO CEREBRAL

tencial, al alta de las unidades de rehabilitacidon, o incluso al alta del
hospital en la fase aguda, sea la propia familia la que tenga que buscar
los recursos de atencidn que necesita directamente en lo social.

En esta fase ultima deberia de haber un doble objetivo:

» El primero, el mantenimiento de las mejoras logradas durante la re-
habilitacion a través de terapias de mantenimiento.

» El segundo, potenciar la inclusidn social y la autonomia personal de
la persona con DCA ofreciéndole estrategias para su dia a dia y pro-
gramas ocupacionales o de vuelta al empleo.

En esta fase los recursos mas adecuados son las unidades residencia-
les, los centros de dia, los centros especiales de empleo y los pisos tu-
telados.

Finalmente, las asociaciones de Dafo Cerebral acttian a lo largo de to-
das las fases de evolucion del DCA cumpliendo distintas funciones. En
el &mbito sanitario realiza acciones de informacion y apoyo a familias,
mientras que en lo social desarrolla proyectos destinados a promover la
autonomia personal y la inclusion de las personas con DCA.

Ambito Sanitario Ambito Social

FASE SUBAGUDA

FASE CRONICA

FASE AGUDA

Unidad de

Unidad de
Cuidados Intensivos Unidad Residencial
Unidad en Régimen de

Neurocirugia 7
£ Hospital de Dia

Centro de Dia
Planta de Neurclogia

Unidad de Ictus Unidad de

: ) Piso Tutelado
Rehabilitacion Ambulataria

Asociaciones
de daiio cerebral

FEDACE | 18/10/2016 | Atencién al DCA segtin sus fases de evolucion
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EL TRABAJO EN EQUIPO

.POR QUE SON NECESARIOS TANTOS PROFESIONALES EN LA REHABILITACION
DE LA PERSONA CON DCA?

La diversidad de los profesionales que se necesitan para la adecuada
rehabilitacion de las personas con Dafio Cerebral Adquirido, en adelante
DCA,es muy amplia: no hay una persona que pueda poseer todos los co-
nocimientos ni habilidades necesarias para hacer frente a la variedad de
problemas que suelen acompanar a este tipo de lesiones.

Por otra parte, para lograr una adecuada continuidad de servicios a las
personas con DCA y sus allegados es necesario considerar un modelo de
intervencion que incluye diferentes etapas, cada una de ellas con objeti-
vos distintos.

En primer lugar, el objetivo bdsico es un adecuado tratamiento médico que
consiga la estabilizacion médica, evite las posibles complicaciones y prepare
a la persona con DCA para el proceso de rehabilitacion. En esta fase partici-
pan diferentes especialistas médicos (neurocirujanos, médicos intensi-
vistas y rehabilitadores, neurdlogos, enfermeras, auxiliares, etc).

Lo mas precoz posible ha de comenzar la fase de rehabilitacion funcio-
nal y cognitiva, cuyo objetivo es desarrollar el maximo nivel de autonomia
fisica, recuperacion cognitiva y emocional, favoreciendo en la medida de
lo posible la independencia para las actividades de la vida diaria. En esta
etapa, algunos de los profesionales de referencia son los médicos rehabili-
tadores, psicologos clinicos, neuropsicologos, psiquiatras, fisioterapeutas,
logopedas y terapeutas ocupacionales.

Pero, todavia no es suficiente. Es necesario considerar una tercera fase
que tiene como objetivo la inclusion y el regreso a las actividades que
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la persona llevaba a cabo con anterioridad al DCA. Facilitar la vuelta
al colegio, a una actividad laboral u ocupacional, a programas de ocio
y de residencia, a la consecucion de diferentes prestaciones sociales o
la resolucion de litigios judiciales son algunas de las prioridades de la
intervencion en este periodo. Y estas cuestiones precisan de otros pro-
fesionales entre los que se pueden incluir —entre otros- a trabajadores
sociales, pedagogos y maestros, técnicos de insercion laboral, monitores
de tiempo libre, abogados...

Quizé se pueden incorporar algunas figuras transversales con un rol
a lo largo de todo el proceso. Por ejemplo, un psicologo que acomparfie
a las familias, ayudando a afrontar cada uno de los momentos a lo largo
del proceso. Y, en otro nivel, personal de investigacion con diferentes es-
pecialidades.

La investigacion alrededor del DCA es imprescindible, y debe estar vin-
culada a los servicios de rehabilitacion, poniendo a prueba tratamientos,
validando nuevos abordajes e incorporandose al proceso de innovacion
permanente a partir de los nuevos hallazgos cientificos.

¢QUE VENTAJAS TIENE EL TRABAJO EN EQUIPO?

Para los usuarios de los servicios de Dafio Cerebral Adquirido, la exis-
tencia de unidades de Neurorehabilitacion garantiza que los problemas
sean abordados de forma integrada, evitando los continuos desplaza-
mientos de un centro a otro con el coste adicional en tiempo y dinero
que supone y con profesionales que muy dificilmente podrian trabajar de
forma coordinada.

Ademas, favorece un modelo de comunicacién con la familia mds con-
tinuo y que evita los peligros de las multiples opiniones, muchas veces
discrepantes, que tanta ansiedad generan a las personas con DCA y sus
seres queridos. En este sentido, resulta esencial la figura del tutor o res-
ponsable de cada caso concreto, que actiia como intermediario entre los
familiares y el resto del equipo, facilitando reuniones periodicas que per-
miten discutir los nuevos problemas que van surgiendo y evita la disper-
sion o divergencias entre las informaciones recibidas.

Para los propios profesionales también es una situacion mas favorable.
Permite compartir ideas y conocimientos, consensuar objetivos comunes
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y programar de forma secuencial el modo en que éstos se van a ir alcan-
zando. Por otra parte, ayuda a reducir la presion y el desgaste que este
tipo de trabajo impone.

¢QUE RIESGOS EXISTEN?

Como en cualquier otro ambito de la actividad humana trabajar en
equipo es mas dificil que hacerlo de forma individual. Asegurar el mante-
nimiento, estabilidad y cohesidn del grupo exige la existencia de canales
de comunicacion fluidos y la facilidad para compartir ideas. Pero tam-
bién, una actitud que supone aceptar que trabajar de forma coordinada es
mucho mas que trabajar juntos en un mismo edificio. Implica aceptar que
aun cuando los objetivos del tratamiento puedan ser comunes no lo son
las actividades y tareas que cada uno ha de desempenar, evitdindose asi
la superposicion de roles que puede representar una fuente de conflictos
entre los componentes del equipo.

En este sentido, la adopcion de un enfoque transdisciplinar, que va mas
alla de las disciplinas, no se concentra en ellas y se centra en el problema
a resolver que tiene la persona con DCA, facilita la cohesion y comunica-
cién en el equipo. De este modo las disciplinas se relacionan, comparten
teorias e incorporan ideas de otras. Ninguna disciplina se ha mostrado
completamente efectiva en el tratamiento de las lesiones en el sistema ner-
vioso. Saber aceptar las criticas, escuchar alternativas de tratamiento o
evitar el egocentrismo, facilitan el trabajo conjunto que permita el alcance
de objetivos significativos y funcionales para la persona con DCA y su
entorno inmediato.

Ahora bien, esto no significa que cualquier profesional pueda realizar
cualquier tarea, sino que la colaboracion con otros profesionales y el co-
nocimiento de las herramientas que manejan aumentara las posibilidades
de colaboracién y entendimiento entre ellos.
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EL PAPEL DEL NEUR()LOGO EN EL EQUIPO DE
REHABILITACION

A QUE SE DEDICA UN MEDICO ESPECIALISTA EN NEUROLOGIA?

Los neurdlogos junto con los psiquiatras, neurocirujanos son los médicos que
se ocupan de diagnosticar y de tratar las enfermedades del Sistema Nervioso,
incluido el dafio cerebral de cualquier origen.

Cuando una persona con Dafio Cerebral Adquirido, en adelante DCA,
ingresa en un hospital y es dado de alta de la Unidad de Cuidados Intensi-
vos (UCI), puede pasar a la planta de Neurocirugia (si ha necesitado o nece-
sita intervencion quirtrgica) o bien a la planta de Neurologia (si no ha sido
operado y no necesita cirugia). Lo habitual es que las personas con DCA de
origen traumatico pasen a la planta de Neurocirugia (porque suelen pre-
cisar cirugia) y los de origen vascular o infeccioso (infartos o hemorragias
cerebrales, encefalitis, etc) pasen a la planta de Neurologia. En esta etapa, el
objetivo es alcanzar una estabilidad clinica para poder iniciar o continuar
con el tratamiento rehabilitador (el cual ya deberia haber comenzado en
la UCD).

¢CUAL ES LA FUNCION DEL NEUROLOGO EN EL TRATAMIENTO MEDICO DEL
DANO CEREBRAL?

En los casos de Dafo Cerebral no traumatico, que son fundamentalmen-
te enfermedades cerebrovasculares(ictus), el neurélogo debe hacer un estu-
dio para averiguar cudl ha sido la causa del problema con la finalidad de
instaurar un tratamiento para prevenir nuevos episodios en el futuro.

Por otro lado, el neurdlogo es el médico encargado de tratar con medi-

cacion algunas de las secuelas que quedan tras un dafio cerebral como son
la epilepsia, la rigidez, las cefaleas, etc.
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También debe encargarse de controlar la evolucion de dichas secuelas y
de solicitar estudios complementarios (electroencefalograma, electromio-
grama, escaner, etc) si es que los considera necesarios.

¢CUAL ES LA FUNCION DEL NEUROLOGO EN LA REHABILITACION DEL DANO
CEREBRAL?

El papel del neurdlogo en la rehabilitacion del DCA, consiste en eva-
luar de forma detallada todas y cada una de las secuelas que le han que-
dado a la persona con DCA, reflejarlas en un informe clinico completo
y solicitar pruebas complementarias si estas son necesarias. Conforme a
dichas secuelas debe determinar si existe la necesidad de realizar algun
tipo de rehabilitacion (fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional, reha-
bilitacion neuropsicologica, etc), y reflejar dicha necesidad claramente en
el informe clinico que realice. Por lo tanto, es el médico neurdlogo el que
suele derivar a la persona con DCA para que lo valoren otros especialistas
que intervienen en la rehabilitacion del dafio cerebral como son el médico
rehabilitador, el fisioterapeuta, el psicdlogo clinico y neuropsicologo, el
terapeuta ocupacional, el logopeda, el médico psiquiatra... para que ini-
cie o contintie un tratamiento rehabilitador multidisciplinar y completo.

Una vez que se ha iniciado el tratamiento rehabilitador, el neurélogo debe
controlar la evolucion de la persona con DCA y hacer sugerencias de cam-
bios en el tratamiento al resto de especialistas cuando lo estime oportuno.

Debe mantener informada en todo momento a la familia de la evolu-
cién de su familiar, aclarando las dudas que tengan y ayudando en todo
lo posible para que esta nueva situacion cree la menor incertidumbre po-
sible en ellos.

Esta labor no es exclusiva de este especialista, debe ser una labor com-
partida por todo el equipo que trata a la persona con DCA y su familia.
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¢ QUIEN ES EL MEDICO REHABILITADOR?

La Medicina Fisica y Rehabilitacion como especialidad médica comprende el
diagnostico, valoracion, prevencion y tratamiento de las personas con DCA diri-
gido a facilitar, mantener o devolver la mdxima capacidad funcional resultante.

El médico rehabilitador es el especialista en Medicina Fisica y Rehabi-
litacion; su dmbito de actuacion implica la asistencia integral de personas
con discapacidad, potencialmente invalidantes o en situaciones residua-
les deficitarias en los campos del aparato locomotor y sistema nervioso,
cardiovascular y respiratorio y de alteraciones sensoriales, asi como las
repercusiones psicoldgicas y sociolaborales concomitantes.

El médico rehabilitador interviene en todas las fases del proceso re-
habilitador. Inicialmente realizard una historia clinica detallada de la
persona con Dafo Cerebral Adquirido, en adelante DCA y su entorno
familiar, social y laboral, estimando los déficits y las limitaciones funcio-
nales o sociales a que dan lugar como consecuencia del DCA.

Segtin la historia clinica y la exploracion de la persona con DCA, jun-
to con las pruebas complementarias pertinentes llegara a un diagnostico
tanto médico como funcional, estableciendo un plan de tratamiento inte-
gral. Dicho plan conllevard la actuacién de multiples terapeutas, especia-
listas en dreas concretas (fisioterapeutas, enfermeras, psicdlogos clinicos
y neuropsicologos, terapeutas ocupacionales, logopedas, monitores de
ocio, etc).

La coordinaciéon de dicho equipo interdisciplinar, asi como la defini-

cion de objetivos y monitorizacion del proceso rehabilitador suelen co-
rresponder al médico rehabilitador en la mayoria de las ocasiones.
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El médico rehabilitador valora en todas las fases a la persona con DCA
y varia los objetivos del tratamiento en base a los cambios clinicos de la
persona y su entorno.

Establece mediante informes clinicos el estado actual o secuelas de
la persona con DCA y define el programa de cuidados a largo plazo o
atencion domiciliaria si fuese pertinente. Es ademas responsable del de-
sarrollo del programa preventivo tanto primario encaminado a que no se
produzcan alteraciones fisicas, mentales ni sensoriales, secundarias, im-
pidiendo que estas una vez producidas tengan consecuencias negativas
en todas las areas de la persona con DCA y su entorno.

31
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¢ QUE ES LA FISIOTERAPIA?

La fisioterapia es una profesion sanitaria que se define como el conjunto
de métodos que mediante la aplicacion de agentes fisicos cura, previene,
recupera y adapta a personas con disfunciones organicas y que desarrolla
sus actividades en el campo de la atencion primaria (como prevencion y
educacion para la salud) y de la atencion especializada (ya se encuentra
presente la afeccion).

¢COMO INTERVIENE EL FISIOTERAPEUTA EN EL DANO CEREBRAL?

En concreto la actuacion del fisioterapeuta con las personas con Darfio
Cerebral Adquirido, en adelante DCA, va encaminada a la restauracion de las
funciones que se han visto alteradas (por ejemplo, la marcha, ponerse de pie),
prevencion de las posibles complicaciones derivadas del DCA y las incapaci-
dades secundarias a él (por ejemplo, atrofia muscular, infecciones respirato-
rias por un mal patron respiratorio) y mantenimiento de niveles dptimos de
funcion.

Para llevar a cabo el tratamiento de fisioterapia es necesario realizar
una valoraciéon de las funciones alteradas como consecuencia del DCA;
elaborar una lista de problemas especificos de fisioterapia y crear un plan
especifico de intervencion.

Los objetivos en fisioterapia deberdn ser realistas y acordados siempre
que sea posible con el propio usuario y/o familia.

En el proceso de fisioterapia se efectiian los cambios necesarios, reali-

zando mas investigaciones, nuevas metas y procedimientos segtin sea la
respuesta del usuario.
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¢CUANDO INTERVIENE EL FISIOTERAPEUTA EN EL DANO CEREBRAL
ADQUIRIDO?

La intervencidn del fisioterapeuta puede darse tanto en la fase aguda
del dafo cerebral (en el entorno hospitalario: como prevencion de compli-
caciones por inmovilizacion prolongada, es decir, para evitar en lo posible
contracturas, rigideces, escaras, acaimulo de secreciones pulmonares), en
la fase subaguda (cuando médicamente el usuario se encuentra estable,
e inicia el proceso de recuperacion de las funciones alteradas por el dafio
cerebral) y en la fase cronica o de secuelas (para mantener los niveles
conseguidos de funcion, sin descartar en ningiin momento que se sigan
produciendo mejoras funcionales con la aplicacion del tratamiento).

¢QUE PODEMOS APRENDER DEL FISIOTERAPEUTA?

El fisioterapeuta tiene como mision, ademas de la puramente asisten-
cial, la del asesoramiento acerca de las cuestiones de fisioterapia que inte-
resan sobre la recuperacion del usuario. Es decir, comunicar, informar y
educar sobre el tratamiento de fisioterapia a otros participantes del proce-
so de rehabilitacion (cuidadores, familiares, amigos, entorno social, resto
de terapeutas del equipo rehabilitador), incluyendo a los futuros, a través
de charlas, entrevistas, informes y registros, entre otros.

¢QUE FACTORES PUEDEN INFLUIR EN LA INTERVENCION DE FISIOTERAPIA?
La extension y localizacion anatomica del dano cerebral condiciona en
parte la afectacion fisica y sus secuelas; pero existen otros muchos factores

que afectan la intervencion de fisioterapia, como son:

» Estado general: si el usuario esta consciente, somnoliento por la medi-
cacion, en coma vigil.

* Alteraciones conductuales: por ejemplo, desinhibicién.

* Alteraciones cognitivas: por ejemplo, en la comprension, capacidad
de aprendizaje.

* Motivacion: es fundamental para la colaboracidn en el tratamiento.

Importancia de involucrar suficientemente al usuario, tanto desde su
entorno familiar como por el fisioterapeuta.
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* Caracteristicas individuales: actividades y habilidades previas al
dafo cerebral.

Por ello la atencion y tratamiento global contribuyen a que la rehabili-
tacion de fisioterapia sea mas efectiva.

ALGUNAS NOTAS SOBRE LA FISIOTERAPIA.

* Es muy importante el conocimiento del entorno para trasladar los lo-
gros obtenidos en fisioterapia al medio habitual del usuario. Por ello
debe realizarse colaboracion de los familiares y amigos proporcionan-
do informacion de utilidad para lograr el éxito de la interaccion de la
persona con su entorno.

* La colaboracion y motivacion del usuario. Debemos animarle con me-
tas realistas que eviten posibles decepciones. Estas deben ser pactadas
y compartidas con el usuario.

* El programa de fisioterapia no puede ser uniforme ni de grupo; debe
desarrollarse en respuesta a la singularidad de cada persona: historia,
habilidades, incapacidades, entorno y expectativas.

* No debemos olvidar que el proceso de rehabilitacion en fisioterapia
no tiene limites determinados, obteniéndose en muchas ocasiones
nuevos logros funcionales transcurrido largo tiempo desde que se
produjo el DCA.
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¢QUIEN ES EL TERAPEUTA OCUPACIONAL?

El terapeuta ocupacional es un profesional de la salud que se especializa
en la atencidn de personas con Dafo Cerebral Adquirido, en adelante DCA,
en condiciones que afectan al funcionamiento diario del ser humano. La
meta principal del terapeuta ocupacional es ayudar a la persona con DCA a al-
canzar su mdximo nivel de independencia durante las actividades de la vida diaria.

Es un experto en el andlisis de actividades y la adaptacion de estas para
lograr la independencia de la persona con DCA.

¢QUE HACE EL TERAPEUTA OCUPACIONAL?

Hay varias etapas en la atencion a personas con DCA. En la etapa agu-
da, sila persona estd en coma, el tratamiento se centraliza en acomodarle
en posiciones que impidan el desarrollo de reflejos anormales y preven-
gan contracciones y deformidades. También se estimula a la persona con
DCA através de todos los sentidos para facilitar la recuperacion del coma.

Si no esta en estado de coma, se efectiia una evaluacion mas extensa.
Esta evaluacion determina el nivel de funcionamiento de la persona con
DCA antes de la lesion, y su funcionamiento actual en varias dreas de la
vida cotidiana como banarse, vestirse, alimentarse, preparar alimentos,
mantener el hogar, manejar, trabajar, etc.

El funcionamiento motor puede estar afectado debido a la presencia de
una gran variedad de alteraciones neuromusculares que dificultan el mo-
vimiento normal. El terapeuta ocupacional interviene en todo el proceso
de atencion a la persona con DCA proveyendo actividades cotidianas que
promuevan movimientos normales, aumentando la fuerza muscular y el
nivel de energia fisica.
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El funcionamiento visual puede estar afectado si la persona con DCA
ha perdido la claridad visual, el control de los musculos oculares, aten-
cién visual y la percepcion de profundidad. Técnicas para examinar cui-
dadosamente el medio ambiente y articulos de lectura son practicadas
con la persona con DCA para compensar su déficit. La persona con DCA
es instruida en ejercicios para fortalecer los musculos oculares y activida-
des planeadas en las cuales se requiere que la persona con DCA utilice las
técnicas aprendidas.

Las capacidades mentales pueden ser afectadas debido a problemas
de concentracion, problemas con la percepcion de su propio cuerpo en el
espacio, problemas con la memoria, y problemas con capacidades menta-
les complejas, como matematicas, lingiiistica y razonamiento abstracto. El
terapeuta ocupacional provee actividades que desarrollen estas destrezas
o provee métodos para compensar por la falta de ellas.

Las alteraciones antes mencionadas interfieren con la capacidad de la
persona con DCA para cumplir con sus actividades cotidianas. El tera-
peuta ocupacional incorpora adaptaciones y modificaciones a las activi-
dades para permitir que la persona sea lo mas independiente posible. Es-
tas adaptaciones pueden incluir instrumentos de asistencia como ganchos
para vestirse, lazos elasticos para los zapatos, esponjas con mango largo
para bafarse, gancho para botones, etcétera. También pueden modificar
la forma en que las actividades se realizan.

Antes de que la persona con DCA sea dado de alta, el terapeuta ocu-
pacional trabaja en las actividades para la inclusion en la comunidad,
empleo, comunicacion, manejar el automovil o utilizar otros medios de
transporte. Por lo general, se hacen visitas al hogar del usuario para reco-
mendar alguna modificacion que le permita ser mds independiente.
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¢{QUIEN ES EL NEUROPSICOLOGO?

Las personas con Dafio Cerebral Adquirido, en adelante DCA, suelen
ser atendidos en algiin momento de su rehabilitacion por un neuropsico-
logo. Un neuropsicdlogo es un psicologo especializado en la evaluacion y trata-
miento de alteraciones asociadas al Sistema Nervioso Central.

El neuropsicdlogo interviene en las distintas fases del proceso de reha-
bilitacion. En una primera fase, el neuropsicélogo realiza una evaluacion
de base de las capacidades de la persona con DCA. En ella intenta estimar
la capacidad de funcionamiento intelectual y cognitivo de la persona con
DCA, asi como determinar su nivel de funcionamiento premdrbido (ante-
rior a la lesion cerebral). Esta evaluacion sirve de base para documentar la
linea base de funcionamiento, planificar la intervencion y potenciar la recu-
peracion. El neuropsicdlogo también identifica cambios en la personalidad
y el comportamiento emocional de la persona con dano cerebral que pue-
dan estar asociados a los dafos en su cerebro como consecuencia del DCA.

El neuropsicologo también suele llevar a cabo la rehabilitacion cogniti-
va. Esta rehabilitacion se centra en recuperar, en la medida de lo posible,
el nivel de funcionamiento intelectual a través de técnicas de interven-
cidén basadas en tareas de atencion, memoria, o comprension, por citar los
ejemplos mads significativos.

Todos los componentes de la rehabilitacion global contribuyen a la me-
joria del funcionamiento intelectual y cognitivo, asi lo hace el tratamiento
farmacoldgico, la terapia ocupacional, del lenguaje y la fisioterapia.

La terapia cognitiva se basa en un primer momento en ejercicios sen-

cillos, que utilizan normalmente el habla, o puzles, o lapiz y papel para
plantear problemas de memoria, atencion, resolucion de problemas para
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que la persona con DCA los resuelva. Estos ejercicios se organizan de una
manera que permitan el mayor progreso del usuario, incrementando la
dificultad o tipo de ejercicios a medida que la persona con DCA cumple
objetivos.

El neuropsicologo evaltua a lo largo del proceso de rehabilitacion los
cambios de la persona en las distintas dreas que intervienen en el pensa-
miento. En base a estas observaciones, identifica nuevas areas de inter-
vencion y plantea nuevos objetivos en la rehabilitacion. Sus observacio-
nes también pueden identificar o sugerir complicaciones que surjan en el
transcurso de la rehabilitacion.

Finalmente, una vez la persona con DCA es dada de alta, el neuropsi-
cblogo establece el nivel de funcionamiento del usuario en ese momento
e identifica los déficits que presenta y en qué medida estos le incapacitan
para seguir con su vida previa. Esta evaluacion final permite, entre otras
cosas, evaluar la capacidad de la persona con DCA para su reincorpora-
cién laboral a las compafiias aseguradoras, realizar una estimacion de la
pension, o compensacion economica que la persona debe percibir por las
secuelas cognitivas del DCA.
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¢QUIEN ES EL NEUROPSIQUIATRA?

{QUE ES LA NEUROPSIQUIATRIA?

La neuropsiquiatria es la disciplina que aborda los trastornos mentales rela-
cionados con el dafio o deterioro del Sistema Nervioso Central y periférico cuyo
organo rector es el cerebro.

¢POR QUE OCURREN TRASTORNOS PSIQUIATRICOS EN EL DANO CEREBRAL?

La relacion del Sistema Nervioso (entiéndase todas sus estructuras con
los procesos cognitivos, afectivos y conativos) se puede comprender a tra-
vés de la neuropsicologia; la rehabilitacion neuropsicologica y neuropsi-
quidtrica.

Este entendimiento es posible gracias a que el Sistema Nervioso (SN) es
una estructura dinamica, donde los cambios en su organizacion se expre-
san a distintos niveles y de diferentes formas. Por tanto, un cambio repen-
tino a nivel del cerebro, como el que ocurre en un traumatismo craneoen-
cefalico o un tumor, ocasiona cambios en el desarrollo de sus funciones,
como pueden ser la movilidad, la memoria, pero también las emociones
y la personalidad.

EL NEUROPSIQUIATRA DENTRO DEL EQUIPO.
El neuropsiquiatra, dentro del equipo de rehabilitacion de dafio cere-
bral se encarga de intervenir en estos trastornos emocionales y de perso-

nalidad aparecidos a raiz de los cambios ocurridos en el cerebro.

El andlisis individual y multidisciplinario, por las especialidades que
integran el equipo de trabajo en neurorrehabilitacion de las personas con
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dafio cerebral, permite el disefio y empleo de un programa terapéutico
con objetivos definidos.

¢(CUALES SON LAS AREAS DE INTERVENCION DEL NEUROPSIQUIATRA?

Los sintomas neuropsiquiatricos mas frecuentes son los relacionados
con la constelacion depresiva tales como tristeza o desesperanza, ideas
de culpabilidad, ideas pesimistas con tendencia suicida, trastornos en el
inicio y mantenimiento del suefio con prematuro despertar, ansiedad ba-
sada en preocupaciones mas o menos hipocondriacas, desde la ansiedad
generalizada hasta el trastorno de panico.

¢COMO PUEDE AYUDAR EL FAMILIAR?

La comunicacion de la persona con DCA con mucha frecuencia se ve
afectada por trastornos del lenguaje, atencion, memoria, afectividad, co-
nativos y cognitivos. El familiar acompafiante o cuidador, es la persona
mas capacitada para brindar una informacion de utilidad, pero ademas es
el nexo mas importante de la persona con su realidad cotidiana.

Por ello el familiar es en gran parte un complice del rehabilitador y un

enlace entre el rehabilitador y la persona con DCA entre el desanimo y la
fuerza para trabajar en su rehabilitacion.
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(QUIEN ES EL LOGOPEDA?

Un logopeda que trabaja en el equipo de rehabilitacion para la aten-
cién de las personas con Dano Cerebral Adquirido, en adelante DCA, es el
profesional responsable de la prevencion, asesoramiento, evaluacion, tratamiento,
manejo y estudio cientifico de la comunicacién humana y los trastornos asociados.

¢QUE ALTERACIONES ABORDA Y POR QUE SU FAMILIAR NECESITA DE LA
ATENCION DEL LOGOPEDA?

La comunicacién humana se puede ver afectada en su produccion
y/o comprension tanto oral, escrita, gestual... en tres grandes niveles:

* Lenguaje (funcion cognitiva superior).

* Habla (produccion, donde estan implicados los érganos articulatorios).

* Voz (también produccion donde estdn comprometidos los drganos
fonadores).

Por lo tanto, las alteraciones mas comunes a las que se enfrenta el lo-
gopeda son las resultantes de todos estos procesos: afasia, alexia, agrafia,
disartria, laringectomias.

Igualmente, la disfagia (trastornos de la deglucion), es también tratada
logopédicamente, por la implicacion de los érganos orolinguofaciales en
la misma.
¢CUALES SON LAS FUNCIONES Y COMPETENCIAS DEL LOGOPEDA?

* Informar, educar y entrenar a quienes tienen un papel activo con la

persona con DCA.
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¢QUIEN ES EL LOGOPEDA?

 Identificar y detectar de manera temprana el problema.

e Examinar, valorar y diagnosticar los trastornos. El logopeda llega a un
“diagndstico” por medio de pruebas objetivas, observaciones y con-
sultas, y por lo que a veces es necesaria la colaboracion de los familia-
res. Realiza el informe logopédico describiendo la sintomatologia de la
persona con DCA y los objetivos que se quieren alcanzar.

 Intervenir en los trastornos que presente la persona con DCA, para
ayudarle a lograr la mejor inclusion posible a su entorno social, laboral,
familiar. Tiene que realizarse lo mas temprano que se pueda para po-
der readaptar las funciones alteradas lo mejor posible. La rehabilitacién
puede ser directa, a través del logopeda, o indirecta, con el asesoramien-
to y apoyo técnico a las familias desarrollando programas de apoyo a la
rehabilitacion y programas destinados a realizar una intervencion en el
ambito familiar.

e Proporcionar un sistema alternativo o aumentativo para la comunica-
cion de la persona con dafo cerebral. Por lo tanto, el logopeda debe
valorar, elegir, elaborar, disefiar, asignar, informar sobre el mejor sis-
tema que se adapte a las necesidades individuales de cada una de las
personas que trate susceptibles de usar un sistema diferente para po-
der comunicarse.

Es necesario resaltar la idea de trabajo en equipo, ya que, el pronodstico
de la recuperacion de una persona que recibe tratamiento logopédico no
es el mismo en todos los casos, dada la complejidad y el amplio niumero
de variables que intervienen (edad, extension de la lesion, riqueza y esti-
mulacién del entorno).
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¢ QUIEN ES EL TRABAJADOR SOCIAL?

El trabajador social es el profesional que proporciona atencién y escucha a las
personas con DCA y a sus familias durante todo el proceso de atencion tras el dafio
cerebral, ademds de informar y orientar en todo lo relativo a recursos y prestaciones
que les permitan afrontar la discapacidad de la manera mds normalizada posible.

El trabajador social recoge las demandas de las personas con DCA y
de sus familias y articula los medios necesarios para crearlos en el caso
de recursos no existentes o no accesibles a las familias. Esto se realiza a
través de la elaboracion de programas y proyectos que den respuesta a las
necesidades de las familias, y de la busqueda de financiacion para que los
servicios proyectados puedan desarrollarse.

¢QUE FUNCIONES DESEMPENA DENTRO DEL EQUIPO DE REHABILITACION?

* Estudio de la situacion social y familiar para realizar una intervencion
social adecuada.

¢ Informacion y orientacion a las familias sobre los servicios que prestan
las Administraciones ptblicas en el &mbito estatal, autondmico y local,
los que ofrecen otras entidades sociales, asi como los que ofrece la pro-
pia asociacion de Dario Cerebral.

* Orientacion al resto del equipo de los recursos existentes.

e Coordinacion con organismos publicos y privados para la derivacion
de casos cuando sea necesario, asi como elaboracidon del informe de

derivacidon en cuestion.

* Seguimiento de cada caso.

43




¢QUIEN ES EL TRABAJADORE SOCIAL?

* Buasqueda de nuevos recursos que faciliten la inclusidn social de las
personas con DCA.

* Orientacion a recursos publicos y privados dentro de los recursos exis-
tentes para este colectivo.

¢QUE OBJETIVOS PERSIGUE?

El objetivo de todas las acciones del trabajador social es la mejora de la
calidad de vida de las personas con DCA y de sus familias, la atencion de
las necesidades sociales de los mismos, y la promocion y el desarrollo de
las personas.

Las principales tareas del trabajador social dentro de las asociaciones
de Dafio Cerebral se ubican dentro del programa de informacion y apoyo
a las familias. El trabajador social trabaja con la familia en el proceso de
afrontamiento de la nueva situacion, ayudando a que la familia se adapte
a ella, y que la persona con DCA por su parte, se reintegre en las mejores
condiciones posibles.

¢CUALES SON LAS TECNICAS O INSTRUMENTOS QUE UTILIZA?

Para desarrollar su labor profesional, el trabajador social emplea las
siguientes técnicas o instrumentos:

e Atencion telefénica * Registro de llamadas
* Entrevista ¢ Ficha social

e Observacion ¢ Historia Social
 Visita a Domicilio/Hospital ¢ Informe Social

¢QUE INFORMACION Y APOYO PUEDE PROPORCIONAROS?
DURANTE LA FASE HOSPITALARIA
En un primer momento el trabajador social orienta a la familia y le pro-

porciona informacion sobre lo qué es el Dafio Cerebral, secuelas que pro-
duce, sobre la asociacion y los servicios que presta, etc.
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Realiza visitas a la familia durante la estancia de la persona con DCA
en el hospital que en muchas ocasiones puede prolongarse bastante
tiempo. En otras ocasiones, es algun miembro de la unidad familiar el
que acude a la sede de la asociacién para mantener una entrevista con
el trabajador social, en la que recibira informacion y asesoramiento per-
sonalizado.

Asesora a la familia sobre los tramites a realizar, le prepara para el re-
greso al domicilio en el momento del alta hospitalaria, etc.

La informacion proporcionada ayuda a la familia a superar y a manejar
la angustia que les produce “el no saber” (la falta de informacion). Com-
prender mejor lo que pasa permite disminuir el estrés y la fatiga, hacien-

do que la relacién con la persona con DCA sea lo mas fructifera posible.

En todo momento se trabaja con la familia, por considerarla como uno
de los principales apoyos para la recuperacion de la persona con DCA.

DURANTE LA FASE DE REHABILITACION

Informacion sobre centros que prestan rehabilitacion para personas
con DCA y sobre los requisitos de acceso a los mismos.

* Centros especificos de rehabilitacion del Dafio Cerebral Adquirido:
publicos y privados; servicios de cardcter ambulatorio, domiciliario, y
de ingreso (Unidades especializadas DCA).

* Hospitales de media-larga estancia.

e (Clinicas Privadas.

Esta orientacion se presta considerando la situacion especifica de cada
persona con DCA y su familia.
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¢QUIEN ES EL TRABAJADORE SOCIAL?

DURANTE LA FASE DE INCLUSION SOCIAL Y DE REGRESO A LA ACTIVIDAD

vV vyVvYyVvyy

v

Informacion y orientacion sobre:
Recursos Sociales:

Centros de Dia.

Residencias.

Programas de inclusion sociolaboral.

Equipos de apoyo para la inclusion en el medio educativo.

Centros de Recuperacion de Personas con Discapacidad Fisica (CRMF)
con unidades de dafio cerebral.

Recursos de Ocio y Tiempo Libre.

Pisos tutelados.

Prestaciones Sociales:

I. Certificado de Discapacidad: Qué es, utilidades, como y donde
tramitarlo.

» Ayudas publicas para personas con discapacidad.

» Ayudas para transporte en taxi.

» Ayudas para la adquisicion de ayudas técnicas.

» Ayudas para atencion en Centros Residenciales.

» Ayudas para adquisicion y adaptacion del vehiculo.

» Ayudas para la adaptacion funcional de la vivienda habitual.
» Beneficios Fiscales.

» Tarjeta de aparcamiento.

Prestaciones y servicios relacionados con la valoracion

de grado de dependencia.

Se prestan a través de la oferta publica de la Red de Servicios Sociales

de las diferentes comunidades autéonomas, mediante centros y servicios
publicos o privados concertados debidamente acreditados.
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Servicios

» Prevencion de las situaciones de dependencia y promocion de la
autonomia personal.

Teleasistencia.

Ayuda a domicilio.

Centro de dia y de noche.

Servicio de atencion residencial.

vV vyVvyy

Ayudas econdmicas.
» Prestacion econdmica vinculada al servicio.
Prestacion econdmica de asistencia personal.
» Prestacion econdmica para cuidados en el entorno familiar y apoyo

a cuidadores no profesionales.

Ill. Prestaciones econdmicas contributivas y no contributivas.
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EN EL HOSPITAL. LOS PRIMEROS MOMENTOS
TRAS EL DANO CEREBRAL

1. EL COMA Y OTRAS ALTERACIONES DEL NIVEL DE CONCIENCIA

. ELPROGRAMA DE INFORMACION Y APOYO A FAMILIAS DENTRO DEL
MOVIMIENTO ASOCIATIVO DANO CEREBRAL FEDACE

. NUNCA SOLOS. LAS ASOCIACIONES DE FAMILIARES Y PERSONAS CON
DANO CEREBRAL

PARA TODAS AQUELLAS PERSONAS QUE ESTAN PASANDO POR LO MISMO QUE YO PASE EN SU DIiA LE
RECOMIENDO QUE” JAMAS SE RINDAN , AUNQUE VEAN SU FUTURO MUY NEGRO, SIEMPRE HAY UNA
LUCECITA AL FONDO,AUNQUE NO LA VEAIS AHi ESTA. S| ALGUNA VEZ SIENTES QUE YA NO PUEDES
MAS, SI TU FUTURO SE VUELVE TODAVIA MAS NEGRO RECUERDA LA CANCION DEL DUO DINAMICO. “
RESISTIRE ERGUIDO FRENTE A TODO, RESISTIRE Y JAMAS ME RENDIRE” ANIMO Y ADELANTE.

Familiar de una persona con dafio cerebral vinculada al Movimiento Asociativo FEDACE







CAPITULO 2 = EN EL HOSPITAL. LOS PRIMEROS MOMENTOS TRAS EL DANO CEREBRAL

EL COMAY OTRAS ALTERACIONES DEL NIVEL DE
CONCIENCIA

Una de las consecuencias inmediatas del Dafio Cerebral Adquirido, en
adelante DCA, es que se produzca una pérdida de consciencia. Por lo ge-
neral, la pérdida de consciencia se clasifica en tres conceptos que también
sirven para definir la gravedad de la lesion cerebral.

Estos tres términos son: coma, estado vegetativo persistente/ sindro-
me vigila sin respuesta y estado de minima consciencia.

El coma puede ser definido como un estado de baja consciencia en el
que la persona permanece con los o0jos cerrados y sin responder al en-
torno. Es un estado transitorio que puede durar desde unos minutos
hasta varias semanas o meses.

El estado vegetativo persistente, también llamado sindrome de vigilia
sin respuesta, es un estado en el que la persona no tiene consciencia de
si misma ni de su entorno.

Se le llama de vigilia porque se da el ciclo de suefio — vigilia abrien-
do los ojos al estar despierto. Sin embargo, las tinicas respuestas al
entorno en estos casos son movimientos involuntarios.

El estado de minima consciencia se distingue del estado vegetativo
porque la persona con DCA es capaz de mostrar sefiales limitadas de
consciencia y de respuesta a estimulos. Algunas de estas sefiales son el
seguir instrucciones simples, responder si 0 no con palabras o gestos,
comunicarse de alguna forma o mostrar acciones con sentido. Muchas
personas suelen pasar a estado de minima consciencia al superar el
estado vegetativo.
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EL COMA Y OTRAS ALTERACIONES DEL NIVEL DE CONCIENCIA

El equipo médico se encargara de habilitar una sonda nasogastrica
para realizar la alimentacion y evitar que los vomitos habituales en los
primeros momentos del coma vayan a los pulmones. En cuanto la perso-
na recupera el reflejo de deglucion se le aportan soluciones alimenticias
para mantener la nutricion y la hidratacion.

Para la orina y las heces, que se recuperan pronto y de forma auto-
matica, se coloca una sonda en la vejiga que permite medir la cantidad
de orina eliminada y valorar si la persona esta recibiendo la suficiente
cantidad de agua. Esta sonda se retira pronto para evitar infecciones.
Los hombres pasan a llevar una funda peneana mientras que a las mu-
jeres se les coloca un pafial. En ocasiones, si la piel es precaria o hay
ulceras por presion, es necesario mantener en las mujeres una sonda
vesical, ya que no existen colectores femeninos efectivos. Ademas, con
el fin de evitar escaras y contracturas de los musculos, se cambia a la
persona de posicion con regularidad, aunque, en ocasiones, es necesa-
rio esperar a que las lesiones se estabilicen para iniciar estas moviliza-
ciones.

Sumando a estas tareas del equipo de atencion, como familiares po-
demos asumir un rol activo iniciando, de acuerdo con los médicos, un
programa de estimulacion del coma. Es cierto que existe cierta contro-
versia sobre la efectividad de estos programas. Aun asi, muchas personas
indican que pueden tener beneficios y que, aunque solo sirvan para que la
familia se sienta 1til en el proceso, merece la pena iniciarlos.

El objetivo de este programa es la estimulacion individual de cada uno
de los sentidos de la persona en coma.

Esto debe realizarse a través de actividades que le gusten a nuestro fa-

miliar, pero sin prolongarlo demasiado para evitar el cansancio. El apoyo
del equipo médico ayudara a elegir las mas adecuadas a su estado.

Estas son algunas de las actividades que podrian formar parte de un
programa de estimulacion del coma:
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Visitas requlares de amigos y familiares, evitando que acudan en grandes grupos.

Ayudar al personal de enfermeria con las tareas sencillas, como limpiar la cara
del familiar.

Mantener contacto fisico con la persona. Por ejemplo, coger su mano.

Hablar o leer al familiar: contarle sobre como ha ido el dia, qué ocurre en casa, ha-
blar de su equipo favorito, mencionar lugares y familiares concretos por su nom-
bre, experiencias interesantes que tuvo la persona en el pasado. ..

Ensefiarle fotografias de familiares, amigos y mascotas.

Si lo permiten, poner la miisica favorita de la persona con DCA. Intentar
que no esté demasiado alta o que suene durante demasiado tiempo.

Ayudar a que nuestro familiar coja objetos colocindoselos en las manos. Es
mejor utilizar objetos con tacto agradable y texturas diferentes como juguetes
blandos, paiiuelos de seda o libros.

Aunque la persona no muestre signos de respuesta, es posible que comprenda
lo que se le dice, incluso la conversacion que se esté dando en la habitacion.
Conviene hablarle de forma dulce, con voz normal, como si fuera capaz de res-
ponder. Tras salir del coma las personas con DCA suelen decir que lo que mds
les reconfortaba era escuchar la voz de un familiar.

Es importante que tanto familiares como amigos no se sientan for-
zados a pasar el dia al lado de la persona en coma. La persona con DCA
necesitara periodos de descanso y no debemos sobre estimularle.

En estos momentos de preocupacion e incertidumbre tendemos a centrar
nuestra vida en la persona en coma. Familia y amigos necesitaran también
periodos de descanso, suefio y de cuidar de si mismos. Hay que encontrar
tiempo para nosotros y disfrutar de actividades que nos apetezca hacer sin
sentirnos culpables por ello. Teniendo en cuenta que esta situacion se pue-
de prolongar en el tiempo, debemos esforzarnos por mantener nuestro em-
pleo, aunque sea de forma parcial, y por atender al resto de miembros de
nuestra familia, en especial a los mas pequeiios. Esto incluye informarles
de lo que ha sucedido, del estado de nuestro familiar y del hospital en el que
se encuentra.
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EL COMA Y OTRAS ALTERACIONES DEL NIVEL DE CONCIENCIA

Por otro lado, también hemos de cuidar también nuestra salud: ante
cualquier alteracion de suefio, apetito o de cualquier otro tipo; debemos
acudir a nuestro médico de cabecera.

El equipo médico estard disponible para responder cualquier duda,
pero no todas podran ser resueltas porque ante una lesion cerebral es difi-
cil realizar previsiones concretas. Entendiendo este punto, es importante
que evitemos quedarnos con preguntas por hacer.

Los profesionales sanitarios nos orientaran sobre la duracion adecuada
de las visitas y sobre como realizarlas. La comunicacion con el personal
es importante, ya que podemos transmitirles todo lo que observemos so-
bre el comportamiento de la persona en coma y las circunstancias de ese
comportamiento.

La recuperacion del coma, conocida como “despertar”, es un proceso gra-
dual que comienza con la apertura de ojos de la persona con DCA.

Se denomina proceso porque no consiste simplemente en despertarse y
preguntar “;donde estoy?”, como a veces se muestra en el cine. A lo lar-
go de un periodo conocido como amnesia postraumatica, la persona con
DCA puede estar agitado, inquieto y desinhibido.

No seria extrafio que mostrara conductas alteradas como gritos, palabras
malsonantes y comportamiento sexual inadecuado. Debemos intentar igno-
rarlos porque al observar afliccion en otras personas la persona con DCA se
puede mostrar ain mas alterado. Una persona no puede ser responsable de
su comportamiento en este periodo. Es un momento dificil para la familia.

La duracién de la amnesia postraumatica, asi como la duracion del
coma, es importante. Es el mejor indicador de la gravedad del dafio cere-
bral, que el equipo médico evalua realizando a la persona con DCA una
serie de preguntar de forma regular.

El primer grupo de preguntas trata sobre la consciencia del tiempo,
el lugar y la persona, por ejemplo ;Como te llamas?, ;Qué dia de la se-

mana es hoy?

El segundo grupo tienen que ver con la consciencia de la persona DCA
sobre lo que ha sucedido, por ejemplo, ;Cual es tu ultimo recuerdo an-
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tes del DCA? Una persona en amnesia postraumatica profunda no podra
responder correctamente. A medida que la persona con DCA emerja de la
amnesia postraumatica, las respuestas seran mas concretas y acertadas.

Mientras tanto, podemos participar del proceso de “despertar” am-
pliando los ejercicios de estimulacion del coma de acuerdo con el equipo
médico y utilizando recuerdos familiares intensos y con fuerte potencial
emotivo.

No debemos olvidar que la persona con DCA se puede fatigar rapida-
mente, por lo que los estimulos han de ser selectivos, de poca duracion,
espaciados y realizados respetando el ritmo suefio — vigilia de nuestro
familiar.

Cualquier cosa que le gustara o utilizara antes de la lesion sera util para
apoyar nuestros estimulos: fotos, musica, perfumes, ropa facil de poner
(como un chandal...). Otro estimulo sera nuestra v