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Las relaciones de pareja despues de
una lesion cerebral traumatica

Si desea mas
informacion,
comuniquese con el
centro mas cercano del
TBIMS (Sistemas Modelo
de Lesion Cerebral
Traumatica). En
http://www.msktc.org/tbi/
model-system-centers
encontrara una lista de
estos centros.
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Introduccion

Después de sufrir una lesion cerebral traumatica (LCT), muchas parejas
encuentran que la relacién con su pareja cambia drasticamente. Esos
cambios son bastante personales y pueden ser demasiado emocionales para
dos personas en una relacion. La presente hoja informativa busca ayudar a
las parejas a comprender algunos de los cambios comunes que pueden
notar en su relacion después de la lesion. También, en ella se sugieren
algunas maneras de como las parejas pueden abordar algunos de los mas
dificiles cambios que experimentan.

Aunque algunos de los cambios en la relacion después de una LCT son
dificiles y pueden ser dolorosos, hay muchas cosas que las parejas pueden
hacer para disfrutar el uno del otro y de su relacion de una manera nueva,
positiva y significativa.

Las relaciones de pareja y laLCT

Una LCT puede cambiar significativamente la relacion de la pareja. Existen
diferentes grados de severidad de la lesion del cerebro, de las cuales, las
lesiones mas leves, como las conmociones cerebrales, no siempre provocan
cambios significativos o a largo plazo en la relacion. Sin embargo, después
de que se sufre una lesion cerebral severa, moderada o levemente
complicada, los propios sobrevivientes y sus conyuges o companeros a
menudo deben cambiar varios aspectos de su vida. Los siguientes cambios
de vida por lo general afectan a las relaciones intimas:

»= Cambios en las responsabilidades
= Cambios en los roles dentro de la relacién
= Cambios y desafios en la comunicacion

Los sobrevivientes de las lesiones cerebrales suelen experimentar
limitaciones, retos, temores y nuevos rasgos de personalidad. Los
sobrevivientes suelen verse sorprendidos por la manera cémo los cambios
también significan que se sienten y se comportan de manera diferente en
sus relaciones. Los cambios han llevado a muchas parejas a decir que
sienten como si estuvieran “casados con un extrano”.

Los companeros intimos de los sobrevivientes pueden tener nuevas
preocupaciones o temores relacionados tanto con el incidente que causé la

lesion como con los nuevos rasgos de comportamiento del sobreviviente.
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Ademas, las parejas suelen cambiar el enfoque central
de su vida a fin de manejar los multiples desafios que se
le presentan a su familia después de haber sufrido una
lesion.

Estos cambios en la personalidad del sobreviviente y en
el enfoque de vida de las dos partes suele provocar la
sensacion de que las parejas no saben qué esperar el
uno del otro. La incertidumbre puede hacer que
aumente el estrés y la ansiedad en el hogar.

£C6mo se ven afectadas
tl’picamente las relaciones?

Responsabilidades

Ademas de la tension que provocan las
lesiones y la recuperacion, la tension
derivada de los cambios en las
responsabilidades puede incrementar la
tensién entre la pareja.

Las parejas que tienen significativamente
mas responsabilidades también tienen
menos tiempo para hacer otras cosas. En
contraste, los sobrevivientes que se enfocan
cada vez mas en su mejoria pueden sentir
que tienen mas tiempo. Esto puede hacer
que se generen diferentes expectativas
respecto a cuanto tiempo dispone la pareja
para pasarlo juntos.

] Consejos para mejorar los problemas en una
Después de una LCT, los sobrevivientes deben Jos P ) P

concentrar su energia en su restablecimiento y
desarrollar nuevas destrezas. Como resultado, la

relacion ligados a los cambios de
responsabilidades
= El ser comprensivo sobre las nuevas

V4
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Las relaciones de pareja después de una lesién cerebral traumatica

asignacion de responsabilidades debe cambiar en el
hogar. Esto significa que todos en la familia participan
en el aprendizaje de nuevas destrezas y en asumir
nuevos trabajos.

;Como cambian tipicamente las responsabilidades?

* Mientras se concentran en su recuperacion, los
sobrevivientes suelen dejar de asumir muchas de
sus responsabilidades, afectando asi las
expectativas en el trabajo y las tareas domésticas.

= Las parejas a menudo deben asumir muchas de
las responsabilidades que anteriormente realizaba
el sobreviviente, tales como:

e El trabajo de jardineria y el mantenimiento
fisico del hogar mediante oficios y
reparaciones

e El manejo de las finanzas domésticas

e La planeacion y la organizacion de las
actividades de la familia

=  También hay nuevas tareas para los
sobrevivientes y sus parejas, como lo son la
administracion del cuidado de la salud del
sobreviviente.

;Que sucede cuando cambian las

responsabilidades?
= Cada vez que las personas tienen que asumir una
nueva responsabilidad y aprender a realizar
nuevas tareas; ellas también experimentan un
mayor estrés.
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responsabilidades que a cada quién le tocan
puede tener un impacto positivo en una
relacion. Aunque es natural enfocarse a los
problemas de uno mismo, cuando una
persona se siente abrumada, la pareja debe
darse tiempo y hacer el esfuerzo de tomar
en cuenta todas las nuevas funciones que
realiza su companero. El reconocer y hablar
de estos desafios puede reducir la tension
en su relacion.

Decir “gracias”. Asuma el compromiso de
darle las gracias a su pareja al menos una vez
al dia por su intento de sobrellevar las
nuevas responsabilidades.

Programe algunas ocasiones para tomarse
un descanso de las responsabilidades. Estos
descansos pueden ser cortos y quizas no ser
tan frecuentes como uno deseara. Sin
embargo, cuando la pareja y la familia
programan darle un rato a cada miembro
adulto de la familia y honran ese
compromiso tanto practica como
emocionalmente, resulta mas probable que
el agradecimiento y el respeto florezca en la
relacion.

Pagina 2 de 7
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Roles en la relacion

En todas las familias, las personas asumen roles que
definen a menudo como se comportan. Después de
la lesion cerebral, el desafio de la recuperacion casi
siempre resulta en algunos cambios de funciones en
el seno de una familia. Mientras que la persona con
LCT esta en el hospital, su pareja debe tomar
decisiones que por lo general tomaba el
sobreviviente. Por ejemplo, puede ser que a un
marido le toque tomar la decisién sobre el cuidado
de ninos, cosa que normalmente hacia su esposa, o
bien, que a una esposa tenga que calmar a la familia
cuando todo el mundo esta estresado, aunque eso
haya sido una funcidn que siempre habia realizado su
marido.

;Como cambian los roles dentro de una
relacion?

= Sibien a lo largo de la vida las personas suelen
desempenar diferentes roles en sus relaciones,
las LCT generan cambios drasticos de roles,
los que ocurren al instante y sin que esté uno
preparado.

= Al comienzo de la recuperacion, a las parejas
les puede parecer que los cambios de roles
son temporales. Sin embargo, a medida que
avanza el tiempo, las parejas suelen descubrir
que estos cambios de papel pueden durar anos
o incluso volverse una situacion permanente.

= Comunmente, la pareja del sobreviviente
asume roles de mas liderazgo en la relacion. En
funcion de quién esté herido y de la manera
coémo la familia solia llevar las cosas antes de la
lesion, ésta puede implicar ya sea algunos
cambios pequenos para la pareja, o bien, puede
significar cambios drasticos.

;Queé sucede cuando cambian los roles en una
relacion?

= Mientras mas cambios ocurran y mientras mas
drasticos sean, mas dificil puede resultarle a la
pareja adaptarse a los cambios.

= Cierta dinamica familiar también puede hacer
que los cambios de roles sean mas dificiles:

e A las parejas que mantienen tareas
separadas en vez de turnarselas
puede resultarles mas dificil adaptarse
a los nuevos roles.
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e A las parejas que recientemente
han comenzado una nueva fase de
su relacion, como las que estan
recién casadas, tienen hijos, o son
una nueva pareja de "nido vacio",
puede resultarles mas duro asumir
los cambios de papeles.

Habra un periodo de adaptacion para las dos
personas mientras que cada uno aprende a
operar en su nuevo rol. La incertidumbre y la
frustracion durante este tiempo pueden
propiciar el surgimiento de mayores criticas
entre los miembros de la pareja.

Las personas cercanas a la pareja no pueden
entender la necesidad de hacer los cambios
de roles y a veces incorrectamente creen que
tales cambios vuelven mas lenta la
recuperacion. Por ejemplo, los miembros de
la familia pueden decir “deja que ella le hable
a los maestros de los ninos. Ella nunca
volvera a ser como antes si no la dejas hacer
su trabajo”. Esta manera de pensar puede
causar tension entre la pareja y su familia o
amigos.

Consejos para mejorar las relaciones,

cuando cambiaron los papeles

Identifiquen dénde han ocurrido los cambios
de rol y hablen abiertamente sobre estos
cambios. La pareja debe intentar ser sensible
a los sentimientos del superviviente. Por
ejemplo, el sobreviviente puede haber
sentido orgullo al desempenar un
determinado papel antes de la LCT y puede
sentirse triste o frustrado cuando se le pida
que lo deje de lado.

Cada miembro de la pareja puede servir
mutuamente de mentor y asesor del otro.
Cada uno puede preguntarle al otro: ";Qué
es lo que te funciona mejor cuando estas en
esta situacion?”. Aunque los sobrevivientes
no pueden ser capaces de desempenar su
antiguo rol, por ejemplo, el de ser el
responsable financiero, ambos pueden
compartir su conocimiento con su respectivo
conyuge o companero. Ambos se
beneficiaran cuando se adopta este enfoque.

Las parejas deben estar conscientes de no
criticar al companero que esta asumiendo un
nuevo papel.

Pagina 3 de 7



Por ejemplo, es poco probable que una novia ~ Para ambas personas:
afronte un desafio de la misma manera que lo
haria el novio. Ambos miembros de la pareja
deben esforzarse por apoyarse mutuamente en
el desempeno de sus nuevas funciones; lo que
incluye tener paciencia con el tiempo que se
necesite para que todos se sientan comodos en
sus nuevas funciones.

Un mayor nivel de estrés a menudo afecta la
comunicacion entre ambas partes.

Ambos conyuges o companeros pueden
sentir miedo de que el hecho de compartir
sus sentimientos o pensamientos negativos
resulte ser una carga para su pareja.

* Cuando cualquiera de las dos personas en
una relacion cambia la manera de
comunicarse con la otra, ambas se
comportaran de modo diferente.

= A todos los familiares y amigos se les debe
educar para que entiendan bien qué es la lesion
cerebral y los cambios que trae consigo. Los
nifos que viven en el hogar también se
beneficiaran de las conversaciones directas gQué sucede cuando cambian los estilos y
referentes a estos cambios: "Sé que mama solia

. . atrones de comunicacion?
ser la persona que revisaba tus tareas a diario, P

pero ahora ella y yo hemos decidido que es * Los cambios en la comunicacion entre la

mejor si yo lo hago”. Sin una comunicacion pareja pueden ocasionar que ambas partes se

abierta sobre los cambios de rol, los demas no sientan solas y aisladas. Ambos pueden sentir

entenderan por qué todo se siente tan que ya no entienden lo que su pareja esta

diferente y la razén por la qué el hecho de pensando o sintiendo.

poyar esas diferencias puede ayudar a curar a » La dificultad para comunicarse puede

toda la familia. provocar, a veces, que las personas se
C . ./ retraigan de su relacion, y que elijan a cambio

omunicacion , h
encarar los desafios con otros miembros de

La comunicacion es la base de una relacion. Muchas la familia o con amigos. Otras veces, las
personas piensan solo en el habla cuando escuchan la personas optan por no comunicar sus
palabra "comunicacion", sin embargo, las parejas se sentimientos con nadie en absoluto.
comunican en realidad mediante gestos, expresiones = Las dificultades en la de comunicacion
faciales, reacciones emocionales e interacciones pueden afectar otros aspectos de la relacion,
fisicas. En los estudios sobre las relaciones después como el cambio en las responsabilidades y
de una lesion cerebral se suele informar que la roles, y dificultan el adaptarse juntos a dichos
comunicacion suele ser el mayor desafio que notan cambios.

las personas. . . . .,
Conse]os para mejorar la comunicacion de

Para los cényuges: la pareja

Ambas partes deben asumir el compromiso

* El adquirir responsabilidades adicionales y la !
de mejorar la comunicacion.

incertidumbre asociada a la recuperacion

pueden provocar que los cényuges o » Escuche pacientemente lo que esta diciendo
companeros se sientan muy abrumados. Al su pareja.

sentirse abrumadas, las personas suelen cambiar «  Escuchen los puntos en los que ambos

su estilo de comunicacion. Entre los cambios coinciden en vez de centrarse en los
comunes que se presentan estan el hecho de desacuerdos.

hablar menos, hablar mas y comunicarse con

L . . . * Cuando no estén de acuerdo en algo, piensen
mas intensidad o mas urgencia que antes.

bien primero antes de decirlo.
* Los esposos o compaheros pueden sentirse

inseguros en cuanto a que si estan usando la
mejor manera de comunicarse con su pareja
después de la lesion. Tal malestar puede hacer
que la pareja no se comunique con tanta
frecuencia o tan abiertamente con el
sobreviviente.

= Recuerden que los sobrevivientes
probablemente necesitaran mas tiempo para
reflexionar sobre lo que le dice a su pareja, o
sobre como quieren comunicarse —una vez
mas, recuerde que la paciencia es clave.

Informacion del Consumidor sobre el Sistema Modelo de Lesion Cerebral Traumatica
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Las relaciones de pareja después de una lesién cerebral traumadtica

= Tome notas de lo que piensa usted durante la
conversacion en lugar de decir
inmediatamente lo que se le venga a la mente.
Retome estos puntos mas adelante, después
de que usted haya tenido tiempo de
reflexionar.

= |ntercambien listas con los puntos importantes
para las grandes discusiones. Cuando tengan
algo que decir, escribanlo antes de entablar
una discusion y utilicenlo como una guia. El
intercambio de estas listas después de una
conversacion ayuda con la memoria y permite
disponer de mas tiempo para digerir y pensar
acerca de la informacion.

= Cuando vea que es probable que al abordarse
un asunto se generara un desacuerdo,
practique lo que quiere decir antes de iniciar
la conversacion.

* Practique delante de un espejo. Observe sus
expresiones faciales, gestos y lenguaje
corporal a la vez que elige sus palabras con
cuidado. Cuando hable, intente expresar lo
que ha practicado.

Relaciones sexuales/intimidad fisica

La mayoria de las parejas nota cambios significativos
en sus relaciones sexuales después de una LCT*.
Existen muchas razones que explican esas
diferencias, incluidos los cambios en:

= Los niveles hormonales debido a la lesion
=  Los roles en la relaciéon sexual

* El aspecto, la confianza en si mismo, y/o la
atraccion

= Las areas de interés sexual

*Para obtener mayor informacién sobre la intimidad fisica y
sexo después de LCT, consulte la hoja informativa de MSKTC
titulada “TBI & Sexuality”

Consejos para mejorar las relaciones
intimas

Encontrar a un terapeuta

La terapia puede darle apoyo a las parejas e ideas
para mejorar sus situaciones especificas. Existen
diferentes tipos de asesoramiento, como la terapia
individual para el sobreviviente o la terapia de
pareja, familiar o el asesoramiento.

7

Busque un consejero o psicoterapeuta con
experiencia en lesiones cerebrales. Si localmente
no hay ningln terapeuta con experiencia en
lesiones de cerebro, las parejas deben
proporcionarle al terapeuta la informacion sobre
las lesiones y los problemas comunes de la relacion
que pueden acompanar a la lesion. Los sitios Web
en esta hoja informativa puede ser un buen punto
de partida para comenzar.

Haga la prueba con un grupo de apoyo
Muchas comunidades disponen de grupos de apoyo
para los sobrevivientes y cuidadores/pareja, que a
menudo aparecen en el periodico o son anunciados
por las asociaciones de lesiones cerebrales del
estado. Estos grupos pueden ayudar a las parejas a
establecer nuevas amistades, a encontrar recursos
e informacion local, y les ofrecen tiempo aparte de
su pareja para la reflexion.

Cuando no haya grupos de apoyo locales
disponibles, intente trabajar con un grupo de
chateo basado en la Web y de apoyo a las
comunidades. Estos grupos son una excelente
opcion cuando los grupos en vivo estan demasiado
lejos o cuando el transporte resulte ser un desafio.

Encontrar un terapeuta O un grupo de apoyo

Para encontrar un grupo de apoyo o un consejero
en su area, comience por consultar la asociacién de
lesiones cerebrales de su estado. Si no sabe como
obtener acceso a su asociacion de lesiones de
cerebro, usted puede escoger ya sea en a) ponerse
en contacto con la Brain Injury Association of America
(1-800—444—6443 o en la Web en
http://www.biausa.org) o b) usar un motor de
busqueda de Internet (p.ej. Google, Yahoo, Bing,
etc.) para encontrar uno escribiendo "Brain Injury
Associations (asociaciones lesiones o danho

cerebral)" y el nombre de su estado.

Los grupos de apoyo en linea estan disponibles en
Facebook y a través de la Web. Utilice la funcion
de blsqueda en Facebook y escriba "Traumatic
Brain Injury (lesion cerebral traumatica)" para
encontrar diferentes grupos que a usted le
pudieran gustar. O use un motor de busqueda en
Internet como Google o Yahoo y haga una
busqueda bajo el término "Traumatic Brain Injury
Support Groups” (grupos de apoyo de lesiones
cerebrales)".

Pagina 5 de 7
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Hay muchas opciones diferentes, asi que busque la
que mejor se adapte a sus necesidades.

Cambiar el entorno de la relacion

En casa, comprométanse a establecer un ambiente
positivo. Enfocarse a buscar el progreso en la
recuperacion en vez de en la manera en que la
relacion no esta funcionando puede mejorar la
forma como la persona se siente respecto a su
pareja. Ademas, aparte de tener una vida casera
positiva, esta la oportunidad para divertirse en
pareja.

El programar y anotar en el calendario una "cita"
para dar un paseo, ver una pelicula en la television,
o jugar un juego como las cartas puede ser una
estrategia de bajo costo, pero que puede marcar
una gran diferencia para reducir la tension. Cuando
hayan fijado el tiempo para la diversion, tratenlo
como algo tan importante como una cita médica, o
sea, como algo que no puede ser ignorado o
reprogramado.

Consideraciones para las relaciones nuevas

Si esta en una nueva relacion, el proceso de
recuperacion puede ser mas complicado. Por
ejemplo, si una persona se lesiona mientras él o ella
esta en las primeras etapas de una relacion, la pareja
aun no puede saber lo son que sus funciones, cosa
que puede dar pie a una confusién o a
incertidumbre. También puede llevar a que algunas
personas se pregunten: ";Quién soy yo en esta
relacion?" o ";Quiénes somos juntos?".

Cualquier pareja que inicia su relacion puede
trabajar en adoptar un enfoque positivo hacia la
recuperacion. Aunque la incertidumbre sobre el rol
a desempenar puede resultar todo un desafio,
también le ofrece a la pareja una mayor libertad al
no estar atado a viejas formas de realizar las cosas.

Consideraciones para las relaciones no
tradicionales

Existe también un nimero creciente de adultos que
eligen vivir en relaciones monégamas fuera del
matrimonio. Por razones culturales, financieras,
sociales, o cualquier otro motivo, estas parejas
pueden no tener un “matrimonio tradicional”. Las
personas que se identifican como gay, bisexuales,
lesbianas o transexuales, asi como las personas que
se identifican como heterosexuales pero que estan
en una relacion sin estar casados pueden tener
situaciones mas complicadas que tratar.

8

Por ejemplo, estas personas no tienen acceso al
seguro por pérdida de su pareja soltera, a la
pension y a otros beneficios. Otros problemas
pueden incluir la incapacidad de ser representados
en las decisiones de atencion a la salud, la falta de
licencia de faltar al trabajo reconocida, o incluso
tener que elegir "salir" como consecuencia de la
lesion. Ademas, la falta de aceptacidn o de
conciencia dentro de su comunidad sobre las
relaciones no tradicionales puede afectar la
capacidad de la pareja inclusive en lo referente a
buscar u obtener atencion. Estas complicaciones
pueden influir en el éxito o el fracaso en una
relacion de pareja.

Consejos para parejas no tradicionales sobre el
manejo de los desafios

= Para el companero que prodiga cuidados, el
fomentar una relacion con los miembros de
la familia del superviviente que son
comprensivos podria ser de mucha ayuda.
Quizas, el companero quisiera hacer del
hecho de trabajar en estas relaciones una
prioridad como una forma para permanecer
involucrado en el cuidado del sobreviviente.

Es probable que la psicoterapia o la terapia
sean un componente importante de la
recuperacion para las parejas no
tradicionales. Debido a que estas parejas
pueden tener incluso menos apoyo que las
parejas en relaciones tradicionales, encontrar
a un terapeuta que pueda brindar ese apoyo
y la orientacion debida constituye una parte
importante de la curacion.

Preocupacién por el divorcio o la
separacic')n

Usted puede haber oido que el divorcio o la
separacion son situaciones probables que se dan
después de la LCT. Aunque nadie sabe a ciencia
cierta lo que sucedera en cualquier relacion,
algunos estudios sugieren que las tasas de divorcio
y separacion pueden ser realmente menores
después de la lesion cerebral en comparacion con
lo que ocurre en el resto de la poblacién. En lugar
de centrarse en la posibilidad de que ocurra el
divorcio o la separacion, a las parejas les iria mejor
si se centran en mejorar la calidad de la relacion

del uno con el otro.
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Las relaciones de pareja después de una lesion cerebral traumatica

Lecturas recomendadas

* Healing Your Marriage After Brain Injury (sanar
su matrimonio después de lesion cerebral).
Publicado en "The Challenge", una
publicacion de la Brain Injury Association of
America. Escrito por Jeffrey S. Kreutzer,
Ph.D. y Emilie E. Godwin, Ph.D.

= learning by Accident (aprendizaje por
accidente). Escrito por Rosemary Rawlins.

= Brain Injury Survivor’s Guide: Welcome to Our
World (guia de sobreviviente de lesion del
cerebro: jBienvenido a nuestro mundo!).
Escrito por Larry Jameson y Beth Jameson.

= Blog: Starting Marriage Over After a Brain
Injury (empezar el matrimonio de nuevo
después de una lesion cerebral, historias de
sobrevivientes y cuidadores). Disponible en
http://www.marriagemissions.com/starting-
Marriage-over-after-a-Brain-Injury/
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Fuente

Nuestro contenido de informacién sobre cuidados
de la salud se basa en la evidencia de investigacion
que esta disponible y representa el consenso de la
opinién de los directores del TBI Model System.

Autores

Las relaciones de pareja después de una lesion cerebral
traumadtica (Couples’ Relationships After Traumatic
Brain Injury) fue elaborada por Emilie Godwin,
Ph.D., Jeffrey Kreutzer, Ph.D. y Stephanie
Kolakowsky-Hayner, Ph.D., en colaboracion con el

Model Systems Knowledge Translation Center.
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La depresion despues de una lesion
cerebral traumatica

Para mas informacion,
contacte al TBI Model
Systems mas cercano.
Para una lista de TBI
Model Systems vaya a:
http:/lwww.msktc.org/tbil
model-system-centers

4

Esta publicacion fue
producida por TBI Model
Systems en colaboracion con
el Model Systems Knowledge
Translation Center
con fondos del Instituto
Nacional de Investigacion
sobre la Discapacidad y
Rehabilitacion en el
Departamento
de Educacion de los EE.UU.,
subvencion num.
H133A060070.
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Informacién para el consumidor del Sistema Modelo de Lesion Cerebral Traumatica

(Qué es la depresion?

La depresion es un sentimiento de tristeza, pérdida, desesperacion o desesperanza
que no mejora con el tiempo y que es lo suficientemente abrumador como para
interferir con la vida diaria. Usted tiene motivo para preocuparse si se siente
deprimido o pierde interés en las actividades acostumbradas por lo menos varios dias
por semana Y si esta situacion dura mas de dos semanas

Sintomas de la depresion:
= Sentirse abatido, triste, decaido o sin esperanza.
= No sentir interés por las actividades habituales o no disfrutarlas.
= Tener sensacidon de culpa, de no valer nada o de ser un fracaso.
= Presentar alteraciones del suefio o el apetito.
= Tener dificultad para concentrarse.
= Aislarse de los demas.
= Tener cansancio o carecer de energia.
= Moverse o hablar mas lentamente, o sentirse agitado o inquieto.
= Pensar en la muerte o el suicidio.

Sentirse triste es una reaccion normal ante las pérdidas y los cambios a los que una
persona se enfrenta después de una lesion cerebral traumatica. Sin embargo, los
sentimientos prolongados de tristeza o la incapacidad de disfrutar las cosas de las que
antes gozaba son a menudo signos clave de depresion, especialmente si también
tienen otros de los sintomas que acabamos de mencionar.

(Qué tan comun es la depresion después de una lesion cerebral

traumatica?

La depresion es un problema comun después de la lesion cerebral traumatica. Cerca
de la mitad de las personas que sufren este tipo de lesion se ven afectadas por
depresion en el primer ano después del evento. Muchas mas (casi dos terceras partes
de las personas) se ven afectadas en los siete anos siguientes a la lesion. En la
poblacion general, la tasa de depresion es mucho menor: la enfermedad afecta a
menos de una persona de cada diez en un periodo de un afio. Mas de la mitad de las
personas con lesion cerebral traumatica que sufren depresiéon presentan ademas
ansiedad considerable.

(:Cuéles son las causas de la depresi(')n después de una lesion

cerebral traumatica?

Muchos factores diferentes contribuyen a la depresion después de una lesion cerebral

traumatica y varian mucho de una persona a otra.

=  Cambios fisicos del cerebro causados por la lesion. La depresion puede

deberse a una lesion en las regiones del cerebro que controlan las
emociones. Las alteraciones de las concentraciones de ciertas sustancias
guimicas naturales del cerebro, llamadas neurotransmisores, pueden causar
depresion.

© 2011 Model Systems Knowledge Translation Center (MSKTC). Se puede copiar y distribuir sin permiso, siempre y cuando se cite la fuente.
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Informacioén para el consumidor del Sistema Modelo de Lesién Cerebral Traumatica

= Reaccion emocional ante la lesion. La
depresion también puede surgir a medida que
la persona lucha por adaptarse a una
discapacidad temporal o prolongada, a
pérdidas o a cambios en el papel que
desempena en la familia y la sociedad.

= Factores que no tienen relacion con la lesion.
Algunas personas corren mas riesgo de sufrir
depresion debido a genes que heredaron, a
sus antecedentes médicos personales o
familiares y a otros factores que estaban
presentes antes de la lesidn cerebral.

(Qué se puede hacer acerca de la
depresion que surge tras una lesion

cerebral traumatica?

Si usted tiene sintomas de depresion, es importante
que busque ayuda experta lo antes posible,
preferiblemente con un profesional de la salud que
tenga experiencia con lesiones traumaticas cerebrales.
La depresion no es un signo de debilidad y no es culpa
de nadie. Puede ser un problema médico, como la
tension arterial alta o la diabetes. Usted no puede
librarse de la depresion simplemente deseandolo,
proponiéndoselo o «aprendiendo a ser fuertey». Lo
mejor es recibir tratamiento temprano para evitar
sufrimientos innecesarios y empeoramiento de los
sintomas.

Si tiene ideas suicidas, busque ayuda de inmediato. Si
tiene ideas suicidas intensas y un plan de cé6mo
ponerlas en practica, llame de inmediato a una
linea telefénica local para situaciones de crisis,
al 911, a la Linea Directa Nacional para Crisis
(800-273-8255) o vaya a la sala de urgencias de
un hospital.

Lo bueno es que ciertos antidepresivos y la
psicoterapia (el asesoramiento) o la combinacién de
estas dos cosas benefician a la mayoria de las
personas que sufren depresion.

Medicamentos

Los antidepresivos actUan restableciendo el equilibrio
las sustancias quimicas naturales (neurotransmisores)
del cerebro. Los antidepresivos no son «adictivosy.

También es importante saber que incluso si los
antidepresivos mejoran la depresion, por lo general
no es necesario tomarlos para siempre. A veces un
medicamento restablece el equilibrio quimico del
cerebro y se puede suspender con el tiempo (por
ejemplo, cuando han pasado entre 6 y 12 meses). Sin

La depresion después de una lesién cerebral traumdtica

embargo, la situacion de cada persona es unica y tanto la
toma como la suspension de los antidepresivos debe
realizarse siempre con supervision de un médico.

Ademas de mejorar el estado de animo, los
antidepresivos mejoran los demas sintomas de la
depresion, como la falta de energia, la dificultad para
concentrarse, los problemas de suefo y la inapetencia.
Algunos antidepresivos también sirven para los sintomas
de ansiedad.

Hay muchos tipos o «clasesy diferentes de antidepresivos.
Los estudios de depresion en la lesion cerebral traumatica
han descubierto que algunas clases funcionan mejor que
otras.
= |Inhibidores selectivos de la recaptacion de
serotonina (ISRS). Se ha visto que son los
antidepresivos mas eficaces para personas con
lesion cerebral traumatica. En particular, la
sertralina (Zoloft®) y el citalopram (Celexa®)
parecen tener la menor cantidad de efectos
secundarios y podrian incluso mejorar la
cognicion (capacidad para pensar).
= |nhibidores de la recaptacién de serotonina y
noreprinefrina (IRSN). Los medicamentos de esta
clase, como la venlafaxina (Effexor®) son
farmacos mas nuevos que también podrian ser
una buena alternativa para personas con lesion
cerebral traumitica.
= Algunos tipos de antidepresivos se deben evitar
en la mayoria de los casos porque producen
efectos secundarios que pueden causar
problemas en personas con lesion cerebral
traumadtica. Entre ellos se cuentan los inhibidores
de la monoaminooxidasa (inhibidores de la MAO).
Los antidepresivos triciclicos se usan a menudo
sin peligro en dosis bajas para dormir o para el
alivio del dolor, pero pueden causar efectos
secundarios en dosis mas altas.

Después de iniciar los antidepresivos, usted puede tardar
unas semanas en sentirse mejor. A veces el médico tiene
que cambiarle la dosis con el tiempo o darle un
medicamento diferente si el que toma no actla lo
suficientemente bien. En ciertos casos se pueden tomar
juntos dos antidepresivos diferentes si uno solo no es
eficaz.

Es importante que tome el antidepresivo todos los dias,
incluso si se siente mejor. No lo suspenda de repente. En

la mayoria de los casos, el médico recomienda que el
medicamento se tome al menos durante varios meses.

Psicoterapia (asesoramiento)
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Informacién para el consumidor del Sistema Modelo de Lesién Cerebral Traumatica

Hay muchos tipos diferentes de psicoterapia y de
asesoramiento. En las personas con depresion, los tipos
mas eficaces de terapia son los que se centran en las
conductas y el pensamiento diarios.

Terapia cognitiva y conductual.

En esta terapia la persona aprende a cambiar la forma en
que actla, piensa Yy siente acerca de las cosas que le
pasan y la impresion que tiene de si misma. La terapia
cognitiva y conductual ha reducido la depresién en la
poblacion en general y actualmente se esta probando
para determinar la mejor forma de adaptarla para
personas que tienen el tipo de problemas de
pensamiento y memoria que se presentan con la lesion
cerebral traumatica.

Terapia de activaciéon conductual. Ayuda a
las personas con depresion a volverse mas activas y a
comenzar a disfrutar nuevamente de realizar actividades
placenteras. Este aumento de actividad contribuye a
mejorar el estado de animo. Un asesor profesional
puede ayudarle a crear una programacion de actividades
agradables y puede evaluar los efectos que esto causa en
su estado de animo.

No olvide que a muchas personas les conviene mas una
combinacion de enfoques terapéuticos, por ejemplo,
tomar un antidepresivo y acudir a sesiones de terapia
con un asesor capacitado para trabajar en formas de
cambiar conductas.

Otros enfoques de tratamiento

Se ha visto que otros enfoques, como el ejercicio, la
acupuntura y la biorretroalimentacion, sirven para el
tratamiento de la depresion en la poblacion general.
También benefician a algunas personas con lesién
cerebral traumatica. Usted debe consultar sobre estos
tratamientos con un profesional que se especialice en
lesiones cerebrales traumaticas. El tratamiento de la
ansiedad y del dolor también pueden reducir la
depresion. Los grupos de ayuda para personas con
lesion cerebral pueden ser una buena fuente de
informacién y apoyo adicionales respecto a la depresion
y a otros problemas que siguen a la lesion cerebral
traumatica.

Como buscar ayuda

= Muchos profesionales de salud mental estan
capacitados para tratar la depresidn. Los psiquiatras
han recibido capacitacion especializada en el control
de medicamentos y el asesoramiento para la
depresion. Los psicdlogos estdn capacitados para
proporcionar asesoramiento para la depresion.

La depresion después de una lesion cerebral traumdtica

Algunos trabajadores sociales y asesores
profesionales autorizados también estan
capacitados para proporcionar este tipo de
asesoramiento.

= Los médicos —por ejemplo, los de atencion
primaria, los neurdlogos y los fisiatras— y las
enfermeras especialistas que tienen
experiencia en tratar la depresidn pueden a
menudo iniciar el tratamiento.

= Cuando sea posible, lo mejor es recibir
tratamiento a través de un programa integral
de rehabilitacién para lesiones cerebrales que
pueda abordar todos los aspectos de la
recuperacion de la lesidn.

= Sidesea mas informacion general sobre la
depresion, comuniquese con el Instituto
nacional de Salud Mental (National Institute
of Mental Health), llamando a la linea para
Ilamadas gratuitas 1-866-615-6464 o
visitando el sitio web
http://www.nimh.nih.gov/health/topics/depr
ession/index.shtml (en inglés).

Referencias
Fann, J.R., Hart, T., Schomer, K.G. Treatment for

Depression after Traumatic Brain Injury: A Systematic
Review. Journal of Neurotrauma 26:2383-2402, 2009

Renuncia de responsabilidad

Esta informacion no tiene por objeto reemplazar el
consejo de un médico profesional. Usted debe
consultar a su proveedor de cuidados médicos sobre
tratamientos o cuestiones médicas especificas.

Fuente de informacion

El contenido de nuestra informacién en la evidencia
de investigacion que esta disponible y representa el
consenso de la opinidn experta de los directores del
TBI Model System.

Autor

Depression After Traumatic Brain Injury («La depresion
después de una lesion cerebral traumaticay) fue
preparado por Jesse Fann, MD, PhD, y por Tessa
Hort, PhD, en colaboracion con el Model Systems
Knowledge Translation Center de University of
Washington.
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El conducir después de una lesion
cercbral traumatica

Conducir es una parte importante del estilo de vida independiente y la inte-
gracion de una persona en la comunidad. Debido a que damos por sentado
nuestras destrezas para conducir, es facil olvidar que conducir es una de las
cosas mas peligrosas que hacemos en nuestro diario vivir. Una lesion cere-
bral puede afectar las destrezas que necesitamos para conducir de manera
segura. Cuando y si una persona puede volver a conducir es algo que se

Para mds informacién, debe considerar temprano en el proceso de recuperacion. La persona

contacte al TBI Model lesionada, los familiares y los profesionales de la salud deben ser incluidos
SYZfa":isst’:‘zseC;rB‘ia;‘;dZT"a en esta importante decision. Si alguien tiene alguna preocupacion de que el
ST vy o el conducir pudiera poner en peligro a la persona lesionada o a otras personas,
www.msktc.org/tbil los profesionales de la salud pudieran recomendar una prueba previa antes
model-system-centers de conducir.

;Como una lesion cerebral traumatica afecta la capacidad
de conducir?

Una lesion cerebral puede interrumpir y retardar destrezas que son esen-
ciales para conducir bien, como:

= Habilidad para mantener una posicion constante en un carril.

= Tener vision certera.
= Mantener concentracion por periodos largos de tiempo.
= Funcionamiento de la memoria, como recordar indicaciones.

= Descifrar soluciones para problemas.

Esta publicacion fue = Coordinacion visomotora.
producida por TBI Model . .,
Systems en colaboracién con * Tiempo de reaccion.

el Model Systems Knowledge

. = Tener conciencia sobre seguridad y buen juicio.
Translation Center con

derdize @ it e [aiore] Estudios indican que dificultades leves de pensamiento, que tal vez no son
de Investigacion sobre la . . . . .
Bltesaditdy reconocidas por la persona lesionada, pudieran contribuir a mayores riesgos
Rehabilitacion en el cuando se conduce.
Departamento
de Educacion de los Seniales de aviso que indican que se conduce
EE.UU., subvencion num.
H133A060070. pehgrosamente

= Conducir muy rapido/lento.
= No seguir los avisos o senales.
= Calcular distancias incorrectamente cuando se detiene o se da un viraje.

= Lentitud para tomar decisiones.

Informacion del Consumidor sobre el Sistema Modelo de Lesion Cerebral Traumatica

Derechos de autor ©2010 Model Systems Knowledge Translation Center (MSKTC).
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Informacion del Consumidor sobre el Sistema Modelo de Lesiéon Cerebral Traumatica

= Frustrase o confundirse con facilidad.

* Tener accidentes o estar a punto de tener ac-
cidentes.

= Salirse de las marcas del carril e invadir otros
carriles.

= Perderse con facilidad, aun en areas familiares.

;Con qué frecuencia vuelven a con-
ducir las personas con una lesion
cerebral traumatica?

Entre un 40 y un 60 por ciento de las personas
con lesiones cerebrales moderadas o severas
vuelven a manejar después de una lesion. Para
reducir el riesgo de accidentes, las personas con
una lesion cerebral traumatica (TBI, por sus siglas
en inglés) tal vez establezcan limites a sus habi-
tos de conducir.Tal vez conduzcan con menos
frecuencia que antes de tener la lesion o mane-
jan solamente a ciertas horas (como durante

el dia), en rutas familiares o cuando hay menos
trafico. Haber tenido una convulsion después de
TBI pudiera ser un obstaculo para conducir. Con
frecuencia, estados requieren que una persona
no haya tenido convulsiones por un periodo de
tiempo, como por 6 meses, antes de volver a
conducir. Personas que quieren volver a conducir
deben consultar las leyes en su estado.

Evaluaciones y adiestramiento para
conducir

Una evaluacion para conducir es un paso cru-
cial para determinar la habilidad que la persona
tiene para conducir después de recuperarse de
una TBI. Estudios de investigacion indican que la
mayoria de los sobrevivientes de TBI no son eval-
uados a fondo para determinar las destrezas de
conducir después de la lesidn, y que esto puede
poner a los sobrevivientes de una TBI a riesgo de
tener un accidente.

Aunque no hay una prueba o proceso estan-
darizado de evaluacion, una evaluacion tipica para
conducir tiene dos partes:

* Evaluacion preliminar: Un repaso de ha-
bilidades cognitivas (pensamiento), inclusive
tiempo de reaccion, juicio, razonamiento y

El conducir después de una lesién cerebral traumatica
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destrezas visual-espacial. Las recomendaciones
sobre la necesidad de usar equipo adaptivo y
destrezas adicionales se basan en los resulta-
dos de la evaluacion.

* En la carretera: Una prueba de la operacion
mecanica de un vehiculo, usando un simula-
dor para conducir o conduciendo un vehiculo
en la carretera en presencia de un evaluador.
Esta evaluacion se usa para evaluar destrezas
seguras para conducir en varios ambientes de
trafico, asi como destrezas basicas para con-
ducir mientras el cliente usa el equipo adapta-
tivo para conducir que es adecuado.

Investigaciones recientes indican que muchas
personas con una TBI pueden convertirse en
conductores competentes y seguros cuando
reciben adiestramiento adecuado. El adiestra-
miento sirve para mejorar destrezas especificas
para conducir.A veces esto conlleva practicar
como conducir bajo la supervision de un evalua-
dor para conducir. En algunos casos, un programa
de adiestramiento podria enfocarse en destrezas
especificas tales como comprensién rapida de
informacion visual.

Frecuentemente, profesionales certificados a
través de la Association for Driver Rehabilitation
(ADED) ofrecen evaluaciones y adiestramientos.
Se puede hallar una lista de profesionales certifi-
cados en el sitio web de la ADED, www.driver-ed.
org.

Modificaciones del vehiculo

Si una persona con una TBI tiene discapacidades
fisicas, pero tiene bien preservadas las funciones
cognitivas, la persona pudiera volver a conducir

con equipo adaptivo y/u otras modificaciones en
el vehiculo.

Las recomendaciones para equipo adaptivo y
modificaciones pudieran incluir:

* Acelerador y sistema de frenos controlado
con las manos.

= Botones de control del acelerador.
* Acelerador para el pie izquierdo.

* Rampas para entrar y salir del vehiculo.
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Informacion del Consumidor sobre el Sistema Modelo de Lesiéon Cerebral Traumatica

Consideraciones legales y de seguro

Una persona que desea volver a conducir debe
tener una licencia de conducir valida. En algunos
estados debe hacerse una evaluacion formal de
una agencia que otorga licencias antes de volver
a conducir después de una lesion cerebral. Tal
vez se requiera seguro. La persona debe con-
sultar las regulaciones locales concernientes a
licencias y seguro.

Otras opciones de transportacién

Transportacion accesible y fiable es la parte mas
critica para la integracion a la comunidad después
de una TBI. Si una persona no puede conducir,
pudiera haber otras opciones de transporte.
Familiares pueden proveer transportacion,y se
puede usar transportacion publica como auto-
buses. Algunas comunidades proporcionan tra-
sportacion publica especificamente para usuarios
discapacitados.

Paso a paso: ;Debiera usted conducir?

|. Hable con su médico y/o profesionales de la
salud, familiares sobre su capacidad para con-
ducir

2. Reciba una evaluacién profesional para deter-
minar su capacidad para conducir

3. Basado en su evaluacion, tal vez le permitan
conducir, requiera adiestramiento o requiera
modificar el vehiculo antes de volver a conducir,
o tal vez requiera usar otras opciones de trans-
porte

Recursos recomendados (en ingles)

® Brain Injury Association of America.

= www.biausa.org

= State Vocational Rehabilitation Offices.
= www.jan.wvu.edu

= Association for Driver Rehabilitation Special-
ists. www.driver-ed.org

= National Mobility Equipment Dealers Associa-
tion. www.nmeda.org

El conducir después de una lesién cerebral traumatica
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Fuente

El contenido de nuestra informacion de salud esta basado
en evidencia investigativa y/o consenso profesional, y ha
sido revisado y aprobado por un equipo editorial de exper-
tos de TBI Model Systems.

Autoria

El conducir después de una lesion cerebral traumatica fue
desarrollado por Thomas Novack, PhD y Eduardo Lo-

pez, MD en colaboracion con el with the Model System
Knowledge Translation Center. Porciones de este docu-
mento fueron adaptadas de materiales desarrollados por
University of Alabama TBI MS y JFK Johnson Rehabilitation
Institute TBI MS y de Driving After Brain Injury (reimpreso
con permiso por escrito de parte de Brain Injury Associa-
tion of America, Inc. ©2007).
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Fatiga y las lesiones cerebrales
traumaticas

e

Informacion del Consumidor sobre el Sistema Modelo de Lesiéon Cerebral Traumatica

;Que es fatiga?

Fatiga es una sensacién de agotamiento, cansancio, desanimo o falta de
energia. Después de una lesion cerebral traumatica (TBI, por sus siglas en
inglés), usted tal vez tenga mas de un tipo de fatiga:

|. Fatiga fisica: “Estoy cansado y necesito descansar. Hoy estoy lento”.

Para mas informacion, 2. Fatiga psicoldgica:“No me puedo motivar a hacer nada. Estar deprimi-
contacte al TBI Model do me agota; me siento sin deseos de hacer nada.”

Systems mas cercano. Para
una lista de TBI Model 3. Fatiga mental:“Después de un rato, no me puedo concentrar mas. Es

Systems vaya a:
http://lwww.msktc.org/tbil
model-system-centers

dificil mantenerse enfocado. Mi mente se queda en blanco”.

;Por qué es importante la fatiga?

Cuando usted esta fatigado, es menos probable que pueda pensar clara-
mente o que pueda realizar actividades fisicas. Si esta abrumado por la fatiga,
tiene menos energia para cuidarse o para hacer cosas que disfruta. La fatiga
tiene un efecto negativo en su estado de animo, el funcionamiento fisico, la
atencion, la concentracion, la memoria y la comunicacion. Puede interferir
con su capacidad para trabajar o disfrutar actividades recreativas. Puede
hacer que actividades tales como conducir se tornen peligrosas.

;Cuan comun es la fatiga después de una lesion cerebral
traumatica?

La fatiga es uno de los problemas mas comunes en personas que han tenido
una lesiéon cerebral traumatica. Tanto como un 70% de los sobrevivientes de
S [puilicaclon e una TBI se quejan de fatiga mental.
producida por TBI Model
Systems en colaboracion con / f ‘ 5a 7
el Model Systems Knowledge ¢ (QUC Causa fatiga:
Translation Center con

fondos del Instituto Nacional La fatiga es normal para cualquier persona después de un dia de trabajo o

de Investigacién sobre la un dia largo. Con frecuencia, para personas con una TBI, la fatiga ocurre mas
Discapacidad y rapido y mas frecuentemente que lo que ocurre para la poblacion en gen-
Rehabilitacién en el . , . ,
Departamento eral. No esta claro qué es lo que causa la fatiga después de una TBI, pero tal
de Educacién de los vez se deba al esfuerzo y atencion extra que conlleva hacer actividades sim-
EE.UU., subvencién nim. ples tales como caminar o hablar claramente. El funcionamiento del cerebro

H133A060070. « . » Iy
tal vez sea menos “eficiente” comparado a como era antes de la lesion.

» Fatiga fisica puede provenir de debilidad muscular. El cuerpo tiene que
trabajar mas arduamente para hacer cosas que eran faciles de hacer antes
de la TBI. La fatiga fisica se empeora en la noche y mejora después de una
noche de sueno restaurador. Con frecuencia, este tipo de fatiga se re-

Derechos de autor ©2010 Model Systems Knowledge Translation Center (MSKTC).
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ducira segun la persona se fortalece, esté mas
activa y regrese a la vida que llevaba antes de
la lesion.

Fatiga psicolégica esta asociada con depre-
sion, ansiedad y otras condiciones psicologi-
cas. Este tipo de fatiga empeora con el estrés.
Dormir tal vez no ayude, y la fatiga muchas
veces es peor cuando uno se despierta en la
manana.

Fatiga mental proviene del esfuerzo extra
que se requiere para pensar luego que el cere-
bro se ha lesionado. Muchas tareas comunes

requieren mucha mas concentracion que antes.

Trabajar arduamente para pensar y manten-
erse enfocado puede cansarle mentalmente.

Se conocen ciertas condiciones que cau-
san o aumentan la fatiga:
= Depresion
* Problemas del sueno como apnea del
sueno
» Alergias estacionales
* Hipotiroidismo u otros trastornos de glan-
dulas endocrinas
* Problemas respiratorios o cardiacos
* Dolores de cabeza
* Falta de ejercicio fisico
* Deficiencia de vitaminas/mala nutricion
= Estrés
* Conteo bajo de globulos rojos (anemia)
* Medicamentos que se usan cominmente
después de una TBI, como relajantes mus-
culares o medicamento para el dolor

;Queé se puede hacer para reducir la
fatiga?

* Preste atencion a lo que precipita su

fatiga, y aprenda a identificar las senales
tempranas de fatiga, tales como sentirse mas
irritable o distraido. Pare de hacer una activi-
dad antes de cansarse.

Duerma y descanse mas. Si tiene insomnio,
informeselo a su médico. Puede ser que una
condicion médica este causando esto, o tal vez
hayan tratamientos que ayuden.

Establezca un horario regular para dormir
y despertarse a la misma hora todos los
dias: su cuerpo y mente seran mas eficientes.

Fatiga y las lesiones cerebrales traumdticas
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Incluya algunos recesos regulares para descan-
sar o tomar siestas. Asegurese de limitar las
siestas a 30 minutos y evitar tomar siestas en
la noche.

El alcohol y la marihuana generalmente
empeoran la fatiga.

La cafeina (café, productos de cola) debe
evitarse después del almuerzo si dormir es un
problema.

Resuma actividades gradualmente, en el
transcurso de semanas o hasta meses.

Comience con tareas familiares en el
hogar o en el trabajo que pueda completar sin
fatigarse. Gradualmente aumente la comple-
jidad de cada tarea, descansando segln sea
necesario.

Mejore su manejo del tiempo:

* Planifique y siga un horario diario. Usar un
calendario o una agenda puede ayudarle a
manejar su fatiga mental.

= Establezca prioridad entre actividades.Ter-
mine primero la que es mas importante.

* Haga cosas que requieran el mayor es-
fuerzo fisico o mental, temprano en el dia,
cuando se siente mas descansado.

= Evite programar cosas en exceso.

= Si tener visitantes le cansan, limite el
tiempo que pasa con ellos.

Ejercitese a diario. Los estudios de inves-
tigacion demuestran que personas con una
TBI que hacen ejercicio tienen mejor funcio-
namiento mental y estan mas alertas. Con el
tiempo, el ejercicio y estar mas activo ayuda a
reducir la fatiga fisica y mental y desarrolla re-
sistencia. Tal vez también reduzca la depresion
y mejore el sueno.

Hable con su médico.

» Discuta problemas médicos y fisicos que
pudieran estar causando fatiga.

» Pidale a su médico que repase todos los
medicamentos que toma en estos momen-
tos.

* Inférmele a su médico si cree que esta
deprimido para que comience tratamiento.

* Preguntele a su médico si hay alguna
prueba de sangre que le pueda ayudar a
determinar lo que esta causando su fatiga.
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Fuente

El contenido de nuestra informacion de salud esta basado
en evidencia investigativa y/o consenso profesional,y ha
sido revisado y aprobado por un equipo editorial de exper-
tos de TBI Model Systems.

Autoria

Fatiga y lesion cerebral traumatica fue desarrollado por
Kathleen R. Bell, MD, en colaboracion con el Model Sys-
tems Knowledge Translation Center. Porciones de este
documento fueron adaptadas de materiales desarrollados
por el Rocky Mountain Regional Brain Injury System, Caro-
linas Traumatic Brain Injury Rehabilitation and Research
System, y el Mayo Clinic Traumatic Brain Injury Model
System.

Fatiga y las lesiones cerebrales traumdticas
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El retorno a la escuela despues de
una lesion cerebral traumatica

La participacion del padre y la madre es critica cuando una persona joven
regresa a la escuela después de una lesion cerebral traumatica (TBI, por sus
siglas en inglés). El padre y la madre tienen el mayor conocimiento sobre su
hijo(a) y estan profundamente comprometidos con el bienestar y el futuro
de su hijo o hija. Con frecuencia, los padres y madres se convierten en
defensores para asegurarse que todos los apoyos esenciales estan donde de-
ben estar para lograr el retorno exitoso de su nino a la escuela. Los padres

Para mas informacion, también tal vez se conviertan en los mediadores para asegurarse que toda
contacte al TBI Model la informacion médica necesaria haya sido comunicada para que la escuela
Systems mas cercano. Para . . . . . ,
una lista de TBI Model pueda disenar el mejor plan para el estudiante. Si el estudiante esta pronto a
Systems vaya a: terminar la escuela, profesionales de rehabilitacion vocacional tal vez parti-
http:/lwww.msktc.org/tbi/model- cipen también.

system-centers

;Como una lesion cerebral traumatica afecta a los estudi-

antes?

= Los efectos de una lesién cerebral traumatica (TBI, por sus siglas en
inglés) varian mucho de estudiante a estudiante. No hay dos estudiantes
que sean idénticos.

= A veces, los efectos de la lesion cerebral no son obvios a primera instan-
cia, pero se hacen mas perceptibles mas adelante cuando las actividades
sociales y las relacionadas con el pensamiento aumentan en la escuela

Algunos ejemplos de cambios que pueden ocurrir después que la persona

S b e e ha sufrido una TBI son:

producida por TBI Model . . ) ) B
Systems en colaboracién con = Cambios fisicos: cansancio, falta de interés, dolores de cabeza, mov-

el Model Systems Knowledge imientos torpes, reacciones lentas, aumento de sensibilidad a la luz o al
Translation Center con sonido
fondos del Instituto Nacional :
de Investigacion sobre la . . . 3 X
Drcikely = Cambios cognitivos (pensamiento): olvidos, dificultad para aprender
Rehabilitacién en el material nuevo, dificultades para hallar palabras, problemas organizando
Departamento materiales, distraerse con facilidad.
de Educacion de los
EE.UU., subvencién nim.

H133A060070. = Cambios emocionales: no poder manejar cambios pequefos en el

ambiente o en la rutina diaria, poca o ninguna expresion de emocion,
depresion.

= Cambios de conducta:irritabilidad; incapacidad para lidiar con un
evento inesperado

Informacion del Consumidor sobre el Sistema Modelo de Lesion Cerebral

Derechos de autor ©2010 Model Systems Knowledge Translation Center (MSKTC).
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El retorno a la escuela después de una lesion cerebral traumdtica

Planificacion del retorno a la escuela

Mucha de la frustracion y confusion pueden ser
evitadas con planificacién adecuada. Profesion-
ales de rehabilitacion deben comunicarse con los
familiares y el personal de la escuela para hallar
las maneras mas efectivas de ayudar a que el es-
tudiante regrese a la escuela. Esta comunicacion
tal vez tenga que ser iniciada por la familia del
estudiante.

El personal de la escuela debe ser contactado

lo mas pronto posible después de la lesion para
planificar el retorno del estudiante a la escuela.
El personal de la escuela también puede conectar
al estudiante con servicios que necesite mientras
no esta en la escuela.

A los sistemas escolares se les requiere que
tengan programas especiales para ayudar a que
los estudiantes con discapacidades regresen a la
escuela. La mayoria de las escuelas tienen edu-
cadores especiales adiestrados. Sin embargo, no
todos los educadores especiales estan familiar-
izados con las necesidades de los estudiantes con
lesiones cerebrales. Por otro lado, no todos los
estudiantes con una TBI requeriran programas
especiales.

En algunos estados, un consultor educativo
especializado en lesion cerebral esta disponible
a través de la Oficina de Educacion Especial

del estado. Este consultor ayuda a educadores
especiales en escuelas locales a evaluar y prestar
servicios a estudiantes con lesiones cerebrales.

Leyes especificas requieren que las escuelas
presten servicios especiales a estudiantes con
discapacidades:

* Ley de Mejora de Educacion de los Individuos
con Discapacidades de 2004 (IDEIA, por sus si-
glas en inglés) — Estas leyes aseguran que estu-
diantes con discapacidades reciban educacién
apropiada gratis disenada para responder a
sus necesidades personales y para prepararlos
para tener empleo y vivir independientemente.

= Seccion 504 de la Ley de Rehabilitacion — Al-
gunos estudiantes que no son elegibles para
servicios de educacion especial bajo IDEIA son
elegibles para recibir otro tipo de apoyo en la
escuela bajo la Seccién 504.
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* Ley sobre Estadounidenses con Discapacidades
—Estas leyes intentan erradicar de la sociedad
el discrimen contra personas con discapacid-
ades.

Para mas informacion sobre estas leyes, los
padres y madres pueden contactar a su Departa-
mento de Educacion local o a otros recursos que
aparecen al final de esta hoja informativa.

/
;Como las escuelas pueden apoyar a
estudiantes con una lesion cerebral

traumatica?

Es importante obtener informacion sobre las
capacidades cognitivas que el estudiante tenia
antes de la lesion de parte de los maestros que
el estudiante tiene en estos momentos o de
maestros del pasado y de los profesionales neu-
ropsicologos (psicologos que se especializan en
funcionamiento cerebral) y patologos del habla,
terapeutas ocupacionales, terapeutas fisicos y
trabajadores sociales.

Educadores y familiares tienen que comprender
la naturaleza y severidad de la lesién. Un neurop-
sicologo y otros profesionales de rehabilitacion
pueden evaluar las fortalezas y capacidades que
el estudiante tiene en estos momentos y reco-
mendar posibles apoyos dentro y fuera del salon
de clase. Esta informacién se puede usar para
determinar las clases a las cuales el estudiante
debe ser asignado y para hacer cualquier cambio
necesario en el salon de clase.

Con frecuencia, se usa una evaluacion neuropsi-
coldgica para contestar preguntas tales como:

= ;Puede el estudiante hacer el trabajo necesario
para pasar al préoximo grado o para participar
en actividades/clases especificas (por ejemplo,
clase de musica)?

= ;Cudles son las fortalezas cognitivas (por ejem-
plo, capacidad para aprender, memoria para co-
sas que hay que hacer en el futuro, capacidad
para planificar y llevar a cabo eventos, capaci-
dad de auto-evaluacion, iniciativa para empezar
y acabar tareas y velocidad de pensamiento)
del estudiante?
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El retorno a la escuela después de una lesion cerebral traumdtica

= ;Cudles son las destrezas sociales (por ejem-
plo, estatus emocional, sensibilidad, capacidad
para manejar estrés) del estudiante!?

= ;Cuales son las habilidades fisicas del estudi-
ante, como fuerza, balance y resistencia?

= ;Cudles son algunos de los problemas que
el estudiante pudiese enfrentar, y qué deben
poder identificar los educadores?

= ;Qué estrategias de salon de clase pueden ser
usadas para ayudar con la atencion, concen-
tracion y aprendizaje (u otras areas) de este
estudiante?

Cuales son las posibles opciones para

asignacién de salon de clase?

Hay basicamente cuatro tipos de asignacion de
salon de clase.

= Clase de inclusion: El estudiante estara en
un salén de clase regular. Ademas de la maes-
tra, habra una maestra de educacion especial
para ajustar el curriculo a las habilidades del
estudiante. Aunque este arreglo permite que
el estudiante esté en el salon de clase con sus
companeros, tal vez no provea la ayuda inten-
siva que algunos estudiantes necesitan.

= Salon de recurso: Estudiantes que requieren
ayuda intensiva en una materia en particular
para mantenerse al dia con el trabajo a nivel
del grado en el que estan, pudiesen ser asig-
nados al Salon de Recurso donde una maestra
de educacién especial trabaja con un grupo
pequeno de estudiantes. Asignaciones al Salén
de Recurso tienen la ventaja de proporcionar
ayuda donde se necesita a la vez que permite
que el estudiante permanezca en las clases
regulares la mayor parte del tiempo.

= Clase auto-contenida:Asignacion a un salén
de clase auto-contenido quiere decir que el es-
tudiante esta en un ambiente pequeno contro-
lado, con una maestra de educacion especial.
Estudiantes en una clase auto-contenida pu-
eden trabajar a diferentes niveles académicos.
El beneficio es que las clases ofrecen estruc-
tura, rutina e instruccion especializada.
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= Asignacion fuera del distrito: Asignacion
fuera del distrito requiere que el estudiante
asista a una escuela especializada disefada para
enfocarse en aprendizaje o necesidades de
conducta especiales. La ventaja es el alto nivel
de instruccion especializada. La desventaja
es que el estudiante no va a la escuela de su
vecindario y no interactla con sus compane-
ros.

Cada padre o madre tiene una opinion diferente
sobre la asignacion de salon de clase. Lo que es

mejor para el estudiante depende de las necesi-
dades del estudiante.

Las preguntas a continuacion pueden ayudar a

los padres y madres y al personal de la escuela

a pensar detenidamente sobre esta importante

decision.

= ;Qué tipo de contexto tiene mayor probabili-
dad de lograr mayor aprendizaje?

= ;Cudles son las desventajas de no quedarse en
el salon de clase regular (pérdida de amistades,
pérdida de seguridad en si mismo, etc.)?

= ;Qué estructura se necesita?

= ;Qué técnicas especializadas de instruccion o
tecnologia se necesitan para mejorar el apre-
ndizaje? ;Donde se pueden prestar estas sin
estigmatizar al estudiante?

= ;Necesita el estudiante enfocarse en habili-
dades funcionales para mejorar la capacidad de
vivir independientemente y de tener empleo?

= ;Se beneficiaria el estudiante de aprender
destrezas de vida en el mundo “real” o destre-
zas de empleo en un contexto fuera del saldn
de clase?

= ;Tiene el estudiante un plan para ir a la univer-
sidad?

Se les aconseja a los padres y madres que ob-
tengan informacion de otras personas, inclusive
el hijo(a), maestros, otros padres, personal de
educacion especial y miembros del equipo de
rehabilitacion. Una vez el estudiante es asignado,
es importante monitorizar su progreso para que
se puedan hacer cambios seglin sean necesarios.
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Conducta desafiante en el salon de clase

Algunos “precipitantes” comunes pueden causar
o contribuir a conductas negativas en el estudi-
ante con una TBI.

= Estudiantes con una TBI se pueden estimular
en exceso muy facilmente (de pasillos ruido-
sos, salones de clases atestados, demasiada
informacion muy rapida), lo cual resulta en
dificultad para pensar y angustia emocional.

= El estudiante con una TBI puede responder
negativamente a un evento inesperado o a falta
de estructura clara.

= Actividades fisicas y cognitivas en la escuela
pudieran abrumar al estudiante a tal punto que
sufra un arranque emocional. Los arranques
son mas comunes cuando el nivel de fatiga del
estudiante aumenta durante el dia.

= Retroalimentacion negativa y falta de apoyo
de maestros y otros estudiantes, tales como
ridiculizarlo o hacer demandas rigidas al estu-
diante, también pueden contribuir a problemas
emocionales y de conducta.

Maneras en las que educadores pueden

responder a conducta desafiante

= Evite catalogar al estudiante (“ella odia las
matematicas” o “él no esta motivado”).

* Primero, hable con el estudiante para identifi-
car qué esta contribuyendo a los arranque de
conducta del estudiante. ;Es emocional (por
ejemplo, auto-estima baja, depresion), fisico
(por ejemplo, dolores de cabeza, fatiga), cog-
nitivo (por ejemplo, mala memoria, falta de
atencion) y/o falta de destrezas sociales?

= Evalle el ambiente del estudiante para deter-
minar qué eventos pudiesen provocar prob-
lemas de conducta. También observe como el
estudiante interpreta estos eventos. La inter-
accion de los eventos y como el estudiante
los interpreta, pudiese ayudar a identificar los
patrones de los problemas de conducta.

Conducta que es contraproducente en la escuela
no es algo que “simplemente surge”. La misma
sigue un patron, que pudiera ser complejo pero,

El retorno a la escuela después de una lesion cerebral traumdtica
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a fin de cuentas es un patrén. La tarea del edu-
cador es detectar y entender el patrén a través
de conversaciones con el estudiante, la familia
y los maestros y a través de observacion en el
salon de clase. Basado en este entendimiento,
se pueden hacer cambios para minimizar “pre-
cipitantes” de conducta inapropiada y apoyar el
aprendizaje del estudiante.

Recursos para mas informacion (en
. 14
1ngles)

National Dissemination Center for Children with
Disabilities. www.nichcy.org

National Association of Special Education
Teachers.
www.naset.org/traumaticbraininj2.0.html

Virginia Commonwealth University Rehabilita-
tion and Research Training Center (VCURRTC)
on Workplace Supports and Job Retention.
www.worksupport.com

National Longitudinal Transition Study 2.
www.nlts2.org/index.html

Pacer Center. www.pacer.org

The National Center on Secondary Education
and Transition. www.ncset.org

Referencia

Keyser-Marcus, L., Briel, L., Sherron-Targett, P, Ya-
suda, S., Johnson, S.,Wehman, P. (2002). Enhancing the
Schooling of Students with Traumatic Brain Injury.
Teaching Exceptional Children, v34 n4 p 62-67.

Fuente

El contenido de nuestra informacion de salud esta
basado en evidencia investigativa y/o consenso profe-
sional, y ha sido revisado y aprobado por un equipo
editorial de expertos de TBI Model Systems.

Autoria

Retorno a la escuela después de una lesion cerebral
traumatica fue desarrollado por Paul Wehman, PhD,

y Pam Targett, M. Ed., en colaboracion con el Model
Systems Knowledge Translation Center. Porciones

de este documento fueron adaptadas de materiales
desarrollados por el Baylor Institute for Rehabilitation
y el Mayo Clinic TBI Model System.
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La sexualidad despues de una lesion
cerebral traumatica

Introduccion
Después de una lesion cerebral traumatica es comun que se presenten alteraciones
de la funcion sexual. Si usted esta teniendo problemas sexuales, hay cosas que puede
hacer para resolverlos. La siguiente informacion describe los problemas sexuales
comunes después de una lesion cerebral traumatica y las formas de mejorar la
funcién sexual.
Para mas informacion,
contacte al TBI Model

Systems mas cercano. .
Para una lista de TBI traumatica?

Model Systems vaya a: Después de una lesion cerebral traumatica pueden presentarse las siguientes
e alteraciones de la funcién sexual:
model-system-centers . ., L . »

= Disminucion de la libido: Muchas personas pueden tener disminucién de la
libido, es decir, menos deseo sexual o interés en el sexo.

= Aumento de la libido: Algunas personas tienen mas interés en el sexo
después de una lesidn cerebral traumatica y quiza quieran tener relaciones
sexuales con mas frecuencia de la habitual. Otras pueden tener dificultades
para controlar su conducta sexual. Es posible que hagan insinuaciones
sexuales en situaciones inoportunas o que hagan comentarios poco
apropiados de tipo sexual.

= Disminucidn de la excitacion sexual: Muchas personas tienen dificultades
para excitarse. Eso significa que tal vez les interese el sexo, pero el cuerpo no
les responde. Los hombres pueden tener dificultad para lograr o mantener
una ereccion. Las mujeres pueden tener menos lubricacién vaginal (humedad
en la vagina).

= Dificultad o incapacidad para lograr el orgasmo o climax: Tanto los hombres
como las mujeres pueden tener dificultades para lograr el orgasmo o climax.
Es posible que no se sientan fisicamente satisfechos después de la actividad

Esta publicacion fue sexual.
producida por TBI Model = Alteraciones reproductivas: Las mujeres pueden tener ciclos o periodos
Systems en colaboracion con menstruales irregulares. A veces la menstruacién no les llega durante

el Model Systems Knowledge d ss de |a lesidn. Tambid d dificultad
Trerdkiien Cemiar Seémanas 0 meses despues ae la lesion. lambien pueden tener dificulta para

éC(')mo se ve afectada la funcion sexual por una lesion cerebral
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Informacién para el consumidor del Sistema Modelo de Lesion Cerebral

con fondos del Instituto quedar embarazadas, Los hombres pueden presentar disminucién en la
Nacional de Investigacion produccién de espermatozoides y tener dificultad para dejar embarazada a
sobre Ia.I.Dlsc.a,paqdad y una mujer.
Rehabilitacion en el .
Departamento : . . :
de Educacién de los EEUU,  ;Qué causa las alteraciones de la funcion sexual después de una

subvencion nam.

L r . )
1133060070, lesion cerebral traumatica?

Hay muchas razones por las cuales se presentan problemas sexuales después de una
lesion cerebral traumatica. Algunos problemas tienen relacién directa con la lesién
del cerebro. Otros son de tipo fisico o se deben a alteraciones del pensamiento o a
cambios en las relaciones de pareja.

Entre las posibles causas de las alteraciones de la funcion sexual después de una
lesion cerebral traumatica estan:

© 2011 Model Systems Knowledge Translation Center (MSKTC). Se puede copiar y distribuir sin permiso, siempre y cuando se cite la fuente.
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Lesion del cerebro: Las alteraciones de la
funcién sexual pueden deberse a una lesiéon
de las partes del cerebro que controlan estas
funciones.

Cambios hormonales: La lesion del cerebro
puede afectar la produccién de hormonas,
como testosterona, progesteronay
estrégeno. Estos cambios hormonales afectan
la funcidén sexual.

Efectos secundarios de medicamentos:
Muchos de los medicamentos que se usan
comunmente tras una lesién cerebral
traumatica tienen efectos secundarios
negativos sobre la funcidén sexual.

Cansancio o fatiga: Muchas personas con
lesion cerebral traumatica se cansan con
mucha facilidad. El cansancio fisico o mental
puede afectar el interés en el sexo y la
actividad sexual.

Problemas de movimiento: La espasticidad
(tensidon de los musculos), el dolor fisico, la
debilidad, los movimientos lentos o poco
coordinados y los problemas del equilibrio
pueden dificultar las relaciones sexuales.
Problemas de autoestima: Algunas personas
se sienten menos seguras de su atractivo
después de una lesién cerebral traumatica.
Esto puede influir en qué tan comodos se
sientan con la actividad sexual.

Alteraciones en las capacidades de
pensamiento: Los problemas de atencién,
memoria, comunicacion, planificacion
anticipada, razonamiento e imaginacion
también pueden afectar la funcion sexual.
Alteraciones emocionales: Las personas con
lesién cerebral traumatica a menudo se
sienten tristes, nerviosas o irritables. Estos
sentimientos pueden tener un efecto
negativo en la funcién sexual, especialmente
en el deseo de tener relaciones sexuales.
Cambios en las relaciones de pareja y en las
actividades sociales: Algunas personas
rompen con su pareja después de una lesion
cerebral traumatica o pueden tener
dificultades para conocer a otras personas.
Entonces les resulta dificil hallar una pareja
sexual.

(Qué hacer para mejorar la funcion
sexual después de una lesion cerebral
traumatica?

La sexualidad después de una lesion cerebral traumatica
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Comeéntele el problema al médico, a la enfermera
especialista o a otro profesional de salud o de
rehabilitacion para que esta persona le ayude a
encontrar soluciones. A algunas personas les da
verglienza hablar con franqueza sobre asuntos
sexuales. Conviene recordar que la sexualidad es
un componente normal del funcionamiento del
ser humano y que los problemas de la sexualidad
se pueden abordar de la misma forma en que se
aborda cualquier otro problema médico. Si le
incomoda hablar de problemas sexuales con su
médico, es importante que halle a un profesional
de la salud con quien pueda hablar con
comodidad.

Hagase un examen médico completo. Este debe
abarcar andlisis de sangre y tal vez de orina. No
olvide consultar con su profesional de salud sobre
el papel que sus medicamentos pueden
desempenfiar. Las mujeres deben hacerse un
examen ginecolégico y los hombres quiza
necesiten un examen urolégico. Pidale al médico
gue le haga un analisis para determinar
concentraciones de hormonas.

Contemple la posibilidad de recibir psicoterapia o
asesoramiento para resolver asuntos emocionales
que puedan afectar la funcién sexual.

Adaptarse a la vida después de una lesion cerebral
traumatica a menudo causa estrés en las
relaciones intimas. Si usted y su pareja tienen
problemas, piense en terapia matrimonial o de
pareja.

Contemple la idea de iniciar una terapia sexual. El
terapeuta sexual es un experto que ayuda a las
personas a superar problemas sexualesy a
mejorar la funcién sexual. Puede buscar un
terapeuta certificado en su zona de domicilio en
este sitio web: http://www.aasect.org/ (en inglés).
Hable con su pareja y planifique actividades
sexuales a una hora del dia en que esté menos
cansado.

Durante las relaciones sexuales, pédngase en una
posicién en la que pueda moverse sin que sienta
dolor ni pierda el equilibrio. Es posible que esto
signifique tener relaciones sexuales de una
manera diferente o en una posicidon distinta.
Hable del tema con su pareja.

Haga los arreglos necesarios para estar menos
distraido durante las relaciones sexuales. Por
ejemplo, busque un ambiente tranquilo, sin ruido
de fondo, por ejemplo, sin television.

Si se le dificulta excitarse, podria ser provechoso
ver peliculas o leer libros o revistas que tengan
imdgenes erdticas y otros tipos de contenido
sexual.
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= Existen dispositivos de ayuda sexual para
personas discapacitadas. Un buen sitio web para
conseguirlos es:
www.Mypleasure.com/education/disability/ind
ex.asp (en inglés).

= Ampliar su red social puede ofrecerle mas
oportunidades de forjar relaciones intimas.
Puede pensar en inscribirse en un club o en
participar en otras organizaciones sociales.

La importancia de las relaciones sexuales

con proteccion
Protegerse de un embarazo no planeado y de una
enfermedad de transmision sexual es tan importante
después de una lesion cerebral traumatica como lo era
antes de ella. Incluso si la mujer no ha vuelto a tener la
menstruacion, podria quedar embarazada. He aqui una
serie de consejos sobre anticoncepcién y proteccion
contra enfermedades de transmision sexual.
= Inférmese para que pueda decidir qué método
anticonceptivo y de proteccién contra las
enfermedades de transmisidn sexual es mds
adecuado para usted. En el siguiente sitio web
hallara informacion util:
http://www.plannedparenthood.org/esp/
= Es posible que por alteraciones en las
capacidades de pensamiento le resulte dificil
acordarse de usar proteccion durante las
relaciones sexuales o de llevar protecciéon a la
mano.

o Puede planear con anticipacion al llevar
siempre a mano un conddn
(preservativo) u otro método de
proteccién para usted y su pareja.

o Sies mujerytoma anticonceptivos
orales o usa un dispositivo que deba
cambiarse, use el calendario o la alarma
del teléfonopara acordarse de tomar las
pastillas o de cambiar el dispositivo.

= Sino sabe con seguridad si su pareja tiene o no
una enfermedad de transmision sexual o si ha
tenido o no relaciones sexuales con otras
personas que tengan una enfermedad de este
tipo, lo mas seguro es usar condén o
preservativo.

= Sj ha participado en conductas sexuales
riesgosas, una de las mejores cosas que puede
hacer por su propio bien es hacerse andlisis de
deteccion de las enfermedades de transmisién
sexual y ponerse en tratamiento si los
resultados son positivos.

Recursos para obtener informacion
adicional
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«Sexuality Is A Family Matter», de Carolyn Rocchio, en
Family News And Views: A Monthly Publication of the Brain
Injury Association, 1993.
http://www.bianj.org/VWebsites/bianj/Images/Sexuality%2
0is%20a%20family%20matter.pdf (en inglés)

«Sexual Dysfunction Following Injury: Time for
Enlightenment and Understanding: Suggestionsy del
Center for Neuro Skills.
http://www.neuroskills.com/tbi/sex-suggestion.shtml (en
inglés)

«Brain Trauma and Sexuality», de Stanly Ducharme.
http://www.stanleyducharme.com/resources/combin_inj
ury.htm (en inglés)

«Traumatic Brain Injury and Sexual Issues», del canal
Better Health.
http://www.betterhealth.vic.gov.au/bhcv2/bhcarticles.nsf
/pages/Traumatic_brain_injury_and_sexual_issues (en
inglés)

Renuncia de responsabilidad

Esta informacion no tiene por objeto reemplazar el
consejo de un médico profesional. Usted debe
consultar a su proveedor de cuidados médicos sobre
tratamientos o cuestiones médicas especificas.

Fuente de informacion

El contenido de nuestra informacion se basa en la
evidencia de investigacion que esta disponible , cuando
se dispone de ellas, y representa el consenso de la
opinion experta de los directores del TBI Model System.

Autor

Sexudlity After Traumatic Brain Injury («La sexualidad
después de una lesion cerebral traumaticay) fue
preparado por Angelle M. Sander, PhD, y por Kacey
Maestas, PhD, en colaboracion con los investigadores
del Proyecto Cooperativo sobre Sexualidad del TBIMS
y con el Model Systems Knowledge Translation Center de
University of Washington. Partes de este documento se
adaptaron de Sexual Functioning and Satisfaction After
Traumatic Brain Injury: An Educational Manual («Manual
informativo sobre funcion y satisfaccion sexual después
de una lesion cerebral traumatica») de Sander, A.M.;
Moessner, A.N.; Kendall, K.S.; Pappadia, M.R;
Hammond, F.M.; y Cyborski, C.M.
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El suefio y las lesiones cerebrales
traumaticas

;Cuan comunes son los problemas del sueno después de
una lesion cerebral traumatica (TBI, por sus siglas en in-

!
gles)?
Muchas personas que tienen lesiones cerebrales sufren problemas del sue-
no. No dormir bien puede aumentar o empeorar la depresion, la ansiedad,
T el cansancio, la irritabilidad y el sentido de bienestar de la persona.También
contacte al TBI Model puede resultar en bajo rendimiento en el trabajo o accidentes de trafico o

Systems mas cercano. Para accidentes en el lugar de trabajo. Una revision de los estudios y encuestas
una lista de TBI Model

Systems vaya a: sobre los trastornos del sueno sugiere que los trastornos del sueno son
http:/lwww.msktc.org/tbil tres veces mas comunes en los pacientes con TBI que en la poblacion en
model-system-centers general,y que alrededor de un 60% de las personas con TBI tienen dificul-
tades al dormir a largo plazo. Las mujeres se afectan mas que los hombres.
Es mas probable desarrollar problemas del suefio segln la persona entra en
edad.

;Cuales son los tipos de problemas del sueho?

Se han hallado problemas del suefio en personas con lesiones cerebrales de
todo tipo de severidad: de leve a severa. Dormir es un proceso complejo
que involucra muchas partes del cerebro. Por esta razon, y dependiendo de
la localizacion y la extension de la lesién, pueden ocurrir muchos diferentes
tipos de problemas del sueno después de una lesion cerebral.

Trastornos del sueno comunes incluyen:

Esta publicacion fue

producida por TBI Model = Insomnio: Dificultad para quedarse dormido o mantenerse despierto;
Syst lab i6 . . . .
ySLEMS ef eotaboracion con o dormir y no sentirse descansado. El insomnio puede empeorar con
el Model Systems Knowledge , . . )
Trengkiien Camar @an otros problemas que resultan de una lesion cerebral, inclusive dificultades
fondos del Instituto Nacional cognitivas (para pensar) y problemas de conducta. El insomnio dificulta
de | tigacio bre | . .. .
€ "‘S:;f;;'c?g:c‘fy rela aprender cosas nuevas. El insomnio tipicamente empeora directamente
Rehabilitacion en el después de una lesién y con frecuencia mejora seglin pasa el tiempo.
Departamento . . , .
> = Somnolencia excesiva durante el dia: Somnolencia extrema.
de Educacion de los
EE.UU., subvencion ndm. » Sindrome de fase de suefio retrasada: Patrones desordenados de suefio.

H133A060070.
= Narcolepsia: Quedarse dormido repentina y descontroladamente durante

el dia.

Sindromes del sueno comunes incluyen:

= Sindrome de las piernas inquietas (RLS, por sus siglas en inglés): Impulso
de mover las piernas porque se sienten incomodas, especialmente du-
rante la noche o cuando se esta acostado.

Informacion del Consumidor sobre el Sistema Modelo de Lesion Cerebral Traumatica
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* Bruxismo: Rechinar o apretar los dientes.

= Apnea del sueno: Pausas breves al respirar
mientras uno duerme, lo cual resulta en flujo
reducido de oxigeno hacia el cerebro que
causa ronquido fuerte y que la persona se
despierte con frecuencia.

* Trastorno de movimiento limbico periddico
(PLMD, por sus siglas en inglés): Movimiento
involuntario de las piernas y los brazos mien-
tras la persona duerme.

= Sonambulismo: Caminar o realizar otras activi-
dades mientras uno duerme y no darse cuenta

de eso.

;Qué causa problemas del sueno?

El cerebro dirige el sueno poniendo su cuerpo a
descansar. Una lesion en el cerebro puede pro-
ducir cambios en el sueno.

Cambios fisicos y qufmicos

El “reloj interno” en el cerebro controla cuando
una persona se duerme y se despierta todos los
dias. Si se lesiona, el cerebro tal vez no pueda
decirle al cuerpo que se duerma o se despierte.
En nuestro cuerpo hay quimicos que nos ayudan
a dormir. Una lesién puede cambiar la manera
en que estos quimicos afectan el cuerpo. Si los
mecanismos del cerebro que estan encargados

de comenzar y concluir el suefo se lesionan, esto

podria resultar en una condicion llamada hiper-
somnio postraumatico en la cual una persona
duerme muchas mas horas de lo normal.

Cambios en el control de la respiracion

A veces, la habilidad que el cerebro tiene para
controlar la respiracién durante el sueho se
altera luego de una TBI, lo que resulta en perio-
dos de apnea (cuando se para de respirar lo
suficiente como para que los niveles de oxigeno
bajen).A esto se le llama apnea del sueno. Otros
factores pueden afectar la probabilidad de tener
apnea del sueno, tales como historial familiar o
tener sobrepeso.

Medicamentos

Medicamentos que se toman después de una
lesion cerebral pueden causar problemas para

quedarse dormido o para permanecer despierto,
o pueden hacer que la persona esté somnolienta
durante el dia y no poder participar en activi-
dades.

* Medicinas recetadas para tratar el asmay la
depresion pudieran causar insomnio. También,
estimulantes que se usan para tratar somno-
lencia durante el dia pueden causar somno-
lencia si se toman muy cerca de la hora de
dormir. Con frecuencia, estos problemas se pu-
eden evitar ajustando la hora en que se toma
el medicamento o sustituyéndolo con una
medicina diferente, por supuesto, en consulta
con su médico. Muchos otros medicamentos
también pueden causar sedacion (somnolen-
cia).

* La mayoria de los medicamentos para ayudar
a dormir que se compran sin receta contienen
un antihistaminico (comunmente contienen
difenhidramina) y no se recomiendan para
personas con una TBI porque podrian causar
trastornos de memoria y de aprendizaje nuevo.
Retencion de orina, boca seca, caidas durante
la noche y constipacion también son posibles
efectos secundarios de esta clase de medica-
mentos.

Dormir durante el dia (siestas) e inactividad
fisica
Es probable que tomar siestas durante el dia
perturbe el sueno durante la noche. Inactividad

o falta de ejercicio también puede empeorar el
sueno.

Dolor

Muchas personas que han sufrido lesiones cere-
brales también experimentan dolor en otras par-
tes del cuerpo. Este malestar pudiese perturbar
el sueno. Medicamentos que se toman para aliviar
el dolor también podrian afectar el sueno.

Depresion

La depresion es mucho mas comun en personas
con TBI que en la poblacion general. Problemas
del sueno tales como dificultad para quedarse
dormido y despertarse temprano en la manana
son sintomas comunes de depresion.

Pagina 2 de 4



Informacion del Consumidor sobre el Sistema Modelo de Lesiéon Cerebral Traumatica

Alcohol

Mientras que el alcohol podria ayudar a causar
sueno, es probable que tomar alcohol antes de la
hora de dormir interfiera con el suefio normal
en vez de mejorarlo.

Cafeina y nicotina

La nicotina del tabaco podria causar problemas
para dormir y, con frecuencia, esto se ignora. La
cafeina puede perturbar el sueno cuando se con-
sume en la tarde o en la noche.

;Queé se puede hacer para mejorar el
sueno?

Lo primero que se debe hacer para tratar dificul-
tades del sueno es hacer cambios de conducta y
en el ambiente.

Sugerencias durante el dia

® Programe una alarma para intentar desper-
tarse a la misma hora todos los dias.

* Incluya actividades significativas en su itiner-
ario diario.

= Levantese del sofa y limite el tiempo que pasa
viendo la television.

= Haga ejercicio a diario. Las personas con una
TBI que hacen ejercicio con regularidad repor-
tan menos problemas de sueno.

= Intente salir afuera para tomar luz del sol
durante el dia. Si vive en un area donde hay
menos sol durante el invierno, considere pro-
bar terapia con luz.

= Durante el dia, no tome siestas de mas de 20
minutos.

Sugerencias durante la noche

® Intente dormir a la misma hora todas las
noches y programe su alarma para el dia
siguiente.

= Siga una rutina para dormir en la noche. Por
ejemplo, saque la ropa para la manana siguien-
te, cepille sus dientes y lea o escuche musica
relajante por |0 minutos antes de apagar la luz.

= Evite la cafeina, la nicotina, el alcohol y el azu-
car cinco horas antes de dormir.

Problemas cognitivos después de una lesién cerebral traumadtica
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= Evite comer antes de dormir para que tenga
tiempo para digerir, pero no se acueste con
hambre, ya que esto también puede hacer que
se despierte.

* No haga ejercicio dos horas antes de dormir,
pero estirarse o meditar le puede ayudar a
dormir.

= No coma, no lea, ni vea la television cuando
esté en la cama.

* Mantenga el estrés fuera de la habitacion. Por
ejemplo, no trabaje ni pague las cuentas alli.

* Cree una atmosfera de descanso en la hab-
itacion, procure que esté protegida contra
distracciones, ruido y temperaturas y luz
extremas.

* Si no se duerme en 30 minutos, salga de la
cama y haga algo relajante o aburrido hasta
que sienta sueno.

Hable con su médico

Si sus problemas del suefo persisten, hable con
su médico y explore soluciones seguras y efecti-
vas. La evaluacién de problemas del suefio debe
incluir un historial detallado de esos problemas,
reconocimiento médico, una evaluacion de sus
rutinas a la hora de dormir y una evaluacién
médica exhaustiva. Antes de recomendar cu-
alquier accién, su médico explorara con usted
una variedad de posibles causas de sus problemas
del sueno, inclusive dolor o depresion. De ser
necesario, él o ella tal vez recomiende una evalu-
acion polisomnografica (también conocida como
un examen de suefo). Basado en sus sintomas,
historial médico y necesidades especificas, su
médico podra desarrollar un plan de tratamiento
personalizado para ayudarle a que tenga sueno
reparador.

Opciones de tratamiento

Terapias no—farmacolégicas

= Si problemas del estado de animo o emocio-
nales tales como ansiedad o depresion estan
causando dificultades al dormir, la psicoterapia
(consejeria) pudiera ser un tratamiento apro-
piado.
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= Restriccion del sueno pudiera mejorar los pa-
trones del sueno al limitar las horas que pasa
en la cama a las horas que pasa durmiendo.

= Para las personas con ansiedad, terapia de
relajamiento puede ayudar a crear un ambiente
de descanso tanto en su habitacion como en
su cuerpo y mente.

= Estudios han demostrado que el uso de lu-
ces brillantes especiales (fototerapia) ayuda a
promover el suefo. Cuando se expone a estas
luces en horas estratégicas durante el dia, tal
vez pueda dormir mas durante la noche. Sin
embargo, consulte primero con su médico, ya
que estas luces pueden causar cansancio en los
ojos y dolores de cabeza.

Medicamentos

Preguintele a su médico sobre medicamentos que
pueden ayudarle a dormir durante toda la noche
o que le mantengan despierto durante el dia.

Se requiere cuidado cuando se elige un medica-
mento para asi poder evitar sedacion durante el
dia o para evitar empeoramiento de problemas
cognitivos o de conducta.

Remedios naturales

Algunos consumidores han encontrado que teces
de hierbas, la melatonina y valeriana ayudan para
problemas del sueno, y estas estan a la venta en
tiendas de alimentos naturales y farmacias, y no
requieren receta. Sin embargo, estos remedios
tienen multiples interacciones con medicamen-
tos, y debe informarle a su médico si los esta
usando.

Lecturas y recursos recomendados
(en inglés)
= Brain Basics: Understanding Sleep — NINDS/

NIH. http://www.ninds.nih.gov/disorders/
brain_basics/understanding_sleep.htm

= University of Maryland Sleep Hygiene: Helpful
Hints to Help You Sleep. http://www.umm.edu/
sleep/sleep_hyg.htm

= www.sleepnet.com

= Thaxton, L., & Myers, M.A. (2002). Sleep dis-
turbances and their management in patients

Problemas cognitivos después de una lesién cerebral traumadtica
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with brain injury. Journal of Head Trauma and
Rehabilitation, 17(4), 335-348.

Fuente

El contenido de nuestra informacion de salud esta basado
en evidencia investigativa y/o consenso profesional, y ha
sido revisado y aprobado por un equipo editorial de exper-
tos de TBI Model Systems.

Autoria

El suefio y las lesiones cerebrales traumaticas fue desar-
rollado por Brian Greenwald, MD y Kathleen Bell, MD en
colaboracién con el Model System Knowledge Translation
Center. Porciones de este documento fueron adaptadas de
materiales desarrollados por New York TBIMS, Carolinas
TBI Rehabilitation and Research System, y de Picking up
the pieces after TBI: A guide for Family Members, por An-
gelle M. Sander, PhD, Baylor College of Medicine (2002).
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Guia para cuidadores familiares para seleccionar programas de
rehabilitaciéon para personas con trastornos de la conciencia (TdC)

Enero de 2023

En esta hoja informativa
se explican las
necesidades de atencion
médicay de
rehabilitacion de las
personas con trastornos
de la conciencia (TdC).
Se plantean preguntas
que deben hacerse al
buscarse un programa
adecuado para su ser
querido con un TdC.

El Programa del Sistema
Modelo de Lesion
Cerebral Traumatica esta
patrocinado por el
Instituto Nacional de
Investigacion sobre
Discapacidad, Vida
Independiente y
Rehabilitacion,
Administracion para la
Vida Comunitaria,
Departamento de Salud y
Servicios Humanos de
Estados Unidos.
(Consulte
https://msktc.org/LCT/
model-system-centers
para obtener mas
informacion).

https://msktc.org/LCT/factsheets Hoja informativa sobre LCT

Antecedentes y vision general

Esta hoja informativa esté destinada a ser utilizada por los

cuidadores familiares de personas con TdC. Esto puede incluir a

miembros de la familia, parejas, amigos u otros cuidadores. Una

persona con TdC no tiene consciencia de si misma o de su entorno.

No puede permanecer despierta o interactuar con los demas. Los TdC incluyen
coma, sindrome de vigilia que no responde (también llamado estado vegetativo) y
el estado de conciencia minima. Una descripcion detallada de estas condiciones y
la subsiguiente recuperacion se puede encontrar en
https://msktc.org/tbi/factsheets/informacion-sobre-el-estado-vegetativo-y-de-
minima-consciencia-despues-de-una-lesion.

Después de sufrir una lesion cerebral traumatica grave (LCT), una persona puede
padecer un TdC que dure mucho tiempo. Si su ser querido tiene un TdC pero esta
listo para salir del hospital o la unidad de cuidados intensivos, aun necesitara un
monitoreo cercano y atencion experta. Como cuidador familiar, usted es una parte
importante del equipo de atencion. Los cuidadores familiares deben participar en
todas las fases de la atencidn y la planificacion del alta.

Las personas con TdC también pueden beneficiarse de la rehabilitacion, a veces
también llamada en inglés rehab. Pero, no todos los programas de rehabilitacion
son adecuados para las personas con TdC. Algunos programas no cuentan con el
personal calificado, el conocimiento o los servicios necesarios para brindar
atencién de calidad a su ser querido. La falta de experiencia puede dar lugar a
decisiones de atencion inadecuadas y resultados deficientes.

Un grupo de médicos e investigadores expertos del Congreso Americano de
Medicina de Rehabilitacion y los Sistemas Modelo de LCT especializados en TdC
elaboraron recomendaciones para programas que brindan rehabilitacién a
personas con TdC. Las recomendaciones se basan en evidencia de la
investigacion, mejores practicas y el consenso de expertos. Estas podran ayudarlo
a aprender lo que se necesita para manejar mejor las necesidades de atencion de
su ser querido. Esta hoja informativa puede ayudarle a encontrar el programa de
rehabilitacion adecuado para su ser querido con un TdC. Puede ayudarle a
determinar si un programa especifico puede satisfacer las
necesidades de su ser querido. Las secciones a continuacion
cubren los siguientes temas: Personal del programa de
rehabilitacion, metas del programa de rehabilitacion, capacitacion y
apoyo para cuidadores y preparacion para el siguiente nivel de
atencién.

Model Systems
Knowledge Translation
Center

MSKTC .ore
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SCI - TBI - BURN

Traumatic Brain Injury Model System

Since 1987
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l. Personal del Programa de Rehabilitacion

El equipo de atencion debe incluir expertos de una variedad de especialidades de atencién médica. Un médico
(internista, hospitalista 0 médico tratante) debe estar en el lugar al menos 5 dias a la semana. Cuando no estan
en el lugar, debe haber un proveedor de guardia disponible para atender a los pacientes. Para los pacientes con
ventiladores, un neumoélogo (especialista pulmonar) también debe estar disponible en el sitio. EI programa debe
tener una manera de obtener consultas oportunas de expertos que no estan en el sitio. El equipo de atencion en
el lugar también debe incluir (pero no puede limitarse a):

e Un médico de rehabilitacion e Un terapeuta ocupacional

e Unaenfermera Un patélogo del habla y el lenguaje

Un terapeuta respiratorio Un neuropsicologo o un psicologo

Un nutricionista Un administrador de casos o trabajador social
Un fisioterapeuta Una persona de apoyo espiritual

Il. Metas del programa de rehabilitacion

El programa debe centrarse en los objetivos generales de evaluar el nivel de conciencia, promover la salud y el
bienestar, mejorar la recuperacion y monitorear los cambios en el nivel de funcion. Los cuidadores familiares
deben participar en todas las fases del establecimiento de metas de rehabilitacion.

A. Evaluacion

Para determinar el nivel de conciencia en pacientes con TdC, los programas deben utilizar procedimientos
disefiados para personas con TdC y recomendados en las guias de practica clinica. Hay escalas de calificacién
disefiadas para determinar el nivel de conciencia de una persona. Las pautas actuales recomiendan usar
escalas de calificacion repetidamente durante un periodo de dias 0 semanas para establecer un diagndstico
correcto de TdC.

Los cuidadores familiares tendran interés en preguntar:

1. ¢El proceso de evaluacion incluira escalas de calificacion disefiadas para
personas con TdC? Si es asi, icon qué frecuencia se administraran?

Las escalas de calificacion recomendadas incluyen:

La escala de recuperacion de coma revisada (CRS-R)

La Medida de Evaluacion de la Estimulacion Sensorial (SSAM)

Matriz de lesiones en la cabeza de Wessex (WHIM)

La Técnica de Evaluacion y Rehabilitacién de la Modalidad Sensorial (SMART)
e El perfil occidental de estimulacion neurosensorial (WNSSP)

e Escala de Trastorno de la Conciencia (TdCS-25)

Si se utilizan escalas de calificacion, la evaluacién debe repetirse para evitar diagnésticos erréneos.
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N

. ¢Qué tipos de comportamientos se evaluan mediante escalas de calificacion para personas
con TdC?

e La capacidad de permanecer despierto, prestar atencion y seguir instrucciones (funcion
cognitiva)

e La capacidad de comprender y comunicarse de cualquier manera posible (funcion del
lenguaje)

e La capacidad de mover el cuerpo (funcién motora)

e La capacidad de ver, oiry sentir (funcién sensorial)

e Laforma en que el entorno afecta el comportamiento (ruido, temperatura, iluminacién, hora del dia)

w

. £Qué otra informacidn y pruebas utilizara el programa para determinar el nivel de
conciencia?

El programa también debe usar informacién de otras fuentes para ayudar a determinar el nivel de conciencia.
Esto incluye resultados de pruebas recientes del cerebro, como tomografias computarizadas, resonancias
magnéticas y electroencefalogramas.

B. Promocién de la salud y el bienestar

El programa debe usar procedimientos para ayudar a mantener la salud general de su ser querido, abordar los
problemas que puedan surgir y promover la salud y el bienestar general.

Estrategias para mantener la salud general
Los siguientes procedimientos pueden ayudar a mantener la salud general y el nivel de funcién:

e Evaluacién repetida de los pulmones, la piel, los huesos, los musculos, el intestino, la vejiga y el patrén de
suefio.

e Revision continua de medicamentos. Los medicamentos deben revisarse con frecuencia. El
programa debe tomar medidas para reducir o suspender los medicamentos que pueden
causar somnolencia y recuperacion lenta.

e El programa debe revisar las rutinas de atencion y los sistemas corporales de los pacientes
de manera regular. Esto puede ayudar a encontrar y tratar rdpidamente problemas comunes
como infecciones, convulsiones o hidrocefalia (una acumulacion de liquido en el cerebro).

e El programa debe tener procedimientos (p. ej., horarios de posicionamiento, rango de movimiento pasivo)
para ayudar a prevenir problemas que pueden ocurrir debido a la falta de movimiento.

e El programa debe contar con procedimientos para transferir rapidamente a los pacientes a un hospital
cercano para recibir atencion de emergencia cuando sea necesario.

C. Aumentar la recuperacion

Si bien los medicamentos, las estrategias de manejo ambiental y las tecnologias de asistencia pueden ayudar a
apoyar la recuperacion, ningun tratamiento puede curar un TdC. Las estrategias de tratamiento pueden
centrarse en:

e Permanecer despierto durante el dia y dormir toda la noche
e Reducir la incomodidad fisica y la distraccion
e Moverse y realizar tareas de cuidado personal (cepillarse el cabello y los dientes, lavarse la cara, comer)
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e Comunicacion (hablar, escribir o usar gestos)
e |niciar y mantener interacciones sociales

Los cuidadores familiares tendran interés en preguntar:

1. ¢ Qué medicamentos utiliza el programa para mejorar la capacidad del paciente para
mantenerse despierto y responder a instrucciones y preguntas?

e El clorhidrato de amantadina puede acelerar el proceso de recuperacion cuando se administra entre 4 y
16 semanas después de una LCT en personas con TdC. Las pautas de practica clinica sugieren que el
programa debe considerar este medicamento a menos que el médico de su ser querido piense que no debe
tomarlo por razones médicas.

e El zolpidem puede mejorar el estado de alerta y la capacidad de respuesta conductual en un pequefio
porcentaje de personas con TdC. El programa puede considerar este medicamento a menos que el médico
de su ser querido piense que no debe tomarlo por razones médicas.

e Cuando se recomienden medicamentos, pregunte sobre los beneficios esperados y los posibles efectos
secundarios. También es posible que le interese preguntar cémo es que el médico de su ser querido sabra
que el medicamento esta funcionando.

N

. ¢Qué pasos toma el programa para proporcionar un ambiente seguro y
comodo y reducir la incomodidad fisica y la distraccion?

El programa debe cambiar el entorno del paciente para apoyar a los esfuerzos de rehabilitacion.
Por ejemplo, el programa puede:

Asegurar que su ser querido esté comodamente colocado en la cama o silla de ruedas
Reducir las luces brillantes y los ruidos que distraen

Asegurar que la habitacidn no esté demasiado caliente o fria

Quitar férulas, aparatos ortopédicos u otras restricciones fisicas que puedan dificultar el movimiento

w

. ¢Qué tipos de tecnologias utiliza para ayudar con la comunicacion y facilitar el inicio y el
mantenimiento de la interaccién social?

Los programas deben contar con un proceso para averiguar si un dispositivo de asistencia puede ayudar a su
ser querido. Los programas también deben tener un proceso para ayudar a seleccionar el mejor dispositivo
segun las necesidades y habilidades de su ser querido. Tales dispositivos pueden ser de alta tecnologia o baja
tecnologia. Algunos ejemplos son:
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D. Vigilancia de los cambios en el nivel de funcion

El programa debe tener un médico u otro proveedor como parte del personal que disponga de conocimientos,
capacitacion y experiencia relevantes para determinar y comunicar informacion sobre el nivel de conciencia y el
potencial de recuperacion de una persona. Las pautas de practica del TdC incluyen factores que se han utilizado
para predecir la recuperacion. Puede encontrar una version de facil comprension para la familia de estas pautas
en: https://www.aan.com/Guidelines/home/GuidelineDetail/926.

El programa debe monitorear la respuesta de su ser querido a los esfuerzos de tratamiento y el progreso con el
tiempo. El programa también debe monitorear el desempefio del programa y sus necesidades como cuidador
familiar.

Los cuidadores familiares tendran interés en preguntar:

1. ¢Cémo y cuando se compartira con la familia la informacién sobre el diagndstico y el
potencial de recuperacion de mi ser querido?

e Poco después de la admisién al programa, se debe llevar a cabo una reunién para hablar del plan de
atencion a fin de proporcionar informacion sobre el nivel actual de conciencia de su ser querido, los objetivos
de rehabilitacion y la duracion esperada de la estadia en el programa.

e Las discusiones deben abordar las preguntas y los resultados que usted considere mas importantes.

e El programa debe brindarle actualizaciones cada vez que haya un cambio en el estado clinico de su ser
querido que resulte en un cambio en el plan de tratamiento o en los objetivos de rehabilitacion.

e El programa debe brindarle informacion clinica en un lenguaje que sea facil de entender.

2. ;Coémo se sabe si los esfuerzos de tratamiento estan funcionando?

El programa puede utilizar las escalas de calificacion especialmente disefiadas para personas con TdC
(CRS-R, SSAM, etc.) para monitorear la respuesta al tratamiento y el progreso a lo largo del tiempo.

El equipo de atencion debe reunirse con regularidad para considerar si se necesitan cambios en el plan de
tratamiento.

3. ¢Como evalua el programa su éxito en general? ;El programa tiene informes
que se pueden compartir?

Es posible que pueda obtener informacion sobre las medidas del resultado utilizadas y el
desempenio del programa. Algunos ejemplos son:

e Puntajes o informacion sobre el desempefio del programa en escalas de calificacién de comportamiento

e Puntos de referencia o criterios utilizados para determinar la duracién de la estancia en el programa

e Datos o informacién sobre el rendimiento general del programa

e Datos sobre cuantos pacientes de TdC fueron admitidos en el programa en el ultimo afio y a donde fueron
enviados después de dados de alta

e Informacién sobre cémo el programa satisface las necesidades de los cuidadores familiares
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4. ;Qué tipo de actividades de educacion y formacion se ofrecen al personal que participa en la
atencion de las personas con TdC?

El programa debe proporcionar educacion y capacitacion continuas para el personal con el objeto de ayudar a
asegurarse de que estén capacitados para evaluar, tratar y medir los cambios a lo largo del tiempo.

lll. Servicios de informacién, capacitacion y apoyo para cuidadores
familiares

El programa debe proporcionar educacién personalizada, capacitacién practica y apoyo individual

o grupal a los cuidadores familiares. El programa también debe ofrecer orientacidn para ayudar a

los cuidadores familiares a lidiar con las preguntas éticas que pueden surgir durante el
tratamiento.

Los cuidadores familiares tendran interés en preguntar:

1. ¢Hay materiales educativos y capacitacion practica disponibles para los cuidadores
familiares?

El programa debe abordar

e Herramientas y recursos para mejorar su conocimiento sobre TdC y necesidades comunes de atencion

e Asuntos financieros relacionados con el seguro y la planificacién de cuidados a largo plazo

e Capacitacién practica para que pueda comprender y participar en el cuidado diario cuando sea necesario
Esto puede incluir como realizar estiramientos, giros y posicionamientos basicos; y como interactuar con su
ser querido

2. ;/Qué tipo de servicios de apoyo social, financiero y legal estan disponibles a través del
programa? ¢;Hay alguien disponible con quien pueda hablar sobre como encontrar
programas y recursos basados en la comunidad?

El programa debe proporcionar servicios de apoyo a los cuidadores familiares. Esto debe incluir informacion y
ayuda para encontrar:

e Servicios, programas y recursos de apoyo social basados en la comunidad
e Agencias estatales y comunitarias para ayudar con las necesidades legales y financieras

3. ¢Con quién hablo si tengo inquietudes sobre la atencién que recibe mi ser
querido y los proveedores responsables de administrar la atencion?

El programa debe contar con un proceso para ayudar a los familiares que son cuidadores si les surgen
inquietudes o diferencias de opinién con el plan de atencidn, el equipo de tratamiento o el programa.

IV. Prepararse para el traslado de su ser querido al siguiente nivel de
atencion (centro u hogar)
El equipo de atencién debe ayudarlo a comprender por qué su ser querido puede necesitar una transicion a un

nivel de atencién diferente (entorno de cuidados mas o menos intensivos). También deben hablar con usted
sobre las opciones que pueden estar disponibles.
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Los cuidadores familiares pueden tener interés en preguntar:

1. ¢Con qué frecuencia se reunira el equipo con la familia para hablar sobre el progreso, las
necesidades futuras de atencion y las opciones de alta?

Se deben realizar reuniones periddicas con el equipo y los cuidadores familiares para analizar el plan de
atencidn, el progreso, la transicion y las opciones de alta de su ser querido.

2. ;Coémo sabra el personal del programa cuando mi ser querido esta listo para
pasar al siguiente nivel de atenciéon?

e Su serquerido puede a la larga estar listo para participar en actividades de rehabilitacion que
requieren de una participacion mas activa. Este puede ser el caso si mejoran en su capacidad
para comunicarse claramente e interactuar con los demas.

e Aveces, los resultados de la evaluacion y el tratamiento sugieren que un paciente puede no mejorar o puede
mejorar con mas lentitud. En este caso, un cambio a un entorno menos intensivo con un enfoque en
mantener la salud general, apoyar la recuperacion lenta cuando sea posible y maximizar la calidad de vida
puede ser lo mejor.

3. Cuando llega el momento de pasar al siguiente nivel de atencion, ;qué informacion debe
transmitirse a los demas proveedores de atencion médica y familiares que son cuidadores
para apoyar las necesidades de atencién continua?

La informacion que puede ayudar a apoyar el siguiente nivel de atencién incluye

e Nivel actual de conciencia.

e Nivel de ayuda necesario para atender las necesidades basicas de atencién. Esto incluye la cantidad de
personas Y las horas necesarias para ayudar a comer, usar el bafio y asearse. Esto también incluye el nivel
de supervisién necesario para mantener a su ser querido seguro.

Probabilidad de una mejora adicional en las capacidades fisicas y mentales.

Problemas de salud activos y tratamientos.

Medicamentos actuales.

Necesidades de equipo.

e Necesidades de educacion y capacitacion del cuidador.

e Recomendaciones para el seguimiento (donde, cuando, quién).

Mas recursos sobre LCT grave y TdCs
American Congress of Rehabilitation Medicine. (s.f.). Publicaciones. https://acrm.org/publications/

CAREF International. (2022). La acreditacion CARF® se centra en la calidad, los resultados.
http://www.carf.org/home/. Este sitio web incluye recursos para el consumidor que pueden
ayudarle a evaluar la calidad de los servicios de un programa y decidir si un programa de rehabilitacién dado es
una buena opcion para las personas con LCT grave.
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Giacino, J. T., Katz, D. I., Schiff, N. D., Whyte, J., Ashman, E. J., Ashwal, S., Barbano, R., Hammond, F. M.,
Laureys, S., Ling, G. S. F., Nakase-Richardson, R., Seel, R. T., Yablon, S., Getchius, T. S. D., Gronseth, G. S.y
Armstrong, M. J. (2018, 8 de agosto). Resumen de recomendaciones de actualizacion de guias practicas:
Trastornos de la conciencia. Archives of Physical Medicine and Rehabilitation (archivos de medicina fisica y
rehabilitacion) (99)9, p1699-1709. https://doi.org/10.1016/j.apmr.2018.07.001. Hoja informativa para cuidadores
familiares que incluye un resumen de las recomendaciones de practicas para diagnosticar y brindar atencién a
las personas con TdC. Estas pautas incluyen factores que se han utilizado para predecir la recuperacion.

Model Systems Knowledge Translation Center / Sistemas Modelo del Centro de Traduccién del Conocimiento.
(2017). Lesion cerebral traumatica grave. https://msktc.org/LCT/factsheets/Severe-Traumatic-Brain-Injury. Hoja
informativa para el consumidor sobre qué esperar para el cuidado de su ser querido en los primeros dias y
semanas después de la lesion. También incluye preguntas sugeridas para plantear, informacion sobre opciones
de atencion y consejos sobre cdmo puede ayudar a apoyar la recuperacion de su ser querido.

Model Systems Knowledge Translation Center/ Sistemas Modelo del Centro de Traduccion del Conocimiento.
(2020). Facts about the vegetative and minimally conscious states after severe brain injury (datos sobre los
estados vegetativo y minimamente consciente después de una lesion cerebral grave).
https://msktc.org/LCT/factsheets/vegetative-and-minimally-conscious-states-after-severe-LCT. Folleto disefiado
para familias que describe cada uno de los TdC que pueden ocurrir después de una lesion cerebral. También
incluye informacion sobre patrones de recuperacion, pasar a diferentes niveles de atencion y consejos sobre
qué buscar al elegir un lugar de atencidn para su ser querido.

Autoria

La Guia para cuidadores familiares para seleccionar programas de rehabilitacion para personas con trastornos
de la conciencia (TdC) ha sido elaborada por Amy Shapiro-Rosenbaum, PhD, Susan Johnson, MA, CCC-SLP,
CCM; Flora Hammond, MD; Dr. Brian D. Greenwald; Brooke Murtaugh, OTD, OTRIL, CBIST; y Joseph Giacino,
PhD en colaboracién con el Sistemas Modelo del Centro de Traduccion del Conocimiento. Todos los autores
estan afiliados al Grupo de Interés Especial Interdisciplinario de Lesiones Cerebrales del Congreso Americano
de Medicina de Rehabilitacion, mientras que Amy Shapiro-Rosenbaum, Flora Hammond, Brian D. Greenwald y
Joseph Giacino también estan afiliados a los Sistemas Modelo de Lesiones Cerebrales Traumaticas.

Esta hoja informativa es una adaptacién de Minimum Competency Recommendations for Programs That Provide
Rehabilitation Services for Persons With Disorders of Consciousness: A Position Statement (recomendaciones
de competencia minima para programas que brindan servicios de rehabilitacion a personas con trastornos de la
conciencia: una declaracion de una postura) del Congreso Americano de Medicina de Rehabilitacion y el
Instituto Nacional de Discapacidad, Vida Independiente e Investigacion de Rehabilitacion Sistemas Modelo de
Lesion Cerebral Traumatica, que fue elaborado en el marco del American Congress of Rehabilitation Medicine
Evidence and Practice Committee (ACRM EPC) por medio de subvenciones sin restricciones de CARF
International y Paradigm.

Fuente: El contenido de esta hoja informativa se basa en investigaciones y/o el consenso profesional. Este
contenido ha sido revisado y aprobado por expertos de los Sistemas Modelo de Lesiones Cerebrales
Trauméticas (LCTMS), financiados por el Instituto Nacional de Investigacion sobre Discapacidad, Vida
Independiente, y Rehabilitacion (NIDILRR), los Centros de Rehabilitacién de Politraumatismos (PRC), con
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fondos del Departamento de Asuntos de Veteranos de los Estados Unidos, y ACRM EPC. El contenido de la
hoja informativa también ha sido revisado por personas con LCT y sus cuidadores familiares.

Descargo de responsabilidad: Esta informacion no pretende reemplazar el consejo de un profesional médico.
Usted debera consultar a su proveedor de atencion médica respecto a sus inquietudes médicas o tratamientos
especificos. El contenido de esta hoja informativa ha sido elaborado en el marco de subvenciones del Instituto
Nacional sobre la Discapacidad, la Vida Independiente, y la Investigacion de Rehabilitacion (NIDILRR nimeros
de subvencién 90DPTB0011, 90DP0082, y 90DPKT0009). NIDILRR es un Centro dentro de la Administracion
para la Vida Comunitaria (ACL, por sus siglas en inglés), Departamento de Salud y Servicios Humanos (HHS,
sigla en inglés). El contenido de esta hoja informativa no representa necesariamente la politica de NIDILRR,
ACL, o HHS, por lo que no se debe asumir el respaldo del gobierno federal.

Aviso adicional: Esta informacidn no debe interpretarse como una guia de préactica clinica. Las declaraciones u
opiniones expresadas en este documento reflejan los puntos de vista de los contribuyentes y no reflejan la
politica oficial de ACRM, a menos que se indique lo contrario.

Cita recomendada: Shapiro-Rosenbaum, A., Johnson, S., Hammond, F., Greenwald, B. D., Murtaugh, B., &
Giacino, J. Guia para cuidadores familiares para seleccionar programas de rehabilitacion para personas con
trastornos de la conciencia (TdC). Model Systems Knowledge Translation Center.
https://msktc.org/tbi/factsheets/quia-para-cuidadores-familiares-para-seleccionar-programas-de-rehabilitacion-

para.

Copyright © 2023 Model Systems Knowledge Translation Center (MSKTC). Puede ser reproducido y distribuido
libremente con la debida atribucion. Se debe obtener permiso previo para su inclusion en materiales de pago.
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Consumo de alcohol tras una lesion cerebral traumatica

Octubre de 2020 www.msktc.org/tbi/factsheets Hoja informativa sobre LCT

Esta hoja informativa Introduccion
describe los efectos
negativos que pueden
ocurrir debidos al
consumo de alcohol
después de una LCT.

El alcohol y las lesiones cerebrales traumaticas (LCT) estan estrechamente relacionados.
Hasta casi un 50% de los adultos con LCT bebian mas alcohol del recomendado antes de que
se lesionaran. Las personas mayores de 60 afios cuando sufrieron su LCT eran menos
propensas a beber demasiado antes de su lesién, pero las que lo hacian obtuvieron peores
an resultados. Aunque inicialmente muchas personas beben menos después de sufrir una LCT, el
Consulte las paginas 3y comenzar a beber de nuevo aumenta su probabilidad de obtener peores resultados. A los 2

4 para obtener ) afios luego de la lesion, encontramos que mas del 40% comienza a beber de nuevo.
sugerencias sobre como

disminuir el consumo o Después de padecer una LCT, muchas personas son mas sensibles al alcohol. Beber aumenta
dejar de beber. el riesgo de lesionarse de nuevo. También empeora los problemas cognitivos (pensamiento) y

aumenta el riesgo de padecer problemas emocionales como la depresion. La bebida también
puede interferir en la via de la recuperacion de una LCT. Por estas razones, los médicos instan
a las personas con LCT a no beber. Dejar de beber puede prevenir més lesiones en el cerebro
y promover la curacién.

Datos sobre la LCT y el alcohol

Recuperacion del alcohol y LCT

e Larecuperacion de una LCT se alarga y toma mas tiempo de lo
El Programa del Sistema que soliamos pensar que era posible. La mayoria de las personas
de Modelos de Lesiones veran mejoras al cabo de muchos afos después de la lesion.
Cerebrales Traumaticas
(TBIMS, por sus siglas
en inglés) esta e No beber le da al cerebro la mejor oportunidad de sanar.
patrocinado por el
Instituto Nacional de
Investigacion de
Discapacidad, Vida El alcohol, las lesiones cerebrales y las convulsiones
Independiente y
Rehabilitacion,
Administracion para la e Beber puede aumentar el riesgo de tener convulsiones y propiciar convulsiones.
Vida Comunitaria,
Departamento de Salud y

e Beber puede alentar o detener la recuperacion de la LCT.

e A menudo, la vida de las personas sigue mejorando muchos afios después de la LCT. El
no beber puede aumentar la probabilidad de mejora.

e Las personas con LCT corren el riesgo de sufrir convulsiones.

o No beber puede reducir el riesgo de sufrir convulsiones.

Servicios Humanos de El alcohol y el riesgo de sufrir otra LCT

Estados Unidos. (Véase. e Las personas que han tenido una LCT estan en alto riesgo de tener otra.
http://www.msktc.org/tbi/ , _ _
model-system-centers e Las personas que tienen una LCT relacionada con el alcohol tienen mas de cuatro veces
para obtener mas mas probabilidades de sufrir otra LCT. Esto puede deberse a que tanto el LCT como el

informacion.) alcohol pueden causar problemas con la vision, la coordinacion y el equilibrio.

o No beber puede reducir el riesgo de tener otra LCT.
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El alcohol y la funcidn cognitiva

e Elalcohol y el LCT afectan las habilidades cognitivas como la memoria y la flexibilidad de
pensamiento (esto es, pensar en las cosas de una manera diferente).

e Elalcohol puede empeorar algunos de los problemas cognitivos causados por la LCT.

e Elalcohol puede afectar a las personas con LCT mas que antes de su LCT.

e |os efectos cognitivos negativos del alcohol pueden durar de dias a semanas después de que se detiene el consumo de
alcohol.

e No beber puede mantener las habilidades cognitivas en su mejor momento y ayudarle a mantenerse alerta y enfocado.

El alcohol y el estado de animo

e Ladepresion ocurre aproximadamente 8 veces de forma mas comun en el primer afio después de la LCT que en la
poblacion general.

e Eluso del alcohol puede causar depresion o empeorarla.

e El alcohol puede hacer que los antidepresivos sean menos eficaces. Las personas que toman estos medicamentos no
deben beber.

e Una manera de mejorar los sentimientos de tristeza o depresion tras una LCT es suspender o disminuir el beber alcohol.
El alcohol y la sexualidad

e Un deseo sexual bajo es el efecto mas comun de la LCT en la sexualidad.
e Elalcohol causa bajos niveles de testosterona en los hombres.

e El alcohol puede causar problemas con la ereccion y los orgasmos en los hombres.

e Elalcohol reduce la satisfaccion sexual en los hombres y las mujeres.
e Evitar el alcohol mejora la capacidad y la actividad sexual en los hombres y las mujeres.
¢ Cuanto alcohol es "seguro" después de una LCT?

Después de una LCT, el cerebro es mas sensible al alcohol. Esso significa que incluso una bebida puede no ser segura. Esto
es especialmente cierto cuando hay que hacer cosas que requieren equilibrio, coordinacién y reacciones rapidas, como
caminar sobre superficies irregulares, montar en bicicleta o conducir un auto. Por lo tanto, ninguna cantidad de alcohol es
totalmente segura después de una LCT.

El alcohol y los medicamentos

Beber después de una LCT puede ser peligroso si usted toma medicamentos de venta con receta. El alcohol puede hacer que
algunos medicamentos sean menos eficaces. También puede aumentar los efectos de algunos medicamentos; lo esto puede
propiciar una sobredosis o la muerte. Beber alcohol junto con medicamentos para la ansiedad o el dolor es riesgoso debido al

potencial de multiplicar los efectos de ambos.
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¢ Qué pasa con el consumo de otras drogas?

Otros medicamentos también son propensos a dafar el cerebro y cdmo éste funciona. Las drogas
como la cocaina, la metanfetamina o la heroina son adictivas e ilegales, pueden dafar el cerebro y la
recuperacion de usted. El uso incorrecto de opioides recetados como Percocet, Oxycodona o
Oxycontin puede ser mortal. El consumo incorrecto de otros medicamentos de venta con receta como
Ativan, Valium o el Xanax también puede dafiarle.

El consumo de cannabis (marihuana) merece una atencion especial ya que es legal en muchos estados utilizarla por razones
médicas y no médicas. Las personas con LCT pueden usar cannabis para aliviar el estrés y la ansiedad o para ayudarles a
dormir. Pero el cannabis tiene algunas desventajas. El consumo de cannabis en ocasiones puede causar problemas cognitivos
que duran al menos 1 dia. El uso rutinario puede causar problemas importantes que afectan la atencién, el aprendizaje, la
memoria, el pensamiento o la capacidad de resolucién de problemas. Estos problemas pueden durar hasta 1 mes después de
dejar de usarla. Las personas que usan cannabis corren un mayor riesgo de paranoia, alucinaciones y delirios. También estan
en riesgo de depresion y de pérdida de su motivacion para hacer cosas. Algunas personas dicen que el cannabis ayuda a
paliar los sintomas del estrés postraumatico; otros dicen que los empeora. Existe poca investigacion sobre el consumo de
cannabis después de una LCT o en los efectos del THC versus CBD. A la fecha, los riesgos del consumo de cannabis parecen
ser peores que los beneficios para las personas con LCT en recuperacién.

Si usted consume multiples drogas como alcohol y marihuana, o alcohol y analgésicos, usted tiene un alto riesgo de adiccién y
sobredosis. Muchas personas han muerto tras usar alcohol y analgésicos juntos, o alcohol y medicamentos contra la ansiedad.
Consulte a su médico si bebe y toma medicamentos de venta con receta.

¢, Qué deberia hacer?

El consumo de alcohol u otras drogas después de una LCT es riesgoso. Algunas personas siguen bebiendo o usando drogas
después de una LCT y no desean parar. Otros saben que deben detener o reducir su consumo de alcohol o drogas, pero no
saben como hacerlo; pueden haberlo intentado en el pasado y fracasado.

Si desea dejar de consumir alcohol u otras drogas, tiene muchas opciones. Algunas personas obtienen beneficios de los
grupos de autoayuda como Alcohdlicos Andnimos (AA). Otros reciben ayuda de médicos, psic6logos o consejeros con
experiencia en el tratamiento de la adiccion. La mayoria de las personas que dejan de consumir alcohol o drogas lo hacen por
si solas. No dude de su capacidad para cambiar.

Maneras para cambiar, reducir o dejar de beber

Algunos pasos clave para cambiar, reducir o dejar de beber son los siguientes:

e Encuentre a personas que le apoyaran en su cambio respecto a beber.

e Fije un objetivo especifico.

e Establezca como va a cumplir su meta.

e Averiglie qué personas, lugares, cosas o sentimientos le provocan ganas de beber. Luego, busque algunas maneras de
encarar esos detonantes por anticipado.

e Prémiese usted mismo por apegarse a su plan y cumplir con sus metas.

e Tenga un plan de respaldo por si su primer plan no funciona.
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Si tiene preguntas o inquietudes sobre su consumo de alcohol, la informacién y la ayuda estan disponibles:

e Tome una evaluacion confidencial sobre la bebida, en linea, en el sitio: http://www.alcoholscreening.org/.

e Hable con su médico acerca de su consumo de alcohol. Pueden darle referencias para un tratamiento. También pueden
recetarle medicamentos para ayudarle a prevenir la recaida o reducir el deseo de consumir alcohol. Uno de estos
medicamentos es la naltrexona (Revia).

e Los psicdlogos o consejeros de su programa de rehabilitacién después de una LCT pueden ayudarlo a encontrar el
tratamiento adecuado para usted.

e AA ha ayudado a millones de personas. Puede encontrar reuniones en la mayoria de los pueblos y ciudades
(http://www.aa.org/).

e Moderation Management (http://www.moderation.org/) y SMART Recovery (http://www..org/) son alternativas a AA que
no utilizan el modelo de 12 pasos.

e The Substance Abuse and Mental Health Services Administration (Administracion de Servicios para el Abuso de
Sustancias y Salud Mental, SAMHSA) cuenta con un sitio web de servicios de tratamiento confidencial para ayudarle a
encontrar un centro de tratamiento de buena reputacion cerca de usted (http:/findtreatment.samhsa.gov/; 800-662-
4357).

Reducir el dafio causado por el consumo de alcohol

Si no quieres dejar de beber, alin puedes reducir el dafio causado por la bebida:

e Coma alimentos y beba agua antes de beber alcohol. Esto ayudara a frenar los efectos del
alcohol. Si usted tiene un aumento agudo en su nivel de alcohol en la sangre, puede conducir a

nauseas, vomitos, caidas, desmayos e intoxicacién por alcohol. -
| e—

e Tenga un plan para que no beba y conduzca. Alguien que no beba lo lleve a casa. Planee pasar
la noche donde usted esta bebiendo o beba soélo en casa.

e Para evitar ascensos peligrosos en el nivel de alcohol en la sangre, beba cerveza en lugar de licor. También puede
mezclar licor con agua en lugar de bebidas dulces y burbujeantes.

e Beba sus bebidas lentamente (no méas de un trago por hora). Beber demasiado rapido puede hacer que los sentimientos
agradables del alcohol desaparezcan.

e Beber en bares hace que algunas personas beban mas lentamente debido al costo. Si va a un bar, no beba y conduzca.
e Tome vitaminas, como B1 (tiamina), B12, y folato, para reducir la posibilidad de dafio cerebral por beber.

e No beba mas de dos tragos al dia. Reduzca el consumo durante ciertos dias de la semana, como las noches de entre
semana.

e Tdmese unas "vacaciones" de beber (dias 0 semanas en las que no beba en absoluto). Esto puede recordarle algunos de
los beneficios de mantenerse sobrio.
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Como los pueden ayudar los familiares

Uno no puede obligar a otra persona a que deje de beber o de consumir drogas. Pero si puede
apoyarlos. Ir a las reuniones de Al-Anon es una buena manera de apoyar a un amigo o un familiar de
alguien que tiene problemas con el alcohol o las drogas; también puede promover el cambio.
También puede unirse a otros familiares 0 amigos para contarle a su ser querido acerca de sus
preocupaciones. El libro “Get your loved one sober” (Ayudele a su ser querido a lograr la sobriedad,
que figura en la seccién de Recursos) tiene un enfoque eficaz. Los miembros de la familia pueden
aprender a hablar y responder al ser querido de modo que recompensan su sobriedad, pero no facilitan el comportamiento
relacionado con el fomento de la bebida. Se ha demostrado que estos métodos aumentan la posibilidad de que las personas
con problemas alcohdlicos reduzcan su consumo de alcohol y reciban tratamiento incluso mas que Al-Anon o intervenciones.

Recursos

e Brown, J., Brown, J., Corrigan, J., y Hammer, P. (2011). «Substance Abuse and TBI». Video No. 4 por Internet de
Brainline, del Defense and Veterans Brain Injury Center. http://www. brainline.org/webcasts/4-
TBI and Substance Abuse/index.html

e Corrigan, J., y Lamb-Hart, G. (2004). «Alcohol, other drugs, and brain Injury». Columbus, Ohio: Ohio Valley Center for
Brain Injury Prevention and Rehabilitation, Brain Injury Association. http:/www. biausa. org/.

o Meyers, R. J., y Wolfe, B. L. (2004). Get your loved one sober: Alternatives to nagging, pleading, and threatening. Center
City, MN: Hazelden Publications.
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e Bombardier, C. H., & Turner, A. (2009). Alcohol and traumatic disability (alcohol y discapacidad por trauma). In R. Frank &
T. Elliott (Eds.), The handbook of rehabilitation psychology (Manual de rehabilitacion psicolégica, 2nd ed.). Washington,
DC: American Psychological Association Press.

e Corrigan J. D., Adams, R. S., & Dams-O’'Connor, K. (2012). At-risk substance use and substance use disorders among
persons with traumatic brain injury (Trastornos por consumo de sustancias y desérdenes por consumo de sustancias en
riesgo entre personas con lesion cerebral traumatica). En: N. D. Zasler, D. I. Katz, R. D. Zafonte, D. B. Arciniegas, M. Ross
Bullock, & J. S. Kreutzer (Eds.), Brain injury medicine: Principles and practice (3rd ed., medicina para la lesion cerebral:
principios y practica). New York: Demos Medical Publishing.
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Autoria

Consumo de alcohol tras una lesion cerebral traumatica ha sido desarrollado por Charles H. Bombardier, PhD, en colaboracién
con Model Systems Knowledge Translation Center.

Actualizacion de la hoja informativa

Consumo de alcohol tras una lesion cerebral traumatica fue revisada y actualizada por Charles H. Bombardier, PhD y John D.
Corrigan, PhD, en colaboracion con el Model Systems Knowledge Translation Center. de los Institutos Americanos de Sistemas
Modelo de Investigacion.

Fuente: El contenido de esta hoja informativa se basa en la investigacion y/o el consenso profesional. Este contenido ha sido
revisado y aprobado por expertos de los Sistemas Modelos de Lesiones Cerebrales Traumaticas (LCTMS), financiados por el
Instituto Nacional de Investigacién de Discapacidad, Vida Independiente y Rehabilitacién (NIDILRR), asi como expertos de los
Centros de Rehabilitacion de Politraumas (PRC), con fondos del Departamento de Asuntos de los Veteranos de Estados
Unidos.

Descargo de responsabilidad: Esta informacién no pretende reemplazar el consejo de un profesional médico. Usted debe
consultar a su proveedor de atencién médica con respecto a sus inquietudes médicas especificas o tratamiento. Esta
publicacién fue producida por LCT Model Systems en colaboracion con el Model Systems Knowledge Translation Center. de la
Universidad de Washington con fondos del Instituto Nacional de Investigacién de Discapacidad y Rehabilitacién en el
Departamento de Educacion de los Estados Unidos, subvencion No. H133A060070. Fue actualizado en el marco del Centro de
Traduccion del Conocimiento de los Institutos Americanos de Sistemas Modelo de Investigacion, con fondos del Instituto
Nacional de Discapacidad, Vida Independiente e Investigacion de Rehabilitacion (nimero de subvencion NIDILRR 90DP0082).
NIDILRR es un Centro dentro de la Administracion para la Vida Comunitaria (ACL, por sus siglas en inglés), el Departamento
de Salud y Servicios Humanos (HHS). El contenido de esta hoja informativa no representa necesariamente la politica de
NIDILRR, ACL o HHS, y por lo que no se debe asumir el respaldo del gobierno federal.

Copyright © 2020 Model Systems Knowledge Translation Center (MSKTC). Puede ser reproducido y distribuido libremente con
atribucion apropiada. Debe obtener permiso previo para su inclusion en material basado en tarifas.
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El equilibrio después de una lesion
cerebral traumatica

Enero de 2021 www.msktc.org/tbi/factsheets Hoja informativa de LCT

Esta hoja informativa ~ Las personas con una lesion cerebral traumatica (LCT) a menudo tienen problemas con
examina los problemas el equilibrio. Aproximadamente la mitad de las personas con LCT sufren mareos y
comunes de equilibrio  pérdida de equilibrio en algiin momento de su recuperacion. Cuando usted se marea,
después delaLCTy puede tener vértigo (la sensacion de que usted o su entorno se estan moviendo) y
describe las opciones  sentirse inestable. También puede sentirse débil o aturdido.

de tratamiento. Muchos factores determinan que tan mal su problema de equilibrio son, entre otros:
e tan grave es su lesion cerebral.

e Qué parte del cerebro se lesiono.

e Situvo lesiones simultaneamente con LCT. Por ejemplo, en un
accidente automovilistico, podria tener una LCT, lesion en el
cuello, y costillas y piernas rotas. Todas estas lesiones
afectaran su capacidad para mantener el equilibrio.

e Algunos medicamentos pueden tener un efecto en su equilibrio.

¢ Qué es el equilibrio?

El equilibrio es la capacidad de mantener su cuerpo centrado sobre su base de apoyo.
El Programa del Cuando esta de pie, su base de apoyo son sus pies. Cuando esta sentado, su base de
Sistema de Modelos de  ap0y0 es su trasero, muslos y pies. Muchos factores afectan su capacidad para
Lesiones Cerebrales  mantener el equilibrio. Estos factores incluyen su fuerza fisica, su coordinacion, sus
Traumaticas (MLCT o gentidos y su capacidad para pensar.

TBIMS por sus siglas ) -
en inglés) esta La mayoria de las personas pueden controlar el movimiento de su cuerpo durante un
patrocinado por el tiempo antes de perder el equilibrio y necesitan cambiar su postura o dar un paso para

Instituto Nacional de evitar caerse. Cambiar su postura o dar un paso para mantener su equilibrio antes,
Investigacion de durante o después del movimiento es un proceso complejo; la LCT puede afectar este

Discapacidad, Vida proceso.

Independiente y ¢Por qué es importante el equilibrio?
Rehabilitacion, ] L . -
. - Las caidas son una de las principales causas de la LCT. Las caidas afectan a los nifios
Administracion para la ~ . <
(menores de 17 afios), pero sobretodo a los adultos mayores (con méas de 65 afios). La

Vida Comunitaria, mejora en el equilibrio puede ayudar a prevenir las LCTs
Departamento de Salud ™ g P y P :

y Servicios Humanos e  Si usted sufre de problemas de equilibrio después de una LCT, usted tiene un alto

de los Estados Unidos. riesgo de caerse. Las caidas pueden causar otra LCT o una fractura. Mantener el
(Véase equilibrio mientras esta sentado o parado es importante para hacer las actividades
http://www.msktc.org/tb diarias. Estas actividades incluyen tareas que requieren caminar y de cuidado
i/model-system-centers personal como bafiarse, usar el inodoro y vestirse. Un equilibrio deficiente puede
para obtener mas impedirle practicar deportes, conducir o trabajar.

informacion.)
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Cémo diagnosticar los problemas de equilibrio

Varios de los sistemas de su cuerpo estan involucrados en mantener su equilibrio. Muchos proveedores de
atencién médica diagnostican y tratan los problemas de equilibrio. Estos pueden incluir médicos que se centran
en la medicina fisica o la rehabilitacion (fisiatristas) 0 médicos que se centran en el sistema nervioso y el cerebro
(neurdlogos). Otros proveedores pueden incluir médicos que se centran en los oidos, la nariz y la garganta
(otorrinolaringdlogos) y fisioterapeutas (FT). Su médico puede comenzar por examinar los medicamentos que
toma, pues son una causa comun de problemas de equilibrio.

Los FT y los terapeutas ocupacionales (TO) utilizan pruebas de equilibrio para identificar problemas especificos y
evaluar su riesgo a sufrir una caida. Estas pruebas también miden y dan seguimiento al progreso del equilibrio.

¢ Cuales son causas comunes de problemas de equilibrio después de una LCT?
Las medicinas. Varios medicamentos pueden hacer que se sienta mareado, aturdido, y
disminucion del equilibrio. Estos incluyen antibidticos, tranquilizantes, medicinas para la
presion arterial, el corazon y convulsiones. Preguntele a su médico si alguno de los
medicamentos que toma puede estar causando mareos o problemas de equilibrio. Un cambio
en el medicamento o la dosis puede solucionar el problema.

Hipotension postural. Si la presion arterial disminuye al pararse o sentarse rapidamente, es
posible que se sienta aturdido y mareado. Esto puede suceder al levantarse rapidamente
después de estar sentado en el inodoro o en una silla o cuando se levanta de la cama. Tomarse la presion
arterial mientras esta acostado, sentado y de pie puede ayudar a diagnosticar problemas de equilibrio
relacionados con la presion.

Problemas de la vista. La vista es uno de los sentidos fundamentales que necesita para mantener el equilibrio.
Los problemas de la vista como la vision doble, la inestabilidad visual, la pérdida parcial de la vision y la
disminucién en percepcién de profundidad pueden empeorar el equilibrio.

Problemas del oido interno. El oido interno tiene érganos diminutos que le ayudan a mantener el equilibrio. Esto
se conoce como el “sistema vestibular”. El oido interno tiene tres estructuras en forma de un semicirculo llamadas
“canales semicirculares”. Estos canales contienen liquido y tienen sensores finos, similares a un cabello, que
monitorean la rotacion de la cabeza. El oido también tiene otras estructuras llamadas “6rganos otolitos” que
monitorean los movimientos lineales de la cabeza. Los 6rganos otolitos contienen cristales que le dan a usted
sensibilidad al movimiento y a la gravedad. Si su LCT dafia su sistema vestibular, puede tener problemas de
equilibrio, mareos o una sensacion repentina de que esta girando o de que su cabeza esta girando.

Problemas con su capacidad para sentir las cosas. Los nervios de sus pies envian mensajes al cerebro que
le ayudan a conservar el equilibrio. Si la LCT dafia estos nervios, es posible que el cerebro no reciba los
mensajes que necesita. En este caso, es posible que el cerebro necesite depender més de la vista y el oido
interno para mantener el equilibrio.

Lesion del tallo cerebral. Una lesion traumatica en el tronco cerebral y el cerebelo (las partes del cerebro que
controlan el movimiento) puede dificultar que camine y mantenga el equilibrio.

Problemas de salud mental. Algunas personas con LCT tienen ansiedad, depresion o miedo a caerse. Estos
problemas pueden causar o aumentar los problemas de equilibrio. Los médicos llaman a esta afeccion “mareo
psicogénico.
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Opciones de tratamiento

Los problemas de equilibrio tienen muchas causas diferentes. Cada causa requiere un
tratamiento distinto. Su médico, FT, TO u otros proveedores de atencion médica trabajaran
con usted para averiguar y tratar las diferentes causas. El tratamiento debe ajustarse a sus
necesidades. También ser retador, pero sin comprometer su seguridad.

¢, Como puede mejorar su equilibrio?
e Tenga cuidado al trabajar en su equilibrio. Asegurese de que trabaja en el nivel correcto para evitar

caerse cuando no hay nadie alrededor. Un FT o TO puede ayudarle a disefiar un programa que sea seguro
para que usted practique en casa.

e Aumente su fuerza y flexibilidad. Puede hacer estiramientos para los musculos de los tobillos y la cadera.
Otros ejercicios le ayudaran a fortalecer las piernas. Estos incluyen: mini sentadillas, pararse en las puntas
de los pies o levantar las piernas. Visite www.nia.nih.gov/Go4Life para obtener mas informacion sobre estos
ejercicios. También puede hablar con su médico o FT sobre lo que puede hacer.

e Determine sus limites de equilibrio. Puede hacer esto trasladando el peso de su cuerpo tan lejos como
pueda respecto a la posicion de los pies, sin levantarlos. Esto le ayudara a desarrollar estrategias para evitar
perder el equilibrio. También puede practicar movimientos que le permiten pasar de una posicion a otra.
Estos movimientos incluyen pasar de estar sentado a estar de pie, levantar los brazos por encima de la
cabeza para sacar algo de un estante o recoger algo del suelo.

e Practique parado o caminando en diferentes condiciones. Practice de pie con los ojos cerrados. Esto
disminuira su dependencia con el uso de su vision para el equilibrio. Parese en una almohada; esto mejorara
su capacidad de utilizar su visién para el equilibrio. Cambiar la separacion entre sus pies, acercarlos o
ponerlos uno frente al otro. También puede pararse en una pierna.

e Practique actividades que mejoren su equilibrio mientras camina. Estas incluyen caminar distancias mas
largas; caminar y mantenerse al dia con otra persona mientras conversan; caminar sobre diferentes
superficies, como en el césped y las aceras. Caminar en lugares llenos de gente, como el supermercado.

e Siga algun programa probado de equilibrio que esté disefiado para grupos. Algunos ejemplos son: “Una
cuestion de equilibrio” (A Matter of Balance) o el programa de ejercicio “Otago”. Estos programas pueden
estar disponibles en su comunidad.

¢ Qué tan rapidamente puede mejorar su equilibrio?

La magnitud de su lesion y su estado de salud determinaran que tan rapidamente mejore su
equilibrio. Algunos problemas de equilibrio pueden tratarse eficazmente en una o dos
sesiones de tratamiento; otros pueden tomar semanas, meses 0 afos.

La investigacion muestra que:

e | a mayoria de las personas con una LCT pueden caminar sin ayuda a los 3 meses
después de la lesion. Aunque la mayoria de las personas puede caminar de nuevo, muchas tienen
dificultades para moverse rapidamente; no tienen el equilibrio requerido para volver a correr o practicar
deportes.

e Con empefio, las personas con LCT pueden seguir mejorando su equilibrio a lo largo de muchos afios
después de la lesion. Los problemas de equilibrio son mas comunes en las personas con una LCT que en las
que no lo tienen.
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Cambios emocionales tras una lesion

Mayo de 2022

Esta hoja informativa
explica loscambios en la
emocion que las
personas pueden
experimentar después de
una LCT. También explica
las formas en que las
personas con LCT y sus
seres queridos pueden
manejar estas
preocupaciones
emocionales.

El Programa del Sistema
Modelo de Lesiones
Cerebrales Traumaticas
(TBIMS, por sus siglas en
inglés) es patrocinado
por el Instituto Nacional
de Investigacion de
Discapacidad, Vida
Independiente y
Rehabilitacion, la
Administracion para la
Vida Comunitaria del
Departamento de Salud y
Servicios Humanos de
los Estados Unidos.
(Consulte
https://www.msktc.org/
tbi/model-system-centers
para obtener mas
informacion).

cerebral traumatica

https://msktc.org/tbi/factsheets Hoja Informativa sobre LCT

La forma en que las personas experimentan o expresan las emociones puede
cambiar después de sufrirse una lesion cerebral traumatica (LCT). Si bien esto
puede ser angustiante para los miembros de la familia y los amigos, muchas
estrategias pueden ayudar a manejar estas preocupaciones emocionales después
de una LCT.

Ansiedad

La ansiedad es comun en la poblacion general y en personas con

LCT de moderada a grave. La ansiedad puede parecer diferente de

persona a persona, pero la mayoria de las personas con ansiedad

tienen preocupacion y miedo intensos. Algunas personas también

tienen signos fisicos de ansiedad. Por ejemplo, pueden tener aceleracion del
corazon, respiracion rapida, sudoracion, temblores o la sensacion de mariposas
en el estdbmago. Pueden sentirse ansiosos, estresados o abrumados sin saber por
qué. Este estrés puede hacer que la recuperacion después de una LCT sea aun
mas dificil. Las personas con LCT pueden tener ansiedad en situaciones que no
les molestaban en el pasado. Pueden sentirse ansiosos por estar en una multitud,
cuando son apresurados o al adaptarse a cambios repentinos en los planes.
Pueden sentirse abrumados en situaciones que requieren mucha atencion,
pensamiento rapido o procesamiento de mucha informacion al mismo tiempo.

Depresioén

Las personas con depresion pueden sentirse tristes, irritables o sin valor. Pueden
sentirse cansados la mayor parte del tiempo y pueden experimentar cambios en el
suefo o el apetito o tener dificultad para concentrarse. A veces, las personas
pueden incluso tener pensamientos de muerte, de causarse dafio a si mismas o
de quitarse la vida. Las personas con estos sentimientos a menudo se retiran de
los demas y pierden interés o sienten menos placer derivado de las actividades
que solian disfrutar. Muchos signos de depresion, como la fatiga y la frustracion,
también son signos de LCT. Sin embargo, alguien con una LCT puede
experimentar estos sintomas, pero no estar deprimido. La tristeza y el dolor son
comunes después de una lesion cerebral. Algunas personas se sienten
deprimidas justo después de una LCT, pero estos sentimientos
también pueden aparecer durante las ultimas etapas de la
recuperacion. Los sintomas de ansiedad pueden aparecer antes de
la depresion. Si estos sentimientos se vuelven abrumadores o
interfieren con la recuperacion, la persona con LCT puede estar
experimentando depresién.
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Ira e irritabilidad

Las personas con LCT de moderada a grave pueden sentir mas ira, irritabilidad y frustracion

después de su LCT. Los miembros de la familia a menudo los describen como que tienen "la

mecha corta" o "perder el control" con facilidad. Esta ira puede ser el resultado de no entender los

cambios que estan experimentando causados por la LCT. Después de una lesion cerebral, las

personas pueden tener dificultades para reconocer los problemas que estan padeciendo. Es posible que no se
den cuenta de que parecen mas enojados con los demas. Puede ser confuso para ellos cuando otros les hablan
de estos cambios. Incluso cuando las personas con LCT son conscientes de que tienen mas ira, a menudo no
entienden por qué se sienten de esta manera o como esto afecta a los demas. La ira puede tener un gran
impacto en el apoyo que las personas reciben de familiares y amigos después de una LCT. Puede afectar la
cercania en las relaciones y conducir a un mayor aislamiento.

¢ Qué causa los cambios emocionales después de una LCT?

e Los cambios emocionales pueden ocurrir si la LCT afecta areas del cerebro que controlan las emociones.
Los cambios en las regiones del cerebro y en las sustancias quimicas que ayudan al cerebro a trabajar
pueden afectar la forma en que la persona con LCT experimenta o expresa sus emociones.

e Las personas con LCT pueden tener dificultades para enfrentar su lesion. Es posible que necesiten
adaptarse a una pérdida de independencia 0 a cambios en su papel en su familia y en la sociedad. Estos
cambios pueden llevar a la frustracion y la insatisfaccion con su vida.

e Las personas con LCT también pueden tener cambios en sus habilidades de pensamiento, como la
memoria, la atencién, la velocidad de pensamiento y el razonamiento. Estos cambios pueden hacer que los
pacientes se sientan abrumados si no pueden recordar cosas 0 mantenerse al dia con lo que otros estan
haciendo o diciendo. Pueden responder emocionalmente, con tristeza, preocupacion o ira.

e El consumo de alcohol u otras drogas puede conducir a cambios emocionales, y la angustia
emocional también puede conducir al consumo de alcohol y drogas.

e Las personas que han tenido problemas con la depresion o la ansiedad antes de padecer la
LCT pueden encontrar que estos problemas empeoran después de la LCT. Es posible que se
sientan aislados, deprimidos o incomprendidos, lo que también puede afectar las emociones.

Cémo abordar las preocupaciones emocionales después de una LCT
e Recuerde que la angustia emocional no es un signo de debilidad y no es culpa de nadie. Una persona no
puede superar su angustia con el hecho de desearlo o siendo “fuertes”.

e Lamedicinay el asesoramiento o la psicoterapia pueden ayudar con la angustia emocional después de una
LCT. A veces, una combinacién de ambos funciona mejor.

- Si elige tomar medicamentos, debe trabajar en estrecha colaboracion con el médico o proveedor que le
recete el medicamento. Asegurese de asistir a todas las visitas de seguimiento sobre su medicamento.

- Sielige consejeria o psicoterapia, informe a su terapeuta sobre su LCT. Pida que le ayuden a escribir
conceptos importantes para poder revisarlos en casa. Digale a su terapeuta si necesita que le repitan algo
para entender mejor.

MSKTC.org Eggv?/‘lesggsge?asns\ation

SEI Bl - BURN | Center

Traumatic Brain Injury Model System

mg

Cambios emocionales tras una lesion cerebral traumatica

51



e Elestrésy las situaciones estresantes pueden desencadenar angustia emocional. Las personas con LCT
pueden tomar medidas para reducir el estrés. Por ejemplo, pueden usar técnicas de relajacion como la
respiracion profunda o la relajacién muscular, pausas y practicar actividades de atencion plena.

e Un horario diario de actividades estructuradas y ejercicio puede ayudar a reducir la angustia. Las actividades
pueden incluir el ejercicio, hacer rompecabezas o realizar juegos.

e Es mejor recibir tratamiento temprano para evitar el sufrimiento innecesario. No espere.

e Sjusted (0 un miembro de su familia) tiene pensamientos de suicidio, busque ayuda. Puede
llamar a una linea local de crisis, 911, 0 a la Linea Nacional de Prevencién del Suicidio al 1-
800-273-TALK (8255) o ir a la sala de emergencias local.

Los miembros de la familia pueden ayudar cambiando la forma en que
reaccionan a la angustia emocional después de una LCT:

e Recuerde que la ansiedad, la depresion, la irritabilidad y otros cambios en las emociones después de una
LCT pueden deberse a una lesion cerebral. Trate de no tomarlo como algo personal. También recuerde que
los cambios en la emocion no son culpa de nadie y trate de no culpar a la persona con LCT.

e Mantenga la calma y trate de no reaccionar de una manera emocional usted mismo o de discutir con la
persona con LCT. Si esta enojado o herido, tomese un descanso antes de hablar con ellos.

Cuando el paciente actue con ira, no ceda a sus demandas para tratar de calmarlos. Esto en realidad puede
tener el efecto opuesto de recompensarlos por expresar sus emociones de una manera no Util. Resista el
impulso de ceder a demandas irrazonables. En cambio, expliquele que hablara con ellos cuando estén
tranquilos. Aléjese y tdmese un descanso hasta que estén mas tranquilos.

e Proporcione retroalimentacion de una manera suave y de apoyo después de que la persona esté tranquila.

e Dele ala persona con LCT oportunidades para tomar un descanso para procesar sus emociones. Animelos
a usar la respiracion profunda o a escuchar musica para relajarse. Ofrezca una zona tranquila, alejada del
factor estresante, para calmarse y recuperar el control. Luego, redirija su atencién a un tema o actividad
diferente.

e Dele ala persona con LCT tiempo para tener independencia estructurada y mas control sobre su vida.

e Digales que reconoce sus emociones y quiere comprender sus sentimientos y darle a la persona con LCT la
oportunidad de hablar sobre sus sentimientos. Las personas con LCT suelen tener dificultades para nombrar
sus emociones y pueden tener dificultades para reconocer las emociones en los demas. Esto significa que
es posible que no se den cuenta de que parecen enojados o que estan haciendo que otros se sientan
incomodos. Usted puede ayudarlos a identificar sus emociones y decirles como se siente usted.

e Busque apoyo. La familia puede beneficiarse del apoyo social y profesional. La terapia puede ayudar a
aliviar la preocupacién de la familia y ayudarlos a sobrellevar mejor cada dia.

Apoyo entre pares y otros recursos:

Recuerde, jno toda la ayuda proviene de profesionales! Usted y su familia pueden beneficiarse de
lo siguiente:

e Grupos de apoyo. Algunos grupos de apoyo son para la persona con la LCT, mientras que
otros son para miembros de la familia, y algunos estan abiertos a todos los afectados por LCT. La
informacidn sobre los grupos de apoyo se puede encontrar a través de organizaciones de LCT, centros de
rehabilitacion y redes sociales, entre otros lugares.
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¢ Mentoria entre pares: Un compafiero es una persona que actualmente vive con una LCT . Un compafiero
puede ofrecer apoyo y asesoramiento a otras personas para quienes la LCT es algo nuevo y que lidian con
problemas similares.

e Asociacion de Lesiones Cerebrales (http://www.biausa.org): Comuniquese con su capitulo local para
obtener recursos, incluida la capacitacion y los recursos para cuidadores y familiares.

e Encuentre a alguien con quien hablar. Comuniquese con un amigo, familiar, miembro del clero o alguien
que sea un buen oyente.

Lectura recomendada

e Senelick, R.C. (2013). Living with brain injury: A guide for patients and families (Vivir con
lesion cerebral: una guia para pacientes y familias ) (32 edicién). Prensa Healthsouth.

e Brain Injury Association of New York State. (2004). Making life work after head injury: A family
guide for life at home. (Hacer que la vida funcione después de una lesion en la cabeza: una
guia familiar para la vida en el hogar). https://bianys.org/wp-content/uploads/2015/05/Making_Life Work-
after-TBI.pdf

e (Cassidy, J. W. (2009). Mindstorms: The complete guide for families living with traumatic brain injury
(Tormentas de la mente.Una guia completa para familias que viven con lesién cerebral traumética). De Capo
Lifelong Books.

e Fann, J., & Hart, T. en colaboracion con el Model Systems Knowledge Translation Center (Sistemas modelo
del centro de traduccion del conocimiento) (2010) Depression after Traumatic Brain Injury (Depresion tras
una lesion cerebral traumatica). https://msktc.org/lib/docs/Factsheets/TBI_Depression_and_TBI.pdf

e Neumann, D., Miles, S. R., Sander, A. y Greenwald, B. en colaboracion con el Model Systems Knowledge
Translation Center (Sistemas modelo del centro de traduccion del conocimiento ) (2021). Irritability, Anger,
and Aggression After TBI (lrritabilidad, ira y agresion después de una LCT). (2021).
https://msktc.org/sites/default/files/MSKTC-IrrAft TBI-Factsheet-508.pdf
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T
Problemas cognitivos después de una

lesion cerebral traumatica

Diciembre de 2020

Esta hoja informativa
explica los cambios
cognitivos comunes
después de sufrirse una
LCT y como manejarlos.

El Programa del Sistema
de Modelos de Lesiones
Cerebrales Traumaticas
(MLCT o TBIMS por sus
siglas en inglés) esta
patrocinado por el
Instituto Nacional de
Investigacion de
Discapacidad, Vida
Independiente y
Rehabilitacion,
Administracion para la
Vida Comunitaria,
Departamento de Salud y
Servicios Humanos de
los Estados Unidos.
(Véase
http://www.msktc.org/tbi/
model-system-centers
para obtener mas
informacion.)

www.msktc.org/tbi/factsheets Hoja informativa de LCT

¢ Qué es la Cognicién?
La cognicién es el acto de saber o pensar. Algunas habilidades de pensamiento que
pueden verse afectadas por una LCT incluyen:

e Atencidn y concentracion

e Procesamiento y comprension de la informacion

e Memoria

¢ Planificacion, organizacion y montaje

¢ Razonamiento, resolucion de problemas, toma de decisiones y juicio

e Comportamiento de monitoreo y observacion para asegurar que sea socialmente
aceptable

e Comunicacion de pensamientos o ideas de modo que otros puedan entender

Cognicién después de una LCT

Esta hoja informativa analiza las dificultades comunes con la cognicién (o el
pensamiento) que algunas personas tienen después de sufrir una LCT y presenta
algunos consejos que pueden ayudar a reducir estos desafios.

Atenciodn

Las personas que han experimentado una LCT podrian tener
problemas para prestar atencion o mantenerse concentradas.
La capacidad de prestar atencion es una habilidad de
pensamiento importante. Los problemas para prestar atencion
a menudo pueden generar otros problemas y desafios, como:
e Distraerse mas faciimente

e Tener problemas para terminar las cosas

¢ Dificultad para cambiar la atencién de una tarea a otra

e Aprender y recordar nueva informacion

e Dificultad para mantener largas conversaciones o enfocarse en una conversacion
cuando muchas personas estan hablando

¢ Qué se puede hacer para mejorar la atenciéon?

e Disminuir las distracciones. Las distracciones pueden provenir del medio
ambiente o de dentro de uno mismo, como dolores de cabeza o preocupaciones.
Encuentre el lugar correcto y el momento adecuado para realizar las actividades
que requieren mas atencidn (por ejemplo, lectura). Por ejemplo, trabajar en una
habitacién tranquila.
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e Concéntrese en una tarea a la vez.
e Divida las tareas grandes o complejas en tareas mas pequenas.

e Practique habilidades de atencion en actividades sencillas, pero practicas (como leer un parrafo o sumar
numeros) en una habitacion tranquila. Poco a poco haga las tareas mas dificiles. Por ejemplo, lea una historia
corta, balance una chequera o trabaje en un entorno ligeramente ruidoso.

e Tome descansos al hacer tareas que requieren mucha energia mental. Vuelva a la tarea cuando esté mas
refrescado.

e Hable con un médico si cree que su estado de animo (por ejemplo, tristeza o preocupacion) le dificulta
concentrarse.

e Descanse mucho. Hable con su médico acerca de cualquier problema que tenga para dormir.

Procesamiento y comprension de la informacién

Después de un LCT, la capacidad de una persona para procesar y entender la informacion
suele volverse lenta y puede llegar a dificultarse. Esto puede generar algunos de los
siguientes problemas:

e Tener problemas para entender lo que otros estan diciendo o necesitar mas tiempo para
entender lo que otras personas estan diciendo.

e Tomar mas tiempo para entender y seguir las instrucciones.
e Tener problemas para seguir historias en programas de television y peliculas.
e Tomar mas tiempo para leer y entender informacién escrita, incluyendo libros, periddicos o revistas.

e Reaccionar lentamente a cambios o sefiales de advertencia en el entorno. Las reacciones lentas hacen que
ciertas actividades, como conducir, sean inseguras. Por ejemplo, el no reaccionar con la rapidez suficiente a
las sefiales de alto, los semaforos y otras sefiales de advertencia.

e Tomar mas tiempo para llevar realizar tareas fisicas, como hacer actividades rutinarias, como vestirse 0
cocinar.

¢ Qué se puede hacer para mejorar la capacidad de procesar y entender la

informacion?

e Disminuir las distracciones. Por ejemplo, apagar el televisor y silenciar su tu teléfono para que pueda
concentrarte completamente en lo que intenta entender.

e Darse mas tiempo para pensar en la informacion antes de continuar.

e Volver a leer la informacion segun sea necesario. Intente usar un resaltador para identificar las partes mas
importantes de lo que esta leyendo.

e Tome notas y resuma la informacion con sus propias palabras.

e Sies necesario, pida a la gente que le repita lo dicho, que le diga algo de manera diferente o que hable
lentamente. Repita lo que acaba de oir para asegurarse de que lo entendid.

Comunicacion cognitiva
Las dificultades para pensar pueden hacer que sea mas dificil expresar sus pensamientos y entender lo que
otros estan tratando de decir. Algunos ejemplos de problemas de comunicacion cognitiva incluyen:

e Dificultad para pensar en la palabra correcta
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e Problemas para iniciar o seguir conversaciones o entender lo que dicen los demés
e Divagar o salirse del tema faciimente
¢ Dificultad para expresar pensamientos de manera organizada

e Problemas para expresar sus pensamientos y sentimientos mediante expresiones
faciales, tono de voz y lenguaje corporal (comunicacién no verbal)

e Tener problemas para leer la comunicacion no verbal de los demas y las sefiales
sociales que indican los sentimientos, pensamientos, expectativas o intenciones de los demas

e Malentender las bromas o el sarcasmo

e Laafasia es un trastorno que puede afectar el habla o tu capacidad para entender el lenguaje correctamente.
Un terapeuta del habla puede analizarle para detectar afasia. Algunas de las siguientes sugerencias pueden
ser Utiles para las personas con afasia. Sin embargo, puede ser necesario recurrir a un logopeda capacitado
que pueda ensefiarle estrategias especificas para la afasia.

¢ Qué pueden hacer las personas con una LCT para mejorar la comunicacion?
e Practique la comunicacion uno a uno o en grupos pequefios y en entornos con pocas distracciones.
e Sialguien habla demasiado rapido, pidale que hable lentamente para que pueda entenderle mejor.

¢ Sila gente trata de decirle mucho a la vez, pidale que digan solo una cosa a la vez o que le hagan una pregunta a
la vez.

¢ Sila gente hace demasiadas preguntas a la vez, pida que le hagan una pregunta a la vez.
¢ Sino entendio algo que alguien le dijo, pidale que lo repita o que lo diga de otra manera diferente.
e Para asegurarse de entender lo que alguien dice, ofrezca resumir lo que escuchd.

¢ Antes de iniciar una conversacién, piense en el punto principal que desea comunicar. Planifique lo que
necesita decir y considere qué informacion de fondo, si la hay, la persona puede necesitar para entender
mejor su mensaje.

e Cuando escriba correos electronicos y publique en las redes sociales, asegurese de revisar y leer el texto en
voz alta antes de enviarlo o publicarlo.
¢, Como pueden los demas ayudar con la comunicacién?

Las personas con LCT pueden no ser capaces de interpretar o entender palabras, mensajes, pensamientos y
sentimientos que forman parte de una conversacion. En tales casos, los demas pueden
ayudar a la persona con LCT al:

e Usar palabras amables y un tono de voz suave.
e Limitar las conversaciones a una persona a la vez.
e Comunicar claramente a su ser querido lo que esta pensando, sintiendo o deseando.

e Ayudar a practicar consejos de comunicacion anteriormente descritos. La practica debe
ser de uno a uno o en ambientes de grupos pequefios con pocas distracciones.

e Ayudar a redirigir la conversacion si la persona se sale del tema, diciendo: "Estdbamos hablando de..."

e Sjesta trabajando con un terapeuta del habla, puede ser Util que un ser querido se una a esas sesiones.
Incluir a los miembros de la familia en las sesiones puede ayudarle a transferir nuevas habilidades a la vida
cotidiana.
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Aprender y recordar nueva informacién
Las personas con LCT pueden tener problemas para aprender y recordar nueva informacion y eventos. Las
personas con LCT también pueden tener problemas para recordar eventos o conversaciones completas. Cuando
esto sucede, la mente a veces tratara de llenar los vacios de la informacidn que falta con cosas que realmente
no sucedieron. Estos falsos recuerdos no son mentiras. Los falsos recuerdos son el intento del cerebro de utilizar
la mejor informacion que tiene para compensar lo que falta.
¢ Qué se puede hacer para mejorar los problemas de memoria?
e Estructurar su dia con tareas y actividades diarias rutinarias.
e Estar organizado: siempre poner articulos de uso comun en el mismo lugar.
e Aprender a usar ayudas de memoria, como:

— cuadernos de notas para dar seguimiento a la informacion importante.

— recordatorios de calendario en teléfonos inteligentes, tabletas y computadoras para
recordar citas y actividades programadas.

e Minimizar las distracciones al aprender nueva informacion y tareas (por ejemplo, sentarse en un area tranquila).
e Dedicar tiempo y atencion a revisar y practicar la nueva informacion que desea memorizar.
e Vincular la informacién que desea recordar con una imagen. Ensaye esta conexion en voz alta o escribiéndola.

¢ Intentar conectar nueva informacién con algo que ya sepa. Basarse en conocimientos existentes puede mejorar
la memoria.

e Anotar las instrucciones paso a paso a las que puede hacer referencia al aprender algo nuevo, como
instrucciones para una nueva ubicacién, una nueva receta o aprender una nueva tarea informatica.

e Descansar mucho. Esto mejorara su concentracion durante el aprendizaje y resultara en una mejor memoria.

e Usar técnicas de relajacion, como respiraciones profundas o la meditacion. Esto podria ayudarle a concentrarse
mejor y a reducir los problemas de memoria asociados con el estrés y la ansiedad.

e Prestar atencion a los posibles efectos secundarios de sus medicamentos, que pueden afectar su pensamiento.

Si nota cambios en la memoria y esta tomando medicamentos recetados, hable con su médico acerca de como
sus medicamentos recetados pueden afectar su memoria.

Planificacion y Organizacién

Las personas con LCT pueden tener problemas para poner los pasos necesarios para lograr
un objetivo u organizar sus ideas o pertenencias de una manera sistematica. Algunos
ejemplos son:

¢ Dificultad para planificar su dia y programar citas
e Problemas para organizar y dar seguimiento a cosas como documentos importantes,
correo y otros articulos

e Problemas con las tareas con varios pasos para completarse en un orden determinado, como lavar la ropa o
cocinar

¢ Qué se puede hacer para mejorar la planificacién y la organizacién?
e Usar un calendario para programar citas y tareas. Esté atento a conflictos de programacion.

e Hacer una lista de metas o cosas que hay que hacer y cudndo. Enumerar en orden de lo que hay que hacer
primero.
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e Muchos teléfonos maviles tienen aplicaciones con calendarios y listas de verificacion que pueden ser Utiles.
e Desglosar las actividades en pasos mas pequefios.

e Al averiguar qué pasos debe hacer primero para completar una actividad, piense en el objetivo final y trabaje
en reversa.

e Organizar las cosas en funcidn de su similitud y uso. Por ejemplo, almacene todas las facturas médicas en un
solo lugar y separelas por el tipo de servicio médico.

e Buscar aplicaciones gratuitas para teléfonos inteligentes disefiadas para planificar, organizar y recordarle citas
y eventos. Algunas aplicaciones pueden permitirle configurar alarmas de recordatorios durante todo el dia.

Juicio, razonamiento, resolucion de problemas y conciencia de si mismo
El juicio, el razonamiento, la resolucion de problemas y el automonitoreo son habilidades cognitivas complejas
que a menudo se ven afectadas después de una LCT. Los problemas en estas areas también afectan la toma de
decisiones y los comportamientos. Las personas con LCT que tienen dificultades en estas areas pueden tener los
siguientes problemas:

e Analizar informacion o cambiar su forma de pensar (ser flexible)

e Decidir la mejor solucién a un problema

e Aferrarse a una solucidn y no considerar otras opciones

e Actuar rapidamente sin pensar en las posibles consecuencias

e Saber qué informacion se necesita y como evaluar la informacion necesaria para tomar
decisiones

e Juzgar lo que es seguro frente a un comportamiento inseguro
¢ No ser consciente de los problemas cognitivos, incluso si los problemas son claros para otros

e Falta de conciencia de los limites sociales y los sentimientos de los demas, como mostrarse de modo
demasiado intimo con personas que no conocen bien o no darse cuenta de lo que han hecho o dicho para
hacer que alguien se sienta incomodo

¢ Qué pueden hacer las personas con LCT para mejorar el juicio, el razonamiento, la
resolucion de problemas y la concienciacion?
e Involucre a un familiar o amigo de confianza cuando solucione problemas; no necesita resolverlos solo.

e Siga los pasos que se indican a continuacién para trabajar en una estrategia de resolucion de problemas
paso a paso. Dependiendo de sus necesidades, esto podria hacerse con la ayuda de un familiar o amigo, o
por su cuenta.

—  Objetivo: Definir el problema y el objetivo final.

— Plan: Haga una lluvia de ideas sobre posibles soluciones, enumere los pros y los contras de cada solucién
y elija una solucion.

— Hacer: Pruebe la solucion.

— Comprobacién: Evalle el éxito de la solucion y pruebe otra solucién si la primera no funciona.

e Antes de tomar una decision, espere unas horas o deje reposarla durante la noche. Busque consejo sobre su
decisién de un amigo o familiar de confianza antes de ponerla en accion.
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e Trabaje con amigos y familiares para encontrar sefiales que le indiquen que pare y supervise lo que esta
haciendo.

e Piense en sus acciones con anticipacion y considera cdmo podrian parecerle a los demas y las
consecuencias que sus acciones pueden tener en si mismo y en los demés. Practique esto con un familiar o
amigo y haga que sea un habito hacerlo por su cuenta.

¢, Como pueden ayudar los miembros de la familia?

e Asistiendo a sesiones de terapia con su ser querido para saber en qué esta trabajando y ayudar a reforzar las
habilidades que se estan ensefiando.

e Dandole a la persona mas tiempo para pensar las cosas y llegar a una solucion.

e Ofreciéndose a trabajar con su ser querido para resolver problemas juntos, en vez de resolverles los
problemas.

¢ Dando retroalimentacion realista y de apoyo que se refiera a una situacion que sucedié y la consecuencia no
deseada. Trabajen juntos para llegar a un enfoque diferente.

e Ayudando a su ser querido a generar diferentes opciones y soluciones alternativas a los problemas.

Evaluacion cognitiva, recuperacion y rehabilitacion
e Un neuropsicélogo generalmente evalta los cambios en las habilidades de pensamiento después de la LCT.
Los resultados de esta prueba se pueden utilizar para disefiar un plan de tratamiento.

e Muchos factores afectan como la cognicién de alguien mejorara con el tiempo, lo que hace que sea muy
dificil predecir cuénto se recuperara la cognicion de alguien.

e En muchos casos, la cognicion puede mejorar con la rehabilitacién cognitiva. La rehabilitacion cognitiva es
una terapia conocida para ayudar a mejorar muchas de las habilidades cognitivas descritas anteriormente.

e Algunos enfoques de terapia cognitiva se centran en mejorar las habilidades que se han perdido o
deteriorado. Otros enfoques ayudan a la persona a aprender diferentes maneras de lograr una meta.

e Los individuos con cambios en las habilidades de pensamiento después de la LCT deben considerar recibir
ayuda de un terapeuta especializado en rehabilitacion cognitiva.

e Los médicos, como los terapeutas ocupacionales, terapeutas del habla y neuropsicélogos, a menudo ofrecen
terapia cognitiva. Un psicélogo clinico o psicoterapeuta puede no lidiar directamente con dificultades
cognitivas, pero puede ser util en casos donde la depresion, la ansiedad o la frustracion estan interfiriendo
con el pensamiento claro.

Discutir sus preocupaciones con su médico o preveedor de cuidados

Usted debe discutir cualquier pregunta o inquietud que tenga con un fisiatra (especialista en rehabilitacion) o con el
equipo de rehabilitacion. No ignore los nuevos problemas. Mencione nuevos problemas a medida

que se desarrollan a su equipo de atencion médica. Los nuevos problemas podrian ser el

resultado de medicamentos o requerir una evaluacion adicional. Lleve un diario a sus citas

médicas. Debido a que tiene una cantidad limitada de tiempo con el médico, es util tener

preparada con anticipacion una lista de cosas que desee discutir para no perder la

oportunidad de discutir temas importantes o hacer preguntas. También se puede usar un

diario durante la consulta para tomar notas con respecto a lo que el médico le dice para que

pueda recordarlo mas tarde.
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Lectura recomendada
Revise estas otras hojas informativas e infocomics de MSKTC sobre el impacto de LCT en la cognicién:

o  https://msktc.org/tbi/factsheets/memory-and-traumatic-brain-injury
de la memoria y las lesiones cerebrales trauméticas

e Problemas emocionales después de una lesion cerebral traumatica
https://msktc.org/tbi/factsheets/emotional-problems-after-traumatic-brain-injury

e Cambios emocionales después de una lesion cerebral traumatica
https://msktc.org/tbi/infocomics/emotional-changes-after-tbi-infocomic

e Fatiga y lesiones cerebrales traumaticas https://msktc.org/tbi/factsheets/fatique-and-
traumatic-brain-injury
Suefio y lesion cerebral traumatica hitps://msktc.org/tbi/factsheets/sleep-and-traumatic-brain-injury
Lesion cerebral traumatica y suefio https://msktc.org/tbi/infocomics/thi-and-sleep-infocomic
Habilidades sociales después de una lesion cerebral traumatica https://mskic.org/tbi/factsheets/social-skills-
after-traumatic-brain-injury

Autoria
Problemas cognitivos después de LCT fue revisada y actualizada por Dawn Neumann, PhD, y Anthony Lequerica, PhD,
en colaboracién con American Institutes for Research Model Systems Knowledge Translation Center

Actualizacioén de la hoja informativa

Problemas cognitivos después de LCT fue revisada y actualizada por Dawn Neumann, PhD, y Anthony Lequerica,
PhD, en colaboracién con American Institutes for Research Model Systems Knowledge Translation Center

Fuente: El contenido se basa en la investigacion y/o consenso profesional. Este contenido ha sido revisado y
aprobado por expertos de los Sistemas Modelos de Lesiones Cerebrales Traumaticas (LCTMS), financiados por
el Instituto Nacional de Investigacion de Discapacidad, Vida Independiente y Rehabilitacion, asi como expertos
de los Centros de Rehabilitacién de Politraumas (PRC), financiados por el Departamento de Asuntos de
Veteranos de los Estados Unidos.

Descargo de responsabilidad: Esta informacion no pretende reemplazar el consejo de un profesional médico.
Usted debe consultar a su proveedor de atencién médica con respecto a preocupaciones médicas especificas 0
tratamiento. Esta publicacion fue producida por TBI Model Systems en colaboracién con el University of
Washington Model Systems Knowledge Translation Center con fondos del Instituto Nacional de Investigacién de
Discapacidad y Rehabilitacion en el Departamento de Educacion de los Estados Unidos, grant no.
H133A060070. Fue actualizado bajo el American Institutes for Research Model Systems Knowledge Translation
Center (Centro de Traduccion del Conocimiento de los Institutos Americanos de Sistemas Modelo de
Investigacion), con fondos del Instituto Nacional de Investigacion en Discapacidad, Vida Independiente y
Rehabilitacién (nidilRR numero de subvencién 90DP0082). NIDILRR es un Centro dentro de la Administracion
para la Vida Comunitaria (ACL), Departamento de Salud y Servicios Humanos (HHS). El contenido de esta hoja
informativa no representa necesariamente la politica de NIDILRR, ACL o HHS, y usted no debe asumir el
respaldo del gobierno federal.

Copyright © 2020 Model Systems Knowledge Translation Center (MSKTC). Puede ser reproducido y distribuido
con libertad con la atribucién apropiada. Se debe obtener permiso previo para su inclusion en materiales
basados en tarifas.
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Esta hoja
informativa explica
conmociones
cerebrales. Revisa
los sintomas, la
recuperacion, y los
resultados a largo
plazo. También
habla sobre donde
obtener apoyo
después de sufrirse
una conmocion
cerebral.

The Traumatic Brain
Injury Model System
es patrocinado por
el Instituto Nacional
de Incapacidad, Vida
Independiente e
Investigacion de
Rehabilitacion, el
Departamento de
Salud y
Administracion de
Servicios Humanos
de los Estados
Unidos para la Vida
Comunitaria.
(Consulte
http://www.msktc.or
g/tbi/model-system-
centers para obtener
mas informacion).

Recuperacion de una conmocion cerebral

www.msktc.org/LCT/fichasinformativas Ficha informativa sobre LCT

¢ Qué es una conmocion cerebral?

Una conmocion cerebral es una lesion cerebral traumatica leve (LCT) causada por un golpe en la
cabeza que hace que la cabeza y el cerebro se muevan rapidamente hacia adelante y hacia atras.
Esto puede suceder debido a un accidente de coche o bicicleta, una caida, un asalto o una lesion
deportiva. En la mayoria de los casos, no hay sintomas duraderos o efectos adversos de una
conmocion cerebral. Durante la recuperacion, la funcion cerebral y el flujo sanguineo pueden
cambiar ligeramente y, por lo tanto, es mejor no participar en actividades rigurosas (por ejemplo,
deportes de contacto) durante unos dias a una semana ya que podrian dar pie a una segunda
conmocion cerebral.

Recuperacion de la conmocion cerebral

La mayoria de los sintomas de conmocion cerebral se resuelven en cuestion de horas o dias o de
unos meses. La recuperacion suele ser mas rapida cuando una persona descansa durante un corto
periodo de tiempo (por ejemplo, un par de dias) y poco a poco vuelve a retomar sus actividades y
responsabilidades mas o menos en una semana. No se recomienda el descanso completo, ya que
por su parte, el ejercicio y la actividad mental pueden mejorar la recuperacion. Un pequefio numero
de personas puede tardar mas tiempo en recuperarse y necesita tratamiento especifico. Este podria
incluir apoyo especifico en el trabajo o la escuela durante un corto periodo de tiempo, de dias o
unas semanas mientras se recuperan.

Sintomas comunes de conmocion cerebral

Las personas con conmociones cerebrales pueden presentar sintomas temporales durante un breve
periodo de tiempo como una combinacion de dolor de cabeza, fatiga, mala concentracion,
problemas de memoria, mareos y nauseas. Las personas pueden sentirse irritables y tener cambios
en el estado de animo o el suefio. También pueden tener problemas para pensar con claridad,
desorientacion a corto plazo, visidn borrosa o doble, y ser sensibles a la luz brillante o al ruido.

Curso de la recuperacién

Los sintomas comunes de la conmocion cerebral mencionados anteriormente son parte del proceso
de recuperacion; no son signos de dafio permanente o de complicaciones. Los sintomas son
normales, como la picazon de puntos que estan sanando. La mayoria de las personas con una
conmocidn cerebral que presenta sintomas se recuperan en horas 0 de una semana a unos meses.
Si usted tiene mas de 40 afios, le puede llevar un poco mas de tiempo volver a la normalidad. Los
sintomas por lo general desaparecen sin tratamiento.
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¢ Qué puedo hacer con mis sintomas?

A algunas personas que han tenido una conmocion cerebral les resulta dificil realizar las actividades diarias o su trabajo
durante la recuperacion. También pueden tener dificultades para llevarse bien con las personas en casa, o para relajarse.
Calmese y asegurese de obtener el descanso que necesita. Si los sintomas empeoran, o si presenta nuevos sintomas, esto
puede ser sefal de que se esta esforzando demasiado. Témeselo con mas calma y cuidese. Para la mayoria de las
personas, después de la lesion, les resulta mejor relajarse durante unas horas o dias y luego aumentar lentamente la
actividad a lo largo de una semana. Recuerde que los sintomas son una parte normal de la recuperacion; por lo general
desapareceran por su cuenta.

Muchos de los sintomas de la conmocién cerebral también pueden deberse al estrés, la ansiedad o el dolor. Muchas
personas presentan algunos de estos sintomas de vez en cuando, incluso sin tener una conmocién cerebral. Algunos de los
sintomas pueden ser similares a los sintomas del estrés diario que todas las personas experimentan. Un musculo jalado o
una pierna magullada necesita tiempo para sanar; el cerebro también. Usted puede tener algunos problemas en el trabajo o
la escuela al principio, lo que puede ser estresante, pero es normal. Tratar de hacer su trabajo regular justo después de una
conmocion cerebral es como tratar de jugar béisbol o nadar con un musculo lastimado. Si le preocupa su recuperacion,
hable con su médico. La mayoria de los nifios y atletas con conmociones cerebrales relacionadas con el deporte necesitan
de la autorizacion del médico para volver a jugar.

Conmocion cerebral y resultados

Como se sefial6é anteriormente, no debe haber dificultades a largo plazo después de una conmocion cerebral y la curacion
ocurre relativamente con rapidez. Es posible que haya oido hablar de una enfermedad llamada encefalopatia traumatica
crénica o ETC. Al ser una enfermedad que se cree que es causada por repetidas lesiones cerebrales, por ahora la ETC esta
mal entendida. La mayoria de los estudios de ETC han utilizado atletas de élite con una larga historia de trauma fisico.
Sobre la base de la evidencia existente, los expertos piensan que una o dos conmociones cerebrales no conducen a
condiciones de largo plazo como la ETC, la demencia o la enfermedad de Parkinson.

¢ A donde puedo obtener ayuda?

A la mayoria de las personas les resulta Util recibir apoyo de sus amigos y familiares después de sufrir una conmocion
cerebral. También buscan el consejo de personal de atencion médica como de médicos, enfermeras y psicdlogos que se
especializan en lesiones cerebrales, cuando les es posible, para obtener asesoramiento y apoyo durante la recuperacion.
Pero eso no siempre es suficiente. Dado que usted o su familiar han sufrido una conmocion cerebral, quizas podria
interesarle hablar con otras personas que han pasado por experiencias similares. Existen grupos de apoyo para personas
que han sufrido una LCT y sus seres queridos. Usted puede obtener informacion de las siguientes fuentes.

Una guia gratis para la recuperacion de una concusion se puede encontrar en el sitio
https://www.rimrehab.org/docs/librariesproviderdmcrim/default-document-library/tbi-recovery-guide-full-document-
ada.pdf?sfvrsn=ad02e63e_0.

Puede contactar a la Brain Injury Association of America en el 1-800-444-6443 o www.biausa.org. The Brain Injury Alliance
(Alianza de Lesiones Cerebrales) también puede ser contactada en https://usbia.org/.
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Autoria

Concussion Recovery After TBI (Recuperacion de una conmocion cerebral) ha sido elaborada por Robin Hanks, Ph.D, Kathy
Bell, M.D., Laura Dreer, Ph.D. en colaboracion con el Model Systems Knowledge Translation Center.

Fuente: El contenido se ha basado en la investigacion y/o consenso profesional. Este ha sido revisado y aprobado por
expertos de Sistemas Modelo de Lesiones Cerebrales Traumaticas (LCTMS), financiados por el Instituto Nacional de
Discapacidad, Vida Independiente e Investigacion de Rehabilitacidn, asi como por expertos de Centros de Rehabilitacion
Politraumaméatica (PRC).

Descargo de responsabilidad: Esta informacion no pretende reemplazar el consejo de un profesional médico. Usted debe
consultar a su proveedor de atencién médica con respecto a sus inquietudes médicas especificas o tratamiento. El
contenido de esta hoja informativa ha sido elaborado en el marco de una subvencion del Instituto Nacional de Discapacidad,
Vida Independiente e Investigacion de Rehabilitacion (NIDILRR, numero de subvencion 90DP0082). NIDILRR es un centro
que forma parte de la Administracion para la Vida Comunitaria (ACL), Departamento de Salud y Servicios Humanos (HHS).
El contenido de esta hoja informativa no representa necesariamente la politica de NIDILRR, ACL y HHS, por lo que no se
debe asumir aprobacién por parte del Gobierno Federal.

Copyright © 2019 Model Systems Knowledge Translation Center (MSKTC). Puede reproducirse y distribuirse lioremente con
la debida atribucion. Debe obtenerse permiso para su inclusion en materiales por los que se cobre una cuota.
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Informacion sobre el estado vegetativo y de minima
consciencia después de una lesiéon cerebral grave

Diciembre de 2020 www.msktc.org/tbi/factsheets Hoja informativa de LCT

Esta hoja informativa La conciencia es tener conocimiento de uno mismo y de su entorno. La lesion
explica los cambios en la cerebral puede causar trastornos de la conciencia (TDC). Algunas lesiones son leves;
conciencia después de  éstas pueden causar cambios menores en la conciencia, como una breve confusion.
una lesion cerebral Las lesiones severas pueden causar inconsciencia permanente.
grave.
De las personas con lesiones graves, entre el 60% y el 80% sobreviven. Muchas de
las personas que sobreviven permanecen

completamente inconscientes durante A medida que las personas se recuperan
algun periodo. Durante ese tiempo, no de una lesion cerebral grave, por lo general
son conscientes de si mismos o su pasan por varias fases de recuperacion.

entorno. Un estado de inconsciencia
completa sin apertura de ojos se llama coma. Un estado de inconsciencia completa
con cierta apertura de ojos y periodos de vigilia y suefio se llama el estado vegetativo
(EV). Esto se refiere a las “funciones vegetativas” del cerebro (regulacion de la
temperatura corporal, respiracion, etc.) que suelen regresar antes del retorno de la
conciencia. (EI EV también se denomina sindrome de vigilia sin respuesta.) A medida
que las personas se recuperan de una lesion cerebral grave, por lo

. general pasan por varias fases de recuperacién. La
El Programa del S|§tema recuperacion a través de estas fases puede detenerse o Qj
de Modelos de Lesiones desacelerarse
Cerebrales Traumaticas '
(MLCT o TBIMS porsus e Coma
siglas en inglés) esta Estado vegetativo

patrocinado por el
Instituto Nacional de e Estado de minima consciencia
Investigacion de
Discapacidad, Vida
Independiente y e Confusion completa (a menudo con impedimentos especificos)
Rehabilitacion, L

Administracion parala ~ Garacteristicas del coma

Vida Comunitaria, e No hay ciclos de apertura de ojos o suefio-vigilia.
Departamento de Salud y
Servicios Humanos de
los Estados Unidos. e Sin habla u otras formas de comunicacion.
(Véase
http://www.msktc.org/tbi/
model-system-centers
para obtener mas
informacion.)

e Estado de confusion

e No puede seguir instrucciones.

No hay movimiento intencional.
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Caracteristicas de EV
e Retorno de los ciclos de suefio-vigilia con apertura y cierre de 0jos.

e Puede gemir o hacer otros sonidos, en especial cuando los musculos tensos se estiran.

e Puede llorar o sonreir o hacer otras expresiones faciales sin una causa clara.

e Puede mover brevemente los ojos hacia las personas o las cosas, pero estas miradas no se sostienen.
e Puede reaccionar a un sonido fuerte con un sobresalto 0 movimiento ocular hacia su ubicacién.

e No puede seguir las instrucciones.

e Sin habla u otras formas de comunicacion.

¢ No hay movimiento intencional.

Cuidados durante el coma o EV
Las personas en coma 0 EV necesitan mucha atencion. Este cuidado puede incluir:

e Alimentarlas con una sonda de alimentacion.
e Girar a la persona mientras esta en la cama para prevenir lesiones por presion (“Ulceras por presién”).
e Ayudar con el alivio intestinal y vesical. Esto puede incluir el uso de un catéter o pafales.

e Manejo de la respiracion, lo que puede incluir la eliminacién de la mucosidad de las vias respiratorias.
Tambiéen puede incluir la limpieza de un tubo de traqueotomia.

e Manejo del tono muscular. Esto incluye ayudar a aliviar los musculos extremadamente tensos con el
posicionamiento y el rango de ejercicios de movimiento.

e Uso de equipo especial. Esto puede incluir una silla de ruedas. También podria incluir ropa de cama especial
para ayudar con la postura adecuada, disminuir la opresion muscular y prevenir las llagas de presion.

e Tratamiento de infecciones como neumonia o infecciones del tracto urinario.
e Controlar otros problemas de salud como fiebres o convulsiones.
¢ Qué sucede después del comay el EV?

El primer signo de conciencia suele ser el seguimiento visual. Esto ocurre cuando los 0jos del paciente siguen a
las personas o a un objeto. Otros signos incluyen:

e Seguimiento de instrucciones sencillas como, “Aprieta mi mano” o “Di tu nombre”.
e Comunicarse diciendo palabras o indicando si 0 no con movimientos de cabeza o gestos.
e Participar en comportamientos “automaticos” como rascarse la piel o cruzar/descruzar las piernas.

Las personas con lesion cerebral recuperaran la conciencia a un ritmo lento o rapido, en funcion de la gravedad
de su lesion. Para las personas con lesiones muy graves, el retorno de la conciencia es un proceso lento. Las
personas con lesiones menos graves pueden moverse con rapidez por las fases mencionadas anteriormente.
Algunas de las etapas descritas aqui pueden no ser reconocidas o pueden no ocurrir en absoluto. Para las
personas con lesiones muy graves, la recuperacion puede detenerse en una de estas etapas.
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El coma rara vez dura mas de 4 semanas. Algunos pacientes pasan del coma al EV. Otros pueden pasar del
coma a la conciencia parcial. Es raro que una persona con lesion cerebral grave pase directamente del coma, o
el EV, a la conciencia plena. Las personas que estan inconscientes por un corto tiempo por lo general han tenido
una lesion cerebral menos grave. Como resultado, es probable que tengan una mejor recuperacién que las
personas que estan inconscientes durante mucho tiempo.

De las personas que estan en el EV 1 mes después de una lesion cerebral traumatica (LCT — cuando el dafio
cerebral es causado por un impacto fisico como un accidente de coche o caida), un 60% a 90% recuperara la
conciencia 1 afio después de la lesidn. Es probable que tengan una recuperacion lenta. Por lo general, tienen
continuas dificultades cognitivas y fisicas. Las personas que estan en el EV debido a un accidente
cerebrovascular, pérdida de oxigeno en el cerebro (anoxia) o por algunos tipos de enfermedad grave puede ser
que no se recuperen, asi como aquéllas con LCT. Las personas que permanecen en un EV prolongado pueden
vivir durante mucho tiempo. Sin embargo, suelen tener complicaciones como neumonia, insuficiencia respiratoria
o infecciones, que pueden acortar su esperanza de vida.

Otra etapa de recuperacion se llama el estado de minima conciencia o EMC. Las personas en el EMC no pueden
responder o comunicarse de manera consecuente.

Caracteristicas del EMC
e Puede seguir instrucciones sencillas.

e Puede indicar si 0 no hablando o gesticulando.

e Pueden hablar algunas palabras o frases que otros pueden entender.

e Puede hacer movimientos automaticos, los que pueden incluir rascarse la cabeza,
cruzar las piernas o quitarse el pelo de los 0jos.

e Pueden responder a personas, cosas 0 eventos
— Llorando, sonriendo o riendo.
— Haciendo sonidos o0 gestos.
— Buscando objetos.
— Intentando sostener o usar un objeto.
— Manteniendo sus ojos enfocados en las personas o cosas durante un tiempo sostenido, ya sea que se estén
moviendo o permaneciendo quietos.

Las personas en el EMC pueden hacer una o0 mas de estas cosas, pero no de modo continuo. Por ejemplo, una
persona puede seguir una instruccion simple una vez; pero en otro momento, no puede seguir ninguna
instruccion en absoluto. Esto puede dificultar saber si una persona esta en el EV o el EMC. Las personas en el
EMC necesitan mucha atencion al igual que las personas en el EV.
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Recuperacion del EMC

Cuando una persona puede responder correctamente a preguntas sencillas de “si” y “no” o usar al menos dos
objetos como un peine o un lapiz constantemente, ya no estan en el EMC. Algunas personas permanecen en el
EMC indefinidamente, pero muchas mejoran y recuperan la independencia. Cuanto méas tiempo permanezca una
persona en el EMC, es probable que tenga mas impedimentos permanentes. Tanto el EV como el EMC son
causados por dafios graves en areas del cerebro que son importantes para la conciencia. Después de mejorar
desde el EMC, las personas generalmente se confunden. Algunas personas pasan directamente del coma a este
estado confuso.

Caracteristicas del estado de confusion

e Actuar perdido o confundido. Esto puede incluir no ser capaz de realizar un seguimiento del lugar y la hora
correctos.

e Problemas graves con la atencion, memoria y otras habilidades mentales.
e Cambios en el nivel de capacidad de respuesta.

e Inquietud.

e Suefio nocturno interrumpido.

e Sentirse muy cansado y dormir durante el dia.

e Creer cosas que no son verdad.

e Ver cosas que no estan ahi.

Comparacioén entre el coma, el estado vegetativo y el estado de minima
consciencia

Estado Vegetativo Estado de minima consciencia

Apertura de ojos No Si Si

Ciclos de suefio/vigilia No Si Si

Seguimiento visual No No Frecuentemente
Reconocimiento de objetos No No Inconsistente

Sequir instrucciones No No Inconsistente
Comunicacion No No Inconsistente

Emocion contingente No No Inconsistente

Aligual que con el EV y el EMC, la rapidez con la que las personas se recuperan y qué tanto se recupera una
persona del estado de confusion pueden variar. La mayoria de las
personas que llegan al estado de confusion progresan aun més. La La mayoria de las personas que llegan al
gravedad de su lesion cerebral y problemas de salud relacionados estado de confusion progresan alin mas.
determinan el grado de recuperacion. Cuanto menos tiempo esté la
persona en el estado de confusion, mejor seré su recuperacion. Los problemas leves, como el suefio deficiente o
las infecciones del tracto urinario, pueden alargar el estado de confusion, pero pueden no afectar el resultado.
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Una vez que el estado de confusién termina,
las personas generalmente pueden prestar
atencion, realizar un seguimiento del lugary
A el tiempo y de nuevo retener los recuerdos de
/— las experiencias diarias. Es probable que
todavia tenga problemas cognitivos graves
B como deterioro de la atencidn o la memoria o
pensamiento lento. Es probable que estos
problemas mejoren con el tiempo. Mientras

que algunas personas progresan de forma
limitada, otras progresan mucho.

Patrones de recuperacion tras una lesién cerebral muy grave

Nivel de consciencia

Esta imagen muestra patrones de
Tlempg recuperacion que puede seguir el coma.
Algunas personas se despiertan rapidamente

|:| Consciente con discapacidad leve A Recuperacién progresiva y
Consclente con discapacidad ripida del coma; pueden permanecer brevemente en
mogeradagme B Recuperacién progresivay el EMC antes de mostrar una mayor
Estado de minima consciencia . cr .y
[ ] _ ¢ Bstado minimamente recuperacion. También pueden tener
- Estado vegetativo Catclonte deficiencias leves. Otros pueden estar en el
<o OISOV etV CUr0 EMC durante mucho tiempo después de salir

del EV. Por lo general, tienen mas deterioro a
largo plazo. La recuperacion lenta puede continuar durante varios afios, especialmente para aquéllas con
lesiones traumaticas. A veces, las personas permanecen en EV o EMC durante mucho tiempo. En algunos
casos, estas condiciones pueden ser permanentes.

¢ Qué tratamientos se utilizan con las personas en EV o EMC?
Sélo se ha demostrado que un tratamiento ayuda a los pacientes con LCT a recuperar la
conciencia mas rapido. La Amantadina es un medicamento utilizado previamente en la
enfermedad de Parkinson. Cuando se inicia entre 4 y 16 semanas después de LCT,

aumenta la velocidad de recuperacion. Pero no se sabe si cambia el resultado a largo plazo

o solo reduce el tiempo para alcanzar ese resultado. Se desconoce su efecto en pacientes
con lesiones no traumaticas (dafio al cerebro por causas médicas).

Es variable la frecuencia con la que los centros de salud y los médicos utilizan tratamientos como medicamentos
o estimulacion sensorial (estimulando a la persona con vistas, sonidos, toques, etc.) para ayudar a los pacientes
a recuperar la conciencia. Debido a que el grado de recuperacion de TDC varia, es dificil juzgar el valor de estos
y otros tratamientos fuera de los estudios de investigacion. Usted puede hablar con el médico de su ser querido
sobre el uso de estos tratamientos. Muchos pacientes pueden tener buena recuperacion con una buena atencion
médica y de rehabilitacion. Los tratamientos no probados pueden retrasar la recuperacion o tener otros efectos
adversos o ningun efecto; también pueden mejorar la recuperacion.
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Transiciones a diferentes niveles de atencion
Durante la recuperacion, las personas en el EV o el EMC pueden recibir atencién en muchos entornos. Una
persona con un TDC probablemente iniciara el tratamiento en un hospital de cuidados intensivos; el enfoque es
salvar la vida del paciente y estabilizar al paciente. Una vez satisfechas esas necesidades, el enfoque pasa a ser
la restauracion la mayor cantidad de funciones posible. A veces esto tiene lugar en un hospital de rehabilitacion
intensiva, los que ofrecen servicios de alta intensidad con orientacion de equipo. Los servicios incluyen
fisioterapia, terapias ocupacionales, del lenguaje o recreativas, servicios neuropsicoldgicos y atencién médica y
de enfermeria.

Algunos pacientes no van del hospital de cuidados intensivos a un programa de

rehabilitacion aguda. Estos pacientes pueden ir directamente a un hospital de cuidados
agudos a largo plazo (LTACH o “L-tack, siglas en ingles), un centro de enfermeria
especializada (SNF o “sniff’, siglas en inglés), un programa de rehabilitacion subaguda
(menos intensivo) o un asilo de ancianos. También pueden volver a casa con la familia o tener
atencién médica en el hogar o tratamiento ambulatorio. Las personas que reciben atencién en un
programa de rehabilitacion aguda por lo general primero son dadas de alta a uno de estos lugares también.

La cantidad y calidad varia en lo referente a los servicios de gestion médica, cuidado de enfermeria y
rehabilitacion ofrecidos en los centros SNFs, programas de rehabilitaciéon subaguda y residencias de ancianos.
Los expertos recomiendan que los pacientes con TDC sean dados de alta de cuidados agudos a un programa de
rehabilitacion hospitalaria aguda. Estos programas son mas propensos a proporcionar la experiencia médica y de
rehabilitacion necesaria. Ademas, ofrecen la planificacion del tratamiento orientado al equipo que estos pacientes
necesitan poco después de la lesion. Pero muchas aseguradoras todavia animan a los pacientes a recibir
tratamiento en entornos menos intensivos que no se especializan en lesiones cerebrales graves. Es posible que
el médico de su ser querido pueda hablar con su compafiia de seguros sobre la importancia de recibir atencion
en rehabilitacion hospitalaria. La mayoria de las compaiiias de seguros también tienen un proceso de apelacion
que puede incluir una revision adicional de la solicitud de admisién.

Cuando los pacientes son médicamente inestables 0 no muestran signos de recuperacion durante mucho
tiempo, los médicos pueden considerar los cuidados paliativos. En este tipo de atencidn, el enfoque del
tratamiento cambia de la recuperacién a la comodidad.

Muchos factores afectan a donde ira una persona con TDC grave u otras deficiencias graves después de dejar
un hospital de cuidados agudos o un programa de rehabilitacién. Estos factores incluyen:
e La condicion médica de la persona.

e Cobertura del seguro médico y otros beneficios.

e Lacapacidad de la persona para beneficiarse de terapias de rehabilitacion como
fisica, ocupacional y del habla.

e Larecomendacion del médico sobre a donde deben ir las personas para seguir su
recuperacion después de lesiones graves.

e La capacidad de la familia para cuidar a la persona en casa.
e Los deseos de la familia.
e Cuestiones practicas como la distancia que la familia tiene que viajar para visitar a la persona en las

instalaciones.
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Los nombres utilizados para describir los niveles de atencion y los

entornos en los que se presta atencidn varian en todo el pais. Es util . T

trabajar con un trabajador social 0 administrador de casos en el lugar admm'St-r ador de casas on & uaar donde su
J X J Lo . o 9 ser querido esté recibiendo atencién para

donde Su ser gugrldo esta rec[b|endo atenmo_n para planificar planificar cualquier movimiento necesario.

cualquier movimiento necesario. No tenga miedo de hacer preguntas

para asegurarse de que obtiene la informacién que necesita para ayudar a tomar la mejor decision.

Es util trabajar con un trabajador social o

Consideraciones al elegir el lugar para el cuidado de su ser querido:
Estas son algunas cosas que debe buscar al elegir un lugar para el cuidado:

e Elequipo de tratamiento actual de su familiar ha recibido buenos comentarios sobre la calidad de la atencion
del programa cuando han referido a otros alli.

e Elpersonal le hace sentir comodo. Estan disponibles para hablar sobre sus inquietudes, y responden a sus
preguntas.

e El programa cuenta con un equipo de tratamiento multidisciplinario que, como minimo, incluye un médico de
rehabilitacion, enfermera, patélogo del habla, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, psicélogo y trabajador
social.

e Elequipo de tratamiento se reune para identificar los objetivos del tratamiento y revisar el progreso.
e Elprogramay el personal de tratamiento han trabajado con los mismos tipos de problemas que su familiar.

e Lainstalacion conoce la atencion especifica que su ser querido necesita y puede satisfacer
esas necesidades. Usted puede ayudar a asegurarse de que se crea un plan detallado
de cuidado de enfermeria.

e El programa incluye la administracion de casos para ayudar a planificar el siguiente
nivel de atencion, ya sea que se esté trasladando a un programa de rehabilitacién, un
LTACH, un SNF o un hogar.

e El programa proporciona educacion y capacitacion para futuros cuidadores.
e El programa tiene un enfoque sistematico para medir el progreso en todos los pacientes.

e El programa esta guiado por recomendaciones para programas de rehabilitacion del Congreso Americano de
Medicina de Rehabilitacion y el Sistema Modelo de Lesiones Cerebrales Traumaticas del NIDILRR.

o El programa recibe buenas calificaciones en rankings de calidad
estatales y/o federales.

Si se pueden organizar servicios de
Si se pueden organizar servicios de apoyo, algunas personas en el EV o apoyo, algunas personas en el EV o
el EMC pueden ser atendidas en casa. EMC pueden ser atendidas en casa.

Reflexiones de familias que han pasado por esto

Los miembros de la familia que han tenido un ser querido en EV 0 EMC han identificado
algunos problemas importantes para tener en cuenta.

1. Comunicarse con los proveedores de atencidon médica

Asegurese de hacer preguntas, compartir lo que piensa y dar sus opiniones.

2. Manejo de equipos y material médico

Es importante saber acerca del equipo y el equipamiento de su ser querido. También debe saber
cOMOo comunicarse con las empresas que proporcionan estos articulos.
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3. Proporcionar atencion

Los miembros de la familia suelen proveer cuidado a sus seres queridos. En algunos casos, pueden recibir un
pago por hacerlo. La cantidad de atencidn que usted proporciona dependera de:

e Surol, que puede abarcar desde dar la mayor parte del cuidado usted mismo hasta dirigir la atencién
brindada por otros.

e Las personas que le ayudan a brindar atencion. Estos pueden incluir nifieras, asistentes, enfermeras y
familiares.

e Ellugar. Este podria ser su hogar o un centro de enfermeria especializada.

e Laguia que recibe de los proveedores de atencion médica. Lo mejor es recibir la mayor capacitacion posible
sobre el tipo de atencion que usted elija ofrecer y pueda gestionar. Dicho cuidado puede incluir el bafio y el
aseo, la gestion del intestino y la vejiga, la movilidad y la variedad de ejercicios de movimiento, y la gestion
de otros problemas de salud que su ser querido pueda tener.

4. Aprender sobre los recursos financieros

Es posible que se sienta abrumado cuando aprenda acerca de los recursos financieros que
pueden o no estar disponibles para su ser querido. Pero con paciencia, persistencia y la
ayuda de otros, averiguara qué programas se aplican y encontrara su camino a traves de

los procesos de solicitud. Ey
Algunos programas sobre los que querra aprender incluyen:

e Programas de atencion médica como Medicare y Medicaid.

e Reemplazo de ingresos o programas de asistencia financiera como seguro de incapacidad del Seguro Social
(SSDI) o Ingreso Suplementario de Seguridad (SSI, en inglés). Tal vez desee averiguar si su ser querido
tenia seguro de discapacidad por medio de su trabajo.

e Servicios para ayudar con la vida comunitaria, como agencias estatales y comunitarias que ayudan a las
personas en estas areas. Por ejemplo, algunos estados tienen programas de exencion de Medicaid que
proporcionan fondos para la atencion en el hogar para permitir que las personas se queden en casa.

Es posible que no encuentre a alguien que sepa todo lo que hay que saber sobre como acceder a estos servicios
y programas. La clave es hacer preguntas y hacer un seguimiento para asegurarse de que usted y su ser querido
obtengan todos los beneficios disponibles. Los trabajadores sociales, terapeutas, administradores de casos y su
oficina local de seguridad social pueden ser Utiles. Otras personas que pueden ser capaces de ayudar incluyen el
capitulo de su asociacion estatal de lesiones cerebrales, los familiares 0 amigos con discapacidades o que tienen
familiares que estan discapacitados, o el departamento de recursos humanos en el trabajo de su ser querido.

5. Apoderado de tutela y cuidado de la salud

Si su ser querido nombré a un representante de atencion médica antes de la lesion, esa
persona podra tomar decisiones de atencion médica en nombre de su ser querido. Debido a
que su ser querido puede no ser capaz de tomar decisiones por si mismo por un tiempo,
puede ser Util para usted, o alguien mas, ser nombrado como guardian. Un guardian tiene la
autoridad legal para tomar decisiones médicas y/o financieras para alguien que carece de la
capacidad de hacerlo. Esto puede hacer que sea mas facil manejar las decisiones médicas o
manejar los asuntos financieros de su ser querido. Si cree que su ser querido puede necesitar un guardian,
tendra que contactar a un abogado para obtener ayuda. La tutela se puede revertir cuando ya no sea necesaria.
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Coémo interactuar con un ser querido que esta inconsciente o con un bajo

nivel de capacidad de respuesta
La forma mas natural de interactuar es hablar con su ser querido, aunque

no responda o entienda. Contarle sobre eventos recientes en su vida, lo La forma mas natural de interactuar es
que esta pasando en su familia o0 vecindario, o las Ultimas noticias pueden hablar con su ser querido, aunque no
hacerle sentirse conectado. Hablar con su ser querido acerca de lo que responda o entienda.

esta haciendo al brindarle cuidado puede aumentar su comodidad con el
cuidado. Por ejemplo, decirle a su ser querido que va a mover los brazos y las piernas para ayudar a prevenir la
tension articular podria hacerle sentir mas comodo con esta tarea. Solo haga estos ejercicios de movimiento si
se lo ha indicado un médico, enfermera o terapeuta que los haga.

El tocarse es otra forma de sentirse conectado. Algunos miembros de la familia han dicho que dar un masaje o
poner locion en las manos o la cara de su ser querido les ayuda a sentirse cerca de ellos. También es importante
darle a su ser querido un tiempo de silencio y que descanse, por ejemplo, apagando la television. También debe
evitar la sobreestimulacion, ya que esto puede causar respiracion rapida, tension muscular, rechinamiento de
dientes, inquietud y fatiga.

Cuidarse a si mismo y a los demas miembros de la familia

Los miembros de la familia de una persona en el EV o el EMC suelen sentir una sensacion de
pérdida o dolor por la relacion que tuvieron antes de la lesion. Pueden encarar estos
sentimientos de varias maneras. Una persona en el EV o el EMC puede progresar
lentamente o pasar largos periodos sin progreso. Llevar un diario de los cambios que ha

visto puede ser reconfortante. Esto puede permitirle ver como su ser querido es mas capaz
de responder que en un momento anterior.

Tener un ser querido que esta en el EV o el EMC puede ser fisica y emocionalmente
agotador. Lidiar con esto solo puede ser demasiado para una persona. Es importante contar con el apoyo de
otras personas. Puede buscar apoyos existentes, como familiares, amigos y grupos religiosos. También puede
encontrar apoyo nuevo.

Otros recursos para considerar incluyen grupos de apoyo y agencias y el Internet. Puede comunicarse con el

Brain Injury Association of America’s (BIAA) National Brain Injury Information Center (centro nacional de
informacion sobre lesiones cerebrales de la asociacion de lesiones cerebrales de Estados Unidos)
(www.biausa.org, 1-800-444-6443). La BIAA puede darle informacion de contacto del capitulo mas cercano de su
asociacion estatal de lesiones cerebrales. Los proveedores de atencion médica, como médicos, terapeutas y
trabajadores sociales, también pueden ser buenas fuentes de informacion sobre los apoyos disponibles para usted.

Incluso los cuidadores més comprometidos necesitan tiempo para si

Incluso los cuidadores mas mismos. Si su ser querido todavia esta en el hospital o vive en un centro de
compromefidos necesitan tiempo  ¢yidado de enfermeria, usted podria crear un horario rotatorio de visitas.
RIS Esto le dara un descanso mientras le da a otros amigos y familiares la

oportunidad de pasar tiempo con su ser querido. Si su ser querido esta en
casa, podria pedirle a un amigo o familiar que le dé a usted un descanso de 2 horas para que haga algo para
usted mismo. También podria contratar cuidadores a tiempo completo durante una semana o hacer que su ser
querido pase tiempo en un centro de cuidado de enfermeria u hospital.
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Al principio, cuando recién se hirié su ser querido, es probable que usted estuviera viviendo en
modo crisis, centrandose en los problemas y poniendo el resto de la vida en espera. A

medida que pasa el tiempo, tendra que pasar del modo de crisis a tratar asuntos cotidianos
como pagar facturas, mantener relaciones con otros miembros de la familia y cuidar de su
propia salud fisica y mental. Aunque es normal querer concentrarse en su ser querido
lesionado, otros miembros de la familia tienen necesidades. Para algunas personas, recibir
asesoramiento de un terapeuta o0 miembro del clero puede ayudarlos a adaptarse a los
cambios en la vida que se han producido debido a la lesién de su ser querido.

Cuidar a una persona en el EV o el EMC es un gran desafio. Pero el uso de recursos adecuados, como se
describe en esta hoja informativa, puede ser de gran ayuda. Cada persona respondera de manera diferente a
este desafio. Pero casi todo el mundo puede hacer frente y seguir adelante. Muchos miembros de la familia
sienten una profunda sensacién de satisfaccion personal al hacer la vida cémoda y agradable para un ser
querido con una lesion grave.

Autoria

Informacion sobre los estados vegetativos y de minima consciencia después de una lesion cerebral grave ha
sido elaborada por Sherer M, Vaccaro M, Whyte J, Giacino JT, Childs N, Eifert B, Katz, DI, Long DF, Novak P,
Cho S, & Yablon SA'y el Consorcio de Conciencia en 2007.

Actualizacion de la hoja informativa

Informacion sobre los estados vegetativos y de minima consciencia después de una lesion cerebral grave ha
sido revisada y actualizada por John Whyte, MD, David Glazer, MD, Thomas Watanabe, MD, Joseph Giacino,
PhD, y Amy Rosenbaum, PhD, en colaboracion con el Centro de Traduccion del Conocimiento de Sistemas
Modelo de Investigacion de los Institutos Americanos para la Investigacion.

Fuente: El contenido de esta hoja informativa se basa en la investigacion y/o el consenso profesional. Este
contenido ha sido revisado y aprobado por expertos de los Sistemas Modelos de Lesiones Cerebrales
Trauméticas (LCTMS), financiados por el Instituto Nacional de Investigacion de Discapacidad, Vida
Independiente y Rehabilitacion (NIDILRR), asi como expertos de los Centros de Rehabilitacion de Politraumas
(PRC), con fondos del Departamento de Asuntos de Veteranos de Estados Unidos.

Descargo de responsabilidad: Esta informacion no pretende reemplazar el consejo de un profesional médico.
Usted debe consultar a su proveedor de atencion médica con respecto a sus inquietudes médicas especificas o
tratamiento. Esta publicacion fue producida con fondos del Instituto Nacional de Discapacidad e Investigacion de
Rehabilitacion en el Departamento de Educacién de Estados Unidos, No. H133A031713. Fue actualizado por
Sistemas Modelo de LCT en colaboracion con el Centro de Traduccién del Conocimiento de Sistemas Modelo de
Investigacion de los Institutos Americanos para la Investigacion, con financiamiento del Instituto Nacional de
Discapacidad, Vida Independiente e Investigacion de Rehabilitacién (NIDILRR numero de subvencion
90DP0082). NIDILRR es un Centro dentro de la Administracion para la Vida Comunitaria (ACL), Departamento
de Salud y Servicios Humanos (HHS). El contenido de esta hoja informativa no representa necesariamente la
politica de NIDILRR, ACL o HHS, por lo que no se debe asumir el endorso del gobierno federal.

Copyright © 2020 Model Systems Knowledge Translation Center (MSKTC). Puede ser reproducido y distribuido
libremente con la atribucidn apropiada. Debe obtener un permiso previo para su inclusion en materiales basados
en tarifas.
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Dolores de cabeza después de una lesidn

Diciembre de 2021

Esta hoja informativa
explica las causas, los
tipos y las opciones de
tratamiento para los
dolores de cabeza después
de una lesion cerebral
traumatica (LCT).

El Programa del Sistema
Modelo de Lesiones
Cerebrales Traumaticas
(TBIMS, por sus siglas en
inglés) es patrocinado por
el Instituto Nacional de
Investigacion de
Discapacidad, Vida
Independiente y
Rehabilitacion, la
Administracion para la
Vida Comunitaria del
Departamento de Salud y
Servicios Humanos de los
Estados Unidos. (Consulte
http://www.msktc.org/tbi/
model-system-centers para

obtener mas informacion).
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El dolor de cabeza es uno de los sintomas mas comunes después de
una lesién cerebral traumatica (a menudo llamada "dolor de cabeza
postraumatico"). Mas del 30% de las personas con LCT de
moderada a grave reportan que tienen dolores de cabeza que
continiian mucho después de la lesion. Un porcentaje aun mayor de
personas con LCT leve se quejan de dolor de cabeza.

¢ Por qué los dolores de cabeza son un problema

después de una lesion cerebral?

Los dolores de cabeza después de una LCT pueden ser duraderos, ir y venir incluso
mas alla de un afo. Los dolores de cabeza pueden dificultarle llevar a cabo las
actividades diarias o pueden hacer que usted tenga mas dificultad para pensar y
recordar cosas.

¢, Por qué ocurren dolores de cabeza después de

una lesién cerebral?

Inmediatamente después de una lesion cerebral traumatica grave, las personas
pueden tener dolores de cabeza debido a la cirugia que se les ha realizado en el
craneo, a una fractura de créneo o porque tienen pequefias acumulaciones de sangre
o liquido dentro del craneo.

Los dolores de cabeza también pueden ocurrir poco después de una lesion leve a
moderada o, mas comunmente, en el caso de una lesidn cerebral traumatica grave,
después de que se haya producido la curacion inicial. Estos dolores de cabeza
pueden ser causados por una variedad de afecciones, incluido un cambio en el
cerebro causado por la lesion, lesiones en el cuello y el craneo que adn no se han
curado por completo, tension y estrés, o efectos secundarios de la medicacion.

¢ Cuales son algunos tipos tipicos de dolores de

cabeza después de una LCT?

Migraina

Estos dolores de cabeza ocurren porque un area del cerebro se
vuelve hipensible y puede desencadenar una sefial de dolor que se
extiende a otras partes del cerebro (como las ondas que se

extienden después de dejar caer una piedra en el agua). Las
migrafas suelen tener las siguientes caracteristicas:

e Sensacion leve y palpitante, por lo general en un lado de la cabeza.
e Nauseas 0 vomitos.
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e Sensibilidad a la luz y al sonido.
e Nivel de dolor calificado como moderado a severo.

¢ Una sefial de "advertencia" de que se inicia una migrafia, como ver manchas o luces brillantes. Esto se llama
n "
aura".

Dolores de cabeza de tipo tensional
Estos dolores de cabeza estan asociados con tension muscular o estrés. Por lo general, tienen las
siguientes caracteristicas:

e Sensacion de que jalan y de apretén, a menudo alrededor de toda la cabeza o en ambos lados.
e Nivel de dolor calificado de leve a moderado.
e Ocurren mas tarde en el dia.

Dolores de cabeza cervicogénicos

Este tipo de dolor de cabeza puede ocurrir cuando ha habido alguna lesion en los musculos y tejidos blandos en el
cuello y la parte posterior de la cabeza. Muchos nervios que se encuentran en los tejidos y huesos del cuello
tienen ramas que viajan al craneo y al cuero cabelludo y pueden provocar dolor de cabeza. Este tipo de dolor de
cabeza generalmente tiene estas caracteristicas:

¢ A menudo comienza en el cuello, los hombros y la parte posterior de la cabeza, y a veces viaja sobre la parte
superior de la cabeza.

e Elmovimiento o la posicion del cuello pueden empeorar el dolor.

e Estos dolores de cabeza por lo general no se asocian con nauseas y pueden variar de leves a severos.

Dolores de cabeza de rebote o uso excesivo de medicamentos

A veces, los mismos medicamentos utilizados para tratar los dolores de cabeza en realidad pueden causar dolores
de cabeza. Si algunos analgésicos de venta libre para los dolores de cabeza o ciertos medicamentos recetados se
toman todos los dias, en realidad pueden empeorar los dolores de cabeza en general. Hable con su proveedor
sobre qué medicamentos pueden causar dolores de cabeza por uso excesivo.

Los dolores de cabeza de rebote pueden ocurrir si una persona disminuye repentinamente la cantidad de cafeina
que usa. Por ejemplo, si una persona normalmente bebe mucho café, té o bebidas energéticas y luego no obtiene
su cantidad habitual, puede tener dolor de cabeza. Ademas, omitir una o dos dosis de ciertos medicamentos
puede provocar dolor de cabeza.

Otros datos sobre los dolores de cabeza

Aunque existen muchos otros tipos de dolores de cabeza, estos son los mas frecuentes. No es inusual que
alguien tenga mas de un tipo de dolor de cabeza o que los dolores de cabeza preexistentes empeoren después de
una lesién cerebral. Para ciertos dolores de cabeza como la migrafia, es comun tener antecedentes familiares. Es
posible que ciertos problemas asociados con lesiones cerebrales desencadenen o empeoren los dolores de
cabeza (como serian los problemas de vision o apnea del suefio).
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¢ Debo preocuparme por tener dolor de cabeza?

La mayoria de los dolores de cabeza no son peligrosos. En los primeros dias después de una
conmocion cerebral o lesion en la cabeza, una persona debe ver a un profesional de la salud con
experiencia en el tratamiento de personas con lesiones cerebrales Sl ocurre lo siguiente:

e Los dolores de cabeza empeoran.

e Hay nauseas y / 0 vomitos con dolor de cabeza.

e Ladebilidad en el brazo o la pierna o los problemas para hablar se desarrollan junto con un
dolor de cabeza.

¢ Un aumento de la somnolencia ocurre con el dolor de cabeza.

¢ Necesito examenes especiales para diagnosticar un dolor de

cabeza?
En los primeros dias después de una lesion en la cabeza, con frecuencia los médicos ordenaran una tomografia
computarizada del cerebro para asegurarse de que no haya sangrado en la cabeza. Después de eso,

rara vez se necesita un escaner cerebral u otro examen para diagnosticar un dolor de cabeza con
precision.

Por lo general, el proveedor de atencion médica se basara en los antecedentes y los sintomas
para determinar qué tipo de dolor de cabeza esta teniendo una persona y cémo tratarlo.

¢, Qué se puede usar para tratar un dolor de cabeza

postraumatico?

Esto dependera de cada caso individual. Es importante discutir sus dolores de cabeza con su médico y realizar un
seguimiento de los dolores de cabeza y su respuesta al tratamiento. Muchas personas usan un diario de dolor de
cabeza para ayudarlos a hacer esto.

Cambios en el estilo de vida para ayudar a prevenir los dolores

de cabeza

Los primeros pasos en el tratamiento de cualquier tipo de dolor de cabeza no conllevan medicamentos u otras
terapias. Muchas veces, los factores del estilo de vida pueden desencadenar dolores de cabeza o empeorarlos. El
hacer cambios sencillos con frecuencia puede hacer una gran diferencia en si se producen o no dolores de
cabeza. Trate de hacer lo siguiente:

e Duerma lo suficiente.

e Haga ejercicio diario. El ejercicio aerdbico como caminar y un buen estiramiento a menudo ayudan a prevenir
los dolores de cabeza al mejorar el suefio y disminuir los desencadenantes, como la mala postura. Si un dolor
de cabeza empeora con algun ejercicio en particular, consulte con su proveedor de atencion médica.
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e Evite la cafeina.

o Evite ciertos alimentos que pueden desencadenar dolor de cabeza, como el vino tinto, el glutamato
monosdédico (MSG, un aditivo alimentario comun) o ciertos quesos.

e Evite tomar analgésicos a diario a menos que su proveedor de atencion médica se los recete.

Los tipos comunes de tratamiento para dolor de cabeza

ocasionales incluyen:
e Analgésicos de venta libre como el paracetamol (Tylenol®) o el ibuprofeno.
e Medicamentos recetados para la migrafia como sumatriptan (Imitrex®).
e Terapia de relajacion/meditacion.
e Estiramientos y automasajes.
— Masaje terapéutico.
— Compresas de calor o hielo.

Tratamientos para dolores de cabeza recurrentes que ocurren

mas de dos veces por semana
Los dolores de cabeza que ocurren con frecuencia pueden requerir tratamiento como terapia, un
procedimiento o una receta de su proveedor de atencién médica. Lo siguiente puede ayudar:

Acupuntura.

Masaje terapéutico.

Fisioterapia para el cuello y la parte superior de la espalda.

Inyecciones locales (medicamentos anestésicos o esteroides) en los musculos, nervios o

articulaciones de la columna cervical.

e Estimuladores nerviosos como un dispositivo de estimulacion nerviosa eléctrica transcutanea (conocido como
dispositivo Cefaly).

e Terapia Cognitivo Conductual.

Los siguientes medicamentos se pueden utilizar para ayudar a prevenir o disminuir los dolores de cabeza después
de una LCT:

Los antidepresores triciclicos (como la amitriptilina, también llamada Elavil®).

Medicamentos anticonvulsivos (como el topiramato, también llamado Topamax® o Trokendi®).
Ciertos medicamentos para la presion arterial llamados betabloqueantes (como el propranolol).
Inyecciones de toxina botulinica (Botox®).

Inhibidores de CGRP (bloqueadores de péptidos relacionados con el gen de la calcitonina)
como erenumab (Aimovig®) o galcanezumab (Embality®).

Si bien los dolores de cabeza después de una LCT pueden dificultar la gestion de actividades,
afortunadamente existen muchas opciones de tratamiento para evitar que los dolores de cabeza se
vuelvan crénicos. Hable con su proveedor de atencion médica sobre una estrategia de tratamiento efectiva.
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Autoria

Headaches after Traumatic Brain Injury (Dolor de cabeza después de una lesion cerebral traumatica) ha sido
elaborada por Kathleen R. Bell, MD, Jeanne Hoffman, PhD, y Thomas Watanabe, MD, en colaboracion con el con
el Model Systems Knowledge Translation Center (Sistemas modelo del centro de traduccién del conocimientode
los Institutos Americanos para la Investigacion).

Actualizacién de la hoja informativa

Algunas partes de este documento han sido revisadas y actualizadas por Kathleen R. Bell, MD, Jeanne Hoffman,
PhD, y Thomas Watanabe, MD. El reviso y actualizacién fue apoyado por los Sistemas modelo del centro de
traduccion del conocimiento (MSKTC) de los Institutos Americanos para la Investigacion.

Fuente: El contenido se basa en la investigacion y/o consenso profesional. Este contenido ha sido revisado y
aprobado por expertos del Sistemas Modelo de Lesiones Cerebrales Traumaticas (LCTMS), financiados por el
Instituto Nacional de Discapacidad, Vida Independiente e Investigacion de Rehabilitacion, asi como por expertos
de Polytrauma Rehabilitation Centers (PRC) y financiados por el Departamento de Asuntos de Veteranos de los
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Descargo de responsabilidad: Esta informacion no pretende reemplazar los consejos de un profesional médico.
Usted debe consultar a su proveedor de atencién médica con respecto a sus inquietudes médicas especificas 0
tratamiento. El contenido de esta hoja informativa ha sido elaborado en el marco de una subvencién del Instituto
Nacional de Discapacidad, Vida Independiente e Investigacion de Rehabilitacion (NIDILRR, numero de subvencion
90DP0082). NIDILRR es un centro que forma parte de la Administracion para la Vida en Comunidad (ACL) del
Departamento de Salud y Servicios Humanos (HHS). El contenido de esta hoja informativa no representa
necesariamente la politica del NIDILRR, la ACL ni el HHS, por lo que no se debe asumir aprobacion por parte del
Gobierno Federal.

Cita recomendada: Bell, K. R., Hoffman, J., & Watanabe, T. (2021). Headaches after traumatic brain injury
(Dolores de cabeza después de una lesion cerebral traumatica). Model Systems Knowledge Translation Center
(Sistemas modelo del centro de traduccion del conocimiento)

(MSKTC). https://msktc.org/tbi/factsheets/headaches-after-traumatic-brain-injury
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[
La pérdida del olfato o del gusto después de una

Enero de 2020

En esta hoja informativa
se explica la pérdida del
olfato o del gusto que
puede presentarse
después de una lesién
cerebral traumatica.

El Sistema Modelo de
Lesion Cerebral
Traumatica (Traumatic
Brain Injury Model
System) cuenta con el
patrocinio del Instituto
Nacional para la
Investigacion sobre
Discapacidad, Vida
Independiente y
Rehabilitacion (NIDILRR)
de la Administracion para
la Vida Comunitaria del
Departamento de Salud y

Servicios Humanos de los

Estados Unidos. (Si
desea mas informacion,
visite
http://Iwww.msktc.org/tbi/
model-system-centers).

lesion cerebral traumatica

www.msktc.org/tbi/factsheets Hoja informativa sobre la lesién cerebral traumatica

Lo que usted necesita saber

e Sus sentidos del olfato y el gusto son muy importantes para muchos

aspectos de su vida.

La lesion cerebral traumatica puede afectarlos.

Con frecuencia, la pérdida del olfato después de este tipo de lesion es la
causa de que se pierda el sentido del gusto.

e Hable con su médico si tiene alteraciones del olfato o el gusto.

¢Por qué son importantes el olfato y el gusto?

e Elolfato y el gusto complementan la forma en que disfrutamos y
percibimos los alimentos y los olores agradables, como el perfume de
las flores.

Ambos sentidos son importantes para nuestra seguridad, porque nos
permiten detectar signos de alerta. El olfato nos puede indicar la
presencia de ciertos peligros, como un escape de gas o un incendio.
Los alimentos o bebidas que tienen mal sabor o que huelen de cierta
forma podrian ser peligrosos.

El olfato y el gusto preparan al organismo para digerir los alimentos.
Ambos sentidos nos ayudan a formar nuevos recuerdos y a evocar
cosas pasadas. También pueden causar una respuesta emocional
intensa. Por ejemplo, el aroma de la torta de manzana podria traerle a
usted recuerdos de su abuela y del amor que le tiene.

éPor qué se puede perder el olfato después de un
traumatismo de la cabeza o el cerebro?

Cuando el aire entra por la nariz, activa ciertos nervios. Estos nervios llevan
informacidn a una parte del cerebro llamado el bulbo olfatorio. Luego, esa
informacidn pasa a la parte del cerebro que genera el sentido del olfato. La
pérdida del olfato puede deberse a una lesion de la membrana que tapiza el
interior de la nariz (fosas nasales, diagrama A). Otras causas podrian ser la
lesion del nervio que lleva las sensaciones olfativas de la nariz al cerebro
(nervio olfatorio, diagrama B) o el dafio de las partes del cerebro que procesan
los olores (diagrama C). Otras posibles causas son las infecciones y ciertos
medicamentos y toxinas.
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El olfato y el gusto forman parte de un sistema sensorial en el que ambos tienen mucho en comun. La percepcion
de los sabores viene casi por completo de la nariz. El olfato y el gusto estan relacionados directamente porque
ambos activan los mismos nervios. Los receptores del gusto en la lengua y los nervios de la nariz trabajan en
equipo para informarnos sobre el aire que respiramos y los alimentos que comemos.

¢ Como se detectan los problemas del olfato y el gusto después de la lesién cerebral
traumatica?

Es posible que usted no detecte problemas del olfato ni del gusto inmediatamente después de la lesion cerebral
traumatica. Con el tiempo, a medida que reanuda su alimentacion habitual y comienza a recuperarse de la lesion, tal
vez los note. Si esta preocupado por sus sentido del olfato o del gusto, hable con su médico. Distintos tipos de
médicos pueden examinarle el sentido del olfato, por ejemplo, los fisiatras o especialistas en medicina fisica y
rehabilitacion; los neurélogos, que tratan las enfermedades del sistema nervioso; y los otorrinolaring6logos,
especialistas en el oido, la nariz y la garganta. Estos médicos determinaran qué pruebas necesita usted para
encontrar las causas de la pérdida del olfato o del gusto, y le darédn recomendaciones sobre cdmo controlar el
problema.

¢ Como se ve afectado el apetito por la pérdida del olfato y el gusto?

e Elolor de la comida estimula el apetito; la pérdida del olfato puede disminuir el apetito y causar falta de
interés en la comida.

e La pérdida del olfato puede reducir la produccién de saliva. Si esto sucede, los alimentos secos, como los
panecillos y las galletas de sal, son mas dificiles de comer.

e Es posible que muchos alimentos que se requieren para tener una alimentacion equilibrada ya no le parezcan
apetitosos. Esto podria conducir a una alimentacion que no tenga una variedad equilibrada de nutrientes.

o Las alteraciones del sentido del gusto pueden hacer que ciertos alimentos, como la carne, le parezcan de mal
sabor. Si es asi, usted los evitara.

e Cualquiera de estos problemas podria influir en los alimentos que usted escoja y dar como resultado una
alimentacion deficiente.
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Los problemas del olfato y el gusto pueden influir en la vida cotidiana y poner en
peligro su seguridad:

o Lafalta de apetito o de interés en los alimentos y la incapacidad de disfrutar de las comidas puede hacer que
usted coma muy poco, con lo cual no recibiria vitaminas y nutrientes importantes que el organismo necesita,
0 podria adelgazarse de una manera peligrosa.

¢ No sentirse satisfecho con los alimentos puede hacerle comer demasiado, porque esta buscando
constantemente algo con qué satisfacer la falta del sentido del gusto. Esto podria traducirse en un aumento
peligroso de peso y en otros problemas de salud.

¢ Algunas personas podrian agregar demasiada sal a las comidas para darles sabor y esto puede contribuir a
problemas de salud, como la presion arterial alta.

e Comer comidas viejas, podridas o con toxinas puede causar intoxicacion por alimentos.

e Laincapacidad de oler fugas de gas, vapores toxicos o sustancias quimicas puede ser peligrosa si no se
detecta.

e Tal vez no pueda determinar qué liquidos son peligrosos o0 venenosos, ni cuales son inofensivos.

¢ Siha perdido el olfato, quiza no sepa cuando necesita bafiarse, ponerse desodorante ni lavar la ropa. Esto
causara deterioro de la higiene.

¢Hay otras dificultades de la pérdida del olfato y el gusto?

Las partes del cerebro que intervienen en el olfato y el gusto estan cerca de las que se encargan de otras
funciones. Si las zonas que se encargan del gusto y el olfato estan lesionadas, otras zonas cercanas también
podrian estarlo. Por esta razén, algunos pacientes también podrian tener:

e Problemas emocionales (depresion, irritabilidad)

e Problemas conductuales (impulsividad, agresividad)

¢ Dificultad para reconocer los sentimientos de los demas y responder a ellos
e Menos preocupacion por los sentimientos y las necesidades de los demas

¢ Mejoraran el olfato y el gusto?

e Puede haber recuperacion. Las investigaciones demuestran que el 30 % de las personas afectadas mejoran
naturalmente con el tiempo.

¢ Cuanto antes mejoren los sintomas, mejor. La mayoria de las personas que mejoran lo hacen entre 6 y 12 meses
después de la lesion cerebral traumatica.

e Las probabilidades de mejorar con el tiempo aumentan si la pérdida del olfato es leve.

¢ Algunas personas recuperan la capacidad de identificar los olores fuertes, pero no los mas sutiles.
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¢ Qué debe hacer si tiene pérdida del olfato o el gusto?

e Cocine con muchas especias, pero no agregue demasiada sal.

e Pruebe alimentos picantes y muy condimentados.

o Prefiera alimentos salados, dulces, amargos o &cidos.

e Busque alimentos crocantes o con textura, como los pretzels.

e Pongase recordatorios para saber cuando debe comer.

e Piense en la posibilidad de usar una aplicacién para teléfono inteligente para registrar los nutrientes y las
calorias que consume cada dia.

e Preguntele su médico si debe tomar complementos vitaminicos.

e Anote las fechas en los alimentos y en los envases abiertos. Revise las fechas de vencimiento antes
de comer.

¢ |Instale detectores de humo en cada piso. Mantenga a mano los extinguidores de incendios.

o Prefiera las estufas y hornos eléctricos a los de gas.

e Compre un detector de gas natural de buena calidad que emita una sefial de alarma si hay una fuga.
Algunos detectores de gas pueden conectarse al sistema de suministro de gas para apagarlo
automaticamente. Esto es muy Util si la fuga se presenta cuando usted estéa fuera, para que no entre a una
casa llena de gas. También se pueden conseguir detectores de propano, butano y gas licuado de petroleo
(GLP) si usted usa cilindros, por ejemplo, en una embarcacién.

e Cuando use limpiadores en la casa, asegurese de que la zona esté bien ventilada o pdngase una mascarilla
protectora.
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Dubiel en colaboracion con el Model Systems Knowledge Translation Center.

Crédito por la creacion de las ilustraciones: Queremos agradecer al doctor Sagar Parikh por crear las
ilustraciones de este documento y por darnos permiso de publicarlas.

Fuente: El contenido de esta hoja informativa se basa en investigaciones o en el consenso profesional. Ha sido
revisado y aprobado por expertos del Sistema Modelo de Lesiones Cerebrales Traumaticas, financiado por el
Instituto Nacional para la Investigacién sobre Discapacidad, Vida Independiente y Rehabilitacion (NIDILRR), y por
expertos de los Centros de Rehabilitacién de Politraumatismos (Polytrauma Rehabilitation Centers, PRC), cuya
financiacion proviene del Departamento de Asuntos de Veteranos de los Estados Unidos.

Descargo de responsabilidad: La presente informacion no tiene por objeto reemplazar los consejos de un
profesional médico. Consulte con el profesional de la salud que le atiende sobre tratamientos o cuestiones
médicas especificas. El contenido de esta hoja informativa ha sido elaborado en el marco de una subvencion del Instituto
Nacional de Discapacidad, Vida Independiente e Investigacion de Rehabilitacion (NIDILRR , nimero de subvencidn
90DP0082). EI NIDILRR es uno de los centros de la Administracion para la Vida Comunitaria (ACL) del
Departamento de Salud y Servicios Humanos (HHS). Sin embargo, este contenido no representa necesariamente
la politica del NIDILRR, la ACL ni el HHS, por lo que no se debe asumir aprobacion por parte del Gobierno Federal.

© 2019 Model Systems Knowledge Translation Center (MSKTC). Puede reproducirse y distribuirse libremente con la
debida atribucion. Debe obtenerse permiso para su inclusion en materiales por los que se cobre una cuota.
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La memoria y la lesion cerebral traumatica entre
moderada y grave

Junio de 2016 www.msktc.org/tbi/factsheets Hoja informativa sobre la lesién cerebral traumatica
En esta hoja informativa se La memoria y la lesién cerebral traumatica
explican los problemas de la
memoria que pueden afectar e Los problemas de la memoria son muy frecuentes en las personas que han
a las personas que han sufrido tenido una lesion cerebral traumatica entre moderada y grave.

una lesion cerebral traumatica
entre moderada y grave. Al
entender los nuevos limites

La lesion puede afectar a partes del cerebro que intervienen en el aprendizaje
y en los recuerdos.

que su memoria tiene y las e | alesién cerebral traumatica afecta a la memoria de corto plazo mas que a la
formas de superarlos, las de largo plazo.

personas afectadas por este » L. -

tipo de lesiones pueden e Alas personas con lesidon cerebral traumatica les puede resultar dificil
continuar realizando lo que "recordar que deben acordarse de algo". Es decir, les cuesta trabajo recordar
tienen que hacer a diario. cosas que sucederan en el futuro, por ejemplo, que deben cumplir una cita o

tienen que llamar a alguien cuando se lo prometieron.

e Las personas que sufrieron una lesién cerebral traumatica entre moderada y
grave quiza no recuerden el incidente relacionado con la lesion.

e (Con ayuda de ciertas estrategias, estas personas pueden aprender a sortear
los problemas de la memoria y hacer las cosas que tienen que hacer a diario.

¢ Qué tipo de memoria se ve afectada por la lesiéon cerebral
traumatica?

La memoria no es de un solo tipo. Hay varios tipos de memoria y la lesion
cerebral traumatica afecta a unos mas que a otros.

La memoria de largo y corto plazo

Los problemas de la memoria relacionados con la lesion cerebral traumatica no
son como los casos de amnesia que se ven en television. Usted no se olvida de
todo su pasado y recuerda lo que sucede a partir la lesion. De hecho, es mas
probable que recuerde cosas del pasado, incluso gran parte de las cosas que
aprendio en la escuela. Esto se conoce como memoria de largo plazo. Sin
embargo, después de una lesion cerebral traumatica, tal vez le cueste trabajo
aprender y recordar informacion nueva, hechos recientes o lo que pasa dia a dia.
Esto se conoce como memoria de corto plazo. Los siguientes son algunos de los
problemas de la memoria de corto plazo que se presentan con frecuencia en las
personas afectadas por lesiones cerebrales traumaticas:

El Sistema Modelo de Lesién
Cerebral Traumatica (Traumatic
Brain Injury Model System)
cuenta con el patrocinio del
Instituto Nacional para la
Investigacion sobre
Discapacidad, Vida
Independiente y Rehabilitacion e Olvidar los detalles importantes de una conversacion, por ejemplo,
(NIDILRR) de la Administracion olvidarse de darle a otra persona un mensaje telefénico.

para la Vida Comunitaria del

Departamento de Salud y e Olvidar dénde dejo objetos, como las llaves, el celular o la agenda.

Servicios Humanos de los e No estar seguro de lo que hizo o dijo por la mafiana, el dia anterior o la

Estados Unidos. (Visite semana anterior. Por esta razén, puede decir o preguntar lo mismo muchas

http://www.msktc.org/thi/model veces.

-system-centers si desea mas ] o

informacién). e No saber qué hora o qué dia es.
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e No poder recordar una ruta que tomo el mismo dia o la misma semana.
e Olvidarse de todo lo que leyd en un libro o vio en una pelicula (o de una parte).
La memoria prospectiva

La lesion cerebral traumatica también puede afectar a la memoria prospectiva, es decir, la capacidad de
"recordar que debe acordarse de algo", que le permite recordar sus planes e intenciones durante un tiempo
suficientemente largo para llevarlos a cabo. Estos son algunos de los problemas de la memoria prospectiva que
se presentan con frecuencia en las personas que han tenido una lesion cerebral traumatica entre moderada y
grave:

e Olvidarse de cumplir citas o presentarse a ellas a la hora incorrecta.
e Decirle a alguien que va a llamarlo o a visitarlo a una hora determinada y olvidarse de hacerlo.
e Olvidarse de lo que debia o queria hacer en casa, en el trabajo, en la escuela o en la comunidad.

e Olvidarse de ocasiones importantes, como cumpleafios, dias festivos y acontecimientos importantes de la
familia.

e Olvidarse de tomar los medicamentos a la hora correcta.

e Olvidarse de recoger los nifios a una hora determinada.

Aunque la lesion cerebral traumatica afecta a los recuerdos nuevos mas que a los antiguos, las personas
afectadas pueden tener dificultades para recuperar la informacion correcta cuando la necesitan. Por ejemplo, es
posible que usted reconozca a su tia y sepa quién es, pero le cueste trabajo recordar su nombre. Tal vez pueda
decir la definicién de todas las palabras de un examen de vocabulario, pero le cueste trabajo recordar la palabra
exacta cuando habla.

El recuerdo de la lesién

Puede que la persona que ha tenido una lesién cerebral traumatica no recuerde la lesién misma. En este caso,
el cerebro no ha almacenado la lesion en forma de un recuerdo o de una serie de recuerdos.

La persona puede permanecer confundida e incapaz de almacenar recuerdos durante un tiempo después del
suceso que causo la lesion. La pérdida de recuerdos a partir del momento de la lesién se conoce como amnesia
postraumatica. Puede durar desde unos minutos hasta varias semanas o varios meses segun la gravedad de la
lesion cerebral.

Si usted no puede recordar como sufrié la lesidén cerebral traumatica, probablemente nunca lo hara. Esto se
debe a que el cerebro no almacend esos recuerdos. La mejor manera de enterarse acerca de la lesiéon es
preguntarles a sus familiares, a sus amigos o al personal médico, que podria darle informacion objetiva.

¢ Qué se puede hacer para mejorar la memoria?

Es posible que después de una lesion cerebral traumatica entre moderada y grave le resulte dificil recordar
cosas de un dia para otro. Las investigaciones han hallado muy pocas formas de restablecer la capacidad
natural del cerebro de aprender y recordar. Podria ser provechoso probar uno o dos medicamentos (consulte
con el médico) pero los programas para "entrenar el cerebro” y ejercitar la memoria realmente no dan resultado.

El empleo de estrategias compensatorias es la mejor manera de hacer frente a los problemas de la memoria y de
hacer lo que tiene que hacer. En este método se utilizan dispositivos de memoria que todos usamos para
compensar el almacenamiento limitado de la memoria en el cerebro (por ejemplo, una lista de compras, una libreta
de direcciones, una libreta de apuntes o la alarma del celular).
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Algunas personas creen que estos métodos debilitan la memoria pero no es cierto. Al escribir informacion o
ingresarla en un teléfono o en la computadora, usted podria fortalecer la huella de la memoria en el cerebro y la
informacion siempre estara a su disposicion si la necesita.

Estas son algunas estrategias compensatorias que le permiten obviar los problemas de la memoria:
e Elimine las distracciones antes de comenzar a hacer algo que quiere recordar.

e Pida a las demas personas que le hablen despacio o que repitan lo que dijeron para asegurarse de que lo
entiende.

e Dese tiempo adicional para practicar, repetir o ensayar la informacion que tiene que recordar.

e Utilice organizadores, cuadernos, el calendario del celular o una aplicaciéon informatica para llevar un
registro de la informacién importante, como citas, listas de cosas pendientes y nimeros telefénicos.

e Mantenga en una "estacién de memoria" (por ejemplo, una mesita cerca de la puerta o una parte especial
de la encimera de la cocina) todos los objetos que debe llevar cuando sale (billetera, llaves, celular, etc.).

e Tenga un pastillero para organizar y tomar sus medicamentos correctamente.

e |leve listas para anotar lo que ha hecho o los diferentes pasos que se requieren en una actividad. Por
ejemplo, haga una lista de las cuentas que debe pagar cada mes y de las fechas en que debe pagarlas.

Los problemas de la memoria después de una lesién cerebral traumatica pueden causarle dificultades para
recordar algunas de estas estrategias. Al comienzo, pidale a un familiar o amigo que se las recuerde. Con el
tiempo, las estrategias se convertiran en habito y usted podra utilizarlas sin ayuda.

Otros sistemas de apoyo

Los problemas de la memoria hacen que sea particularmente dificil para las personas que han tenido una lesion
cerebral traumatica entre moderada y grave desempenarse bien en los estudios o0 en un empleo que exija
mucho aprendizaje y memoria. Los estudiantes universitarios pueden comunicarse con la oficina de Servicios de
Apoyo para Discapacidades de la universidad para recibir ayuda con la toma de apuntes y para aprovechar otros
servicios de apoyo para el aprendizaje. Los servicios de rehabilitacion vocacional con que cuenta cada estado
pueden preparar o asesorar a los trabajadores que necesitan apoyo relacionado con la memoria, y podrian
proporcionar ayuda adicional a los estudiantes universitarios.

Autores

La hoja informativa "La memoria y la lesién cerebral traumatica" (Memory and Traumatic Brain Injury) fue preparada por Tessa Hart, Ph.D., y
Angelle Sander, Ph.D., en colaboracion con el Model Systems Knowledge Translation Center. Partes de la informacion se adaptaron de materiales
educativos creados por Angelle Sander, Laura Van Veldhoven y Tessa Hart para el Centro de Investigacion y Capacitacion en Rehabilitacion para
Crear Estrategias que Fomenten la Integracion y la Participacién Comunitaria de Personas con Lesion Cerebral Traumatica (Instituto Nacional para
la Investigacion sobre Discapacidad, Vida Independiente y Rehabilitacion [NIDILRR], gracias a la subvencion 90DP0028).

Fuente: La informacion de salud de esta hoja se basa en resultados de investigaciones y en el consenso profesional y ha sido revisada y aprobada por un equipo editorial de
expertos de los Sistemas Modelo de Lesion Cerebral Traumatica (Traumatic Brain Injury Model System).
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Ser padre con una lesidén cerebral traumatica

Noviembre de 2022

La crianza de los hijos
puede ser una
experiencia muy
gratificante, pero a
menudo es un desafio.
Esta hoja informativa
incluye herramientas
sobre como superar los
desafios de crianza que
podrian encontrarse
después de una LCT.

El Programa del Sistema
Modelo de Lesiones
Cerebrales Traumaticas
(TBIMS, por sus siglas en
inglés) es patrocinado
por el Instituto Nacional
de Investigacion de
Discapacidad, Vida
Independiente y
Rehabilitacion, la
Administracion para la
Vida Comunitaria del
Departamento de Salud y
Servicios Humanos de
los Estados Unidos.
(Consulte
https://www.msktc.org/
tbi/model-system-centers
para obtener mas
informacion).

https://msktc.org/tbi/factsheets Hoja Informativa sobre LCT

Introduccion

Ser padre puede ser una de las experiencias mas gratificantes en
la vida de una persona. También puede ser una de las
experiencias mas desafiantes. La crianza requiere de muchas
habilidades, como la de una buena comunicacion, paciencia,
atencion al detalle y una buena memoria. Los padres también deben
ser flexibles y capaces de manejar emociones complejas. Para cualquier persona
los malabarismos que hay que hacer a fin de compaginar las responsabilidades
de ser padre con otras exigencias de la vida pueden ser algo dificil. Y si se
padece una lesion cerebral traumatica (LCT), ello puede volverse especialmente
dificil. Esta hoja informativa incluye informacion sobre como ser padre con una
lesion cerebral traumatica puede ser dificil y ofrece sugerencias para superar los
desafios de la crianza de los hijos.

Mantener a todos seguros y saludables

Como padre, el mantener a su familia segura y saludable es una de sus
principales prioridades. El mayor temor de un padre es que no esté
manteniendo a sus hijos a salvo. A veces, después de una lesion
cerebral traumatica, un padre puede perder la confianza en su
capacidad para mantener a sus hijos seguros. Pero en la mayoria
de los casos, todavia si son muy capaces. Muchos libros y sitio
web ofrecen consejos sobre como hacer que un hogar sea seguro,
como proteger a su hijo contra el peligro y qué necesitan los nifios para estar
sanos. Los siguientes consejos pueden ayudarlo a cuidar a sus hijos, a pesar de
hacer frente a los cambios relacionados con la LCT:

e Haga las cosas de modo un poco diferente. Con6zcase a si mismo y lo que
puede y no puede hacer. Si su cuerpo se mueve de manera diferente a como
lo hacia antes de la LCT, es posible que deba cambiar la forma en que carga a
su bebé o sostiene la mano de su hijo al cruzar la calle. Si su vision ha
cambiado, tendra que hacer algunas tareas de cuidado del nifio de manera
diferente. Hable con un terapeuta ocupacional o fisico sobre formas
alternativas de realizar algunas tareas y dispositivos que pueden ayudarlo. Por
ejemplo, puede usar una carriola en su casa o hacer que su hijo se sujete a
una cuerda o correa que esté unida a su cinturén cuando crucen la calle.

¢ Obtenga informacion de los demas. Una buena idea es hablar con otro adulto
en quien confie sobre como proteger su hogar y crear reglas para la seguridad.
Esto puede ayudarle a pensar en ideas; también puede aumentar su confianza.
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e Establezca una rutina saludable. Los nifios de todas las edades necesitan un buen horario de suefio,
alimentos saludables y chequeos regulares con sus médicos. Para ayudarlo a realizar un seguimiento de
estos, use horarios y listas de verificacion diarios 0 semanales.

o Fije reglas en su hogar que fomenten los buenos habitos. Por ejemplo, es posible que no permita teléfonos
celulares en el dormitorio a la hora de acostarse. Use a su pediatra como un recurso y apoyo sobre como
cuidar a su hijo.

e Sitiene complicaciones de la LCT, como convulsiones, cree un plan sobre qué hacer si ocurre una crisis.
Por ejemplo, usted puede necesitar un botdn de alerta médica. También es posible que deba ensefiarle a su hijo
amarcar el 911 en caso de crisis.

e Aprenda a reconocer cuando necesita ayuda. A veces, ser un buen padre significa saber cuando no
puede mantener a su hijo seguro por su cuenta. Cuando esto suceda, pidale a otro adulto de confianza que
le ayude a cuidar a su hijo.

Apoyo a la educacién de su hijo

Durante la infancia y la adolescencia, la escuela es un foco central de la vida de los nifios y sus padres. La
escuela educa a los nifios para el futuro y les ensefia habilidades sociales. Como padre, usted querréa apoyarlos
a medida que aprenden a ser independientes y ayudarlos a tener éxito. Puede ser dificil hacer un sequimiento
del trabajo escolar, las fechas de entregas y las reuniones. Se espera que usted se comunique
con los maestros y otros padres. A veces tendra que manejar los conflictos entre su hijo y otros
nifios 0 maestros. Su hijo tendrd momentos en los que se sienta orgulloso y momentos en los

que se sienta frustrado. H

He aqui algunos consejos para ayudarlo a interactuar con la escuela y apoyar a su hijo:

e Es posible que se pregunte si debe revelar su LCT. No es necesario que comparta esta informacion con
todos. Pero es importante que el maestro u otro contacto principal en la escuela sepa si necesita que se
comuniquen de manera diferente con usted. Por ejemplo, digales si necesita que destaquen la informacion
mas importante, o si necesita recibir solicitudes por correo electrénico y no en la mochila de su hijo.

e Hay muchos formularios para completar. Si esto es dificil para usted, establezca una manera de llenar
formularios con su familia y amigos o con la escuela. (Tal vez se pueden hacer verbalmente o transferirse
de afo en afio).

e Las listas de verificacion pueden ser utiles para usted y su hijo. Los maestros suelen proporcionarselos a
los alumnos cuando comienzan la escuela. A medida que los nifios crecen, ellos alientan a los nifios a hacer
sus propias listas de verificacion. Ayude a su hijo a hacer una lista de verificacion de tareas y exdmenes, con
fechas. Ponga la lista donde usted pueda verla y revisarla junto con su hijo a diario. También puede
enumerar cualquier material que su hijo necesite para los proyectos. A medida que vaya creciendo, ponga a
su hijo a cargo de hacer la lista de verificacion.

e Los nifios llegaran a un punto en el que estan estudiando cosas que sus padres no entienden. No se
preocupe si no entiende completamente lo que estan estudiando. Aun puede ayudarlos a estudiar. Primero,
sea solidario y animelos a cumplir con los plazos de su lista de verificacion de su asignacion. En segundo
lugar, asegurese de que tengan las herramientas que necesitan. Esto puede incluir libros, recursos para los
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maestros y un lugar tranquilo para estudiar y hacer la tarea. Esto puede incluir el monitoreo del tiempo que
se pasa en Internet que no esté relacionado con el trabajo escolar.

e ;Su hijo tiene dificultades académicas? ; Esta frustrado o sus calificaciones son bajas? A veces solo
necesitara que escuche sus frustraciones. Sin embargo, si su hijo no puede hacer una tarea, guielo para que
pida ayuda a sus maestros. A medida que crezca, las escuelas también pueden tener centros de recursos y
tutores. Recuerde que tiene una comunidad de apoyo para su hijo, incluidos sus apoyos sociales y la
escuela.

e Paralos nifios pequefios, leer juntos es importante. Si su LCT le dificulta la lectura, pidale a su hijo que le
lea. También puede compartir libros con imagenes, mientras alienta a su hijo a crear su propia historia a
partir de las imagenes.

Manejo de las actividades de su hijo

Como padre, usted debe coordinar muchas actividades de su hijo. Estas incluyen citas E
médicas, actividades sociales con familiares y amigos, y actividades recreativas, como

deportes en equipo, lecciones de piano y los scouts. La LCT puede dificultarle la gestion de las
actividades de su hijo. Por ejemplo, la fatiga puede dificultar el inicio o la continuacion de una actividad
recreativa. También puede tener dificultades para planificar, organizar y recordar actividades. Esto puede
dificultar el seguimiento de las actividades, la organizacion del transporte y la ayuda con los eventos. He aqui
algunos consejos:

e Use un calendario o agenda para llevar un seguimiento de las citas. Incluya cuéando vencen las
inscripciones, cuando y donde estan las practicas y los eventos, y cuando necesita llamar para fijar citas.
Aproveche las llamadas de recordatorio ofrecidas por los consultorios médicos.

e Es probable que se sienta cansado antes que su hijo. Conozca sus limites. Vaya a su ritmo. Usted tendra
que decidir en qué puede ayudar y cuando decir que no. Su hijo puede hacer algunas actividades sin usted.

e Use listas de verificacion con su hijo para asegurarse de llevar todo lo que necesita a la cita o evento.

e Trabaje con otros padres. Trabajar juntos puede ayudarlo a superar los desafios esperados e inesperados.
Si hay cosas que no puede hacer, vea si puede coordinarse con otros padres para que ellos hagan esas
tareas y usted haga otras. Por ejemplo, si el otro padre puede conducir, usted puede ofrecer
llevar naranjas en rodajas a la practica deportiva. Para algunos, contratar ayuda es una
opcion.

e Tome nota de los cambios en los intereses de su hijo después de su lesion o un cambio
en su salud. Es posible que necesite aliento 0 apoyo para mantenerse en las actividades que
disfrutan.

Apoyo emocional para su hijo

Puede pensar que la formacidn de un vinculo emocional con su hijo ocurre naturalmente, pero ello requiere
esfuerzo. A medida que los nifios pasan por diferentes etapas de desarrollo, sus intereses cambian, junto con la
forma en que interactuan con los demas. Con el tiempo, se convierten en personas independientes con sus
propias necesidades y gustos. Ademés de mantenerse al dia con sus cambios emocionales, los nifios necesitan

Model Systems
Knowledge Translation
Center

O w10
TBIMS Flg & MSKTC .
Traumatic Brain Injury Model System H‘% SCl BURN

—
Since 1987 E.l

Ser padre con una lesion cerebral traumatica 3

90




disciplina y reglas para mantenerlos a salvo. Los cambios en el pensamiento y las emociones causados por una
LCT pueden dificultar que les dé la estructura y el apoyo que necesitan. Para algunos, la LCT puede dificultar el
reconocimiento de las emociones de sus hijos, especialmente cuando dependen de las expresiones faciales y el
lenguaje corporal. La LCT también puede afectar su capacidad para reconocer sus propias emociones y controlar
como las expresa. Formar un vinculo emocional con los demés también requiere su atencion y energia mental. La
LCT puede causar fatiga mental rapida y dificultar que preste atencion. Por lo tanto, después de un largo dia, su

capacidad para responder a las necesidades emocionales de su hijo puede no ser la misma que antes de su LCT.

He aqui algunos consejos para ayudar a proporcionar apoyo emocional a su hijo:

e Tomese tiempo para escuchar. Reserve un horario regular para comprobar. Consulte con sus hijos sobre
como se sienten. Preguntele “; Como ha sido tu dia?” Si responden con respuestas de una sola palabra,
como “bueno”, busque suavemente mas detalles con algo como: “; Puedes contarme algo que te haya hecho
feliz?”

e Sitiene un nifio pequefio que esta aprendiendo nuevas tareas, mirelo y diga en voz alta lo que esta
haciendo. Por ejemplo, si su hijo esta jugando con Legos, diga: “Estas juntando los Legos azules para hacer
un tren” o “Decidiste construir un arbol”. Esto le permite a su hijo saber que usted nota lo que
hace y lo apoya.

-

e Fije algunas reglas sencillas. Escribirlas puede hacerlas mas claras para usted y para su
hijo. Las reglas escritas pueden ayudarlo a comunicarlas de manera consistente cuando
esté bajo estrés. Ensefie estas reglas con el ejemplo. Es méas probable que los nifios sigan
lo que usted hace que lo que usted les dice. Muéstreles lo que quiere que hagan.

e Sitiene problemas para reconocer el buen comportamiento, trabaje con otro adulto para identificar como
es que se ve algo “bueno”. Busque ese comportamiento en su hijo y alabelo.

e Sise encuentra en una situacién en la que esta perdiendo la paciencia con su hijo, dese un tiempo de
espera. Si comete un error o lastima a alguien, disculpese. Expliqueles lo que esta haciendo. Esta es una
buena manera de ser un ejemplo para seguir para su hijo. Tome notas sobre las cosas en las que su hijo
parece interesarse. Cuando se sienta alerta, pidale que comparta una cancion favorita con usted o
preguntele sobre su equipo deportivo favorito. Programe una actividad en torno a sus intereses (por ejemplo,
un concierto, compras o ver un video en linea). Hagales saber que usted se preocupa por lo que es
importante para el nifio o la nifa.

e Hable con ellos sobre las consecuencias de sus acciones. Use un lenguaje que el nifio
pueda entender. Por ejemplo, indiquele a un nifio pequefio que su amigo esta triste.
Preguntele a un adolescente como una accién afecta una amistad y si quiere mantener la
amistad.

e Cuando los nifios estan molestos, nombrar la emocion les ayudara a ellos y a usted. Puede darle opciones
para que puedan elegir las emociones que encajen. Por ejemplo, pregunte: “; Te sientes triste o te sientes
celoso?” También comparta sus emociones con honestidad cuando pueda.
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e Sisiente que su hijo esta mas distante desde su LCT, hable con él sobre esto. Hagale saber que usted
entiende que su lesion puede ser aterradora para él, y que pueden haber cambiado algunas cosas sobre
usted. Invite a su hijo a compartir sus sentimientos al respecto. Comparta también sus sentimientos sobre la
LCT. También puede involucrar a otros miembros de la familia en esta discusion.

e Sisu hijo esta actuando mal, trabaje con otro adulto que se preocupe por su hijo para establecer reglas.
También trabaje con él para resolver problemas de comportamiento dificiles.

e Sicree que su hijo esta luchando emocionalmente, busque ayuda. ; Se retrae? ; Se esta portando mal
mucho? ;Sus cambios de humor parecen severos? ; Sus calificaciones bajaron repentinamente? Su
pediatra o su escuela pueden ayudarlo a obtener ayuda de terapeutas, consejeros, psicologos, efc.

Crianza compartida cuando su pareja tiene LCT

Los co-padres pueden estar juntos, separados o ya no en una relacion. No importa cual sea su estatus, ustedes
pueden compartir la responsabilidad de criar a un nifio. Los co-padres pueden tener un compromiso mutuo para
promover y apoyar el desarrollo saludable de sus hijos desde la infancia hasta la edad adulta. Al igual que la
crianza de los hijos, la crianza compartida es un trabajo duro y puede ser estresante. Requiere mucho tiempo,
comunicacion y resolucién de problemas, lo que es un desafio para todos los padres y lo es aun mas para un
co-padre con una LCT.

Hay muchas maneras en que puede ayudar a su co-padre con una LCT. He aqui algunos
CONSEjos:

e Aprenda sobre la LCT y sus efectos para que pueda comprender los desafios mentales,
fisicos y sociales que enfrenta su co-padre. Comprenda que el camino después de TBI tiene
muchos altibajos, que afectan a toda la familia. La LCT es una discapacidad invisible y puede ser fécil de
olvidar en el momento; sin embargo, recordar y usar estas estrategias y recursos puede conducir a un mayor
éxito para todos.

e Las responsabilidades de crianza que su pareja tenia antes de la LCT pueden ser demasiadas ahora. Hable
con su pareja sobre un horario semanal o un calendario que explique las responsabilidades que ambos
sienten que son realistas y que cada uno de ustedes asumira. Publique el horario y véalo cada semana.

e Es posible que su pareja no esté consciente del impacto de su accidn, o su falta de accidn, en cualquier
situacion dada. Comprenda que lo que hacen o dejan de hacer puede no ser a proposito.

e Para nutrir su relacion, programe tiempo para que solo ustedes dos estén juntos. Este rato debe ser
separado del tiempo que pase con sus hijos.

e Aprender a lidiar con los efectos de la LCT de su pareja puede ser dificil para usted en muchos niveles.
Obtenga el apoyo externo que necesite para que siga apoyando a su pareja y a sus hijos.

e Dese cuenta de que cada familia feliz se ve un poco diferente, no hay una sola manera de ser una familia
feliz. El amor, la atencion, la buena comunicacién y la comprensién de como su LCT forma parte de la familia
son claves para el éxito.
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Recursos para padres con LCT
Vivir con una lesién cerebral traumatica (LCT): https://msktc.org/tbi

La crianza de hijos después de una lesion cerebral traumatica:
https://www.headway.org.uk/media/3998/parenting-after-brain-injury-e-booklet.pdf

Consejos positivos para la crianza de hijos:
https://www.cdc.gov/ncbddd/childdevelopment/positiveparenting/index.html

Lista definitiva de recursos para co-padres:
https://talkingparents.com/blog/ultimate-list-of-resources-for-co-parents

Hojas informativas sobre lesiones cerebrales traumaticas: https://mskic.org/tbi/factsheets

Autoria

Being a Parent With a Traumatic Brain Injury | Ser padre con una lesion cerebral traumatica ha sido elaborada
por Judy Wilson, MA, OTR; Angelle M. Sander, PhD; Therese O’'Neil-Pirozzi, PhD; Dr. Kirk Lercher; Chad
Swank, PT, PhD; Jeffrey Kreutzer, PhD; Tamara Bushnik, PhD; y Kan Ding, MD, en colaboracién con el Centro
de Traduccion del Conocimiento de Sistemas Modelo.

Fuente: El contenido de esta hoja informativa se basa en la investigacion y / o el consenso profesional. Este
contenido ha sido revisado y aprobado por expertos de los Sistemas Modelo de Lesiones Cerebrales
Traumaticas (LCTMS), financiados por el Instituto Nacional de Investigacion de Discapacidad, Vida
Independiente e Investigacion de Rehabilitacion (NIDILRR por sus siglas en inglés), asi como por expertos de
los Centros de Rehabilitacién de Politraumatismos (PRC), con fondos del Departamento de Asuntos de
Veteranos de los Estados Unidos.

Descargo de responsabilidad: Esta informacion no pretende reemplazar el consejo de un profesional médico.
Usted debera consultar a su proveedor de atencion médica en cuanto a sus inquietudes médicas o tratamientos
especificos. El contenido de esta hoja informativa ha sido elaborado en el marco de subvenciones de NIDILRR
(numeros de subvencion H133A110004 (investigador principal (P1): Bushnik), 90DPTB0016 (PI: Sherer,
Sander), 90DPTBO0009 (PI: Lercher), 90DPTB0005 (PI: Kreutzer), 90DPTB0011 (Pls Giacino & Zafonte),
90DPTB0013 (P!I: Driver), 90DP0082 y 90DPKT0009). NIDILRR es un Centro dentro de la Administracion para
la Vida Comunitaria (ACL, por sus siglas en inglés), Departamento de Salud y Servicios Humanos de los
Estados Unidos (HHS, por sus siglas en inglés). El contenido de esta hoja informativa no representa
necesariamente la politica de NIDILRR, ACL o HHS, por lo que no se debe asumir el respaldo del gobierno
federal.

Cita recomendada: Wilson, J., Sander, A. M., O’Neil-Pirozzi, T., Lercher, K., Swank, C., Kreutzer, J., Bushnik,
T., & Ding, K. (2022). Ser padre con una lesion cerebral traumatica. Model Systems Knowledge Translation
Center (MSKTC). https://msktc.org/tbi/factsheets/ser-padre-con-una-lesion-cerebral-traumatica

Copyright © 2022 Model Systems Knowledge Translation Center (MSKTC). Podra ser reproducido y distribuido
libremente con la debida atribucién. Se debe obtener un permiso previo para su inclusiéon en materiales de pago.
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Junio de 2020

Esta hoja informativa
proporciona informacién
sobre las convulsiones
después de una LCT.
También analiza el
tratamiento para las
convulsiones.

El Traumatic Brain Injury
Model System (sistema
modelo de lesiones
cerebrales traumaticas)
es patrocinado por el
Instituto Nacional de
Incapacidad, Vida
Independiente e
Investigacion de
Rehabilitacion, el
Departamento de Salud y
Administracion de
Servicios Humanos de
los Estados Unidos para
la Vida Comunitaria.
(Consulte
http://www.msktc.org/tbi/
model-system-centers
para obtener mas
informacion).
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Convulsiones después de una lesion cerebral

traumatica

www.msktc.org/LCT/factsheets Hoja Informativa sobre LCT

Las convulsiones son un problema de salud que puede ocurrir después de una
lesion cerebral traumatica (LCT o por sus siglas en inglés, TBI). Aunque la mayoria
de las personas con LCT nunca sufriran una convulsién, 1 de cada 10 personas que
fueron hospitalizadas después de una LCT tendran convulsiones. Es bueno saber lo
qué es una convulsion y qué hacer si tiene una. La mayoria de las convulsiones
ocurren en los primeros dias 0 semanas después de una LCT. Sin embargo, algunas
pueden ocurrir meses o incluso afios después de la lesidn. Alrededor del 70% al
80% de las personas que han sufrido una LCT y que luego tienen convulsiones son
ayudadas por medicamentos y pueden regresar a hacer la mayoria de las
actividades. En raras ocasiones, las convulsiones pueden dificultar la funcion de una
persona con una LCT debido a nuevas dificultades para pensar 0 moverse.

¢ Qué son las convulsiones?

Una convulsién es una actividad eléctrica repentina y anormal en el cerebro. Durante
una convulsion, puede ocurrir uno 0 mas de los siguientes sintomas:

e Movimiento inusual de la cabeza, el cuerpo, los brazos, las piernas o los o0jos. Esto
puede incluir rigidez, sacudimiento o temblor.

e Falta de respuesta y vista mirando fijamente.

e Masticar, golpear los labios o hacer movimientos agitados.

e Cambios en el sentido del olfato, la audicion o el gusto.

e Cambios en la vision, como un aura o ver cosas que no estan ahi.

e (Cansancio repentino 0 mareos.

e No poder hablar o entender a los demas.

e Nuevos estallidos de ira o llanto.

Estos sintomas de una convulsion ocurren repentinamente, y no se pueden
controlar. Las convulsiones suelen durar unos segundos o minutos, pero pueden
durar de 5 a 10 minutos. Durante una convulsion, se puede tenerse un accidente
vesical o intestinal; puede morderse la lengua o el interior de la boca. Después de
una convulsion, es posible que se sienta somnoliento, débil o confundido o que le
cueste trabajo hablar o entender a los demas. Después de una convulsién grave,
cuando su duracion es de mas de 2 minutos, puede ser dificil para usted pararse,
caminar o cuidarse por algunos dias o incluso mas.

Algunas afecciones que pueden aumentar el riesgo de tener una convulsion
incluyen:

e Fiebre alta.

e Pérdida del suefio y fatiga extrema.
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e Consumo de drogas y alcohol.
e Cambios quimicos en el cuerpo como bajo contenido de sodio 0 magnesio, o calcio alto.

¢ Como llamamos a las convulsiones después de una LCT

e Una convulsion que ocurre 1 semana después de sufrirse una LCT se denomina convulsion postraumatica
temprana. Alrededor del 25% de las personas que tienen una convulsion postraumatica temprana tendran otra
convulsion meses o afios mas tarde. Esto se llama epilepsia.

e Una convulsion que ocurre mas de 1 semana después de que una LCT se denomina convulsion postraumatica
tardia. Alrededor del 80% de las personas que tienen este tipo de convulsiones tendran otra convulsion
(epilepsia).

e Lamitad de todas las personas que desarrollan epilepsia seguiran teniendo convulsiones a lo largo de su vida,
pero por lo general las convulsiones se pueden controlar con medicamentos.

Medicamentos para tratar las convulsiones

Los medicamentos utilizados para controlar las convulsiones se denominan anticonvulsivos o farmacos
antiepilépticos (FAE). Los FAE se pueden utilizar para tratar otros problemas, como el dolor crénico, la ansiedad o la
inestabilidad del estado de animo. Usted y su médico decidiran qué medicamento usar en funcion del tipo de
convulsiones que tenga, su edad, su estado de salud y si tiene efectos secundarios debidos al medicamento. Los
efectos secundarios de los FAE a menudo mejoran después de haberse tomado el medicamento durante 3 a 5 dias.

Algunos efectos secundarios comunes provocados por los FAE son:

e Somnolencia o fatiga.

e Empeoramiento del equilibrio.

e Aturdimiento o mareos.

e Temblor

e Vision doble.

e Confusion.

Es posible que deba hacerse analisis de sangre para asegurarse de que esta recibiendo suficiente medicamento y
para asegurarse de que el FAE no esté causando otros problemas. Aunque los FAE rara vez causan defectos
congenitos en recién nacidos, debe usted informarle a su médico si esta embarazada o puede quedar
embarazada. A veces, el médico le recetara dos o0 mas FAE para detener las convulsiones. Algunos FAE comunes
se enumeran a continuacion:

e Carbamazepina (también conocido como Tegretol).

e Lamotrigina (también conocida como Lamictal).

e Levetiracetam (también conocido como Keppra).

e (Gabapentina (también conocida como Neurontin).

e Oxcarbazepina (también conocido como Trileptal).

e Fenobarbital.
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e Fenitoina/fosfenotina (también conocida como Dilantin).

e Pregabalina (también conocida como Lyrica).

e Topiramato (también conocido como Topamax).

e Acido valproico o valproato (también conocido como Depakene o Depakote).
e Zonisamida (también conocida como Zonegran).

¢ Qué pasa si la medicina no funciona?

Los farmacos anticonvulsivos generalmente funcionan. Pero a veces no pueden detener sus convulsiones. Si
todavia tiene convulsiones después de probar el medicamento, el médico puede enviarle a un centro integral de
epilepsia. En el centro, usted vera médicos especialistas en convulsiones llamados epilépticos o neurdlogos que
se especializan en epilepsia. Estos médicos pueden hacerle pruebas de las ondas cerebrales y sacarle un video a
usted durante una de sus convulsiones para ayudar a averiguar qué las esta causando. Esta informacion puede
ayudar a su médico a decidir qué medicamento funcionara mejor. También puede ayudar al médico a averiguar si
otros tipos de tratamiento le ayudaran con las convulsiones que esta teniendo.

Para encontrar un centro cerca de usted, puede visitar los sitios web de la Epilepsy Foundation (www.efa.org) y la
American Epilepsy Society (www.aesnet.org).

Cuestiones de seguridad

En la mayoria de los estados, si usted ha tenido una convulsion, no podra conducir, y debera notificar al
departamento de vehiculos de motor (Department of Motor Vehicles). Por lo general, no podra conducir durante
un cierto periodo de tiempo o hasta que sus convulsiones se hayan detenido. Las leyes varian de un estado a
otro.

Si todavia tiene convulsiones, debe tomar ciertas medidas para mantenerse seguro.
e Hable con su médico sobre su riesgo de convulsiones en funcion de su tipo de lesion, su estado médico y cuanto
tiempo haya pasado desde su lesion.

e Las personas con convulsiones no deben beber alcohol ni consumir marihuana porque esto aumentaré el riesgo
de otra convulsion.

e Después de una convulsion, no debe utilizar equipo pesado hasta que se retina con su médico.

e Siempre esté acompafiado de alguien junto a usted cuando esté en el agua. Esto incluye en piscinas, lagos,
océanos Yy bafieras.

e No se suba a escaleras portables, arboles, techos u otros sitios u objetos altos.
e Cuando coma, digales a las personas que le tienen qué hacer si le da una convulsion y comienza a atragantarte.

Qué debe hacer su cuidador si usted esta teniendo una convulsion

Los familiares y cuidadores deben prestar atentamente atencion durante una convulsion para que puedan
describir a su médico y a otros proveedores de atencion médica lo que a usted le sucedié. Deben de llevar un
diario con la fecha, la hora del dia, el tiempo de duracién y una descripcion de cada convulsién. Su médico
necesitara esta informacion, junto con los medicamentos que esta tomando para controlar sus convulsiones. La
mayoria de las convulsiones son cortas y no causan lesiones graves. Pero es importante que sus cuidadores
sepan qué hacer para evitar que se lastimes durante una convulsion.
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Cuando alguien tenga una convulsion, haga lo siguiente:

o Afloje la ropa ajustada, especialmente alrededor del cuello.

e Asegurese de que la persona no se caiga. Mantenga a la persona firme si esta en una silla, sofa o cama. Si la
persona esta de pie, pongala en el suelo de forma segura.

e Gire ala personay su cabeza hacia un lado para que cualquier cosa en la boca, incluso escupir, no bloquee la
garganta.

e No ponga nada en la boca de la persona, ya que le pueden morder a usted.

e Sisabe hacer la reanimacion cardiopulmonar (RCP), compruebe los latidos del corazén en el cuello. Inicie la
RCP si no hay pulso. Llame al 911.

e Escuche para determinar si respira por la boca. Extienda el cuello de la persona si la respiracion es dificil. Sila
persona no respira, inicie la RCP. Selle sus labios sobre la boca de la persona y la haga respiraciones rapidas.
Continte respirando cada 5 segundos a menos que la persona comience a respirar por si misma. Llame al 911.

e Sjésta es la primera convulsion después de una LCT, llame al médico de la persona para obtener consejos.
e Sila convulsion no se detiene después de 3 minutos, llame al 911.

e Sila convulsion se detiene en 3 minutos, llame al médico de la persona.

e Sila persona no vuelve a la normalidad dentro de los 20 minutos posteriores a la convulsién, llame al 911.

Para mas informacion

The Epilepsy Foundation
Teléfono: 1-800-332-1000
Sitio web: www.efa.org

American Epilepsy Society
Teléfono: 1-312-883-3800
Sitio web: www.aesnet.org

Brain Injury Association of America
Teléfono: 1-800-444-6443

Referencias

Brain Trauma Foundation & American Association of Neurological Surgeons, Joint Section on Neurotrauma and
Critical Care. (2000). The role of antiseizure prophylaxis following head injury. In: Management and prognosis of
severe traumatic brain injury (pp. 159-165 Palo Alto, CA: Brain Trauma Foundation. (Papel de la profilaxis ante

convulsiones después de una lesion en la cabeza.)

Englander, J., Bushnik, T., Duong, T. T., Cifu, D. X., Zafonte, R., Wright, J., . . . Bergman, W. (2003). Analyzing risk
factors for late posttraumatic seizures: A prospective, mulitcenter investigation. Archives of Physical Medicine and
Rehabilitation, 84(3), 365-373. (Analisis de factores de riesgo para convulsiones postraumaticas tardias: Una
investigacion prospectiva y de mulitcenter.)

EJTBIMS MSKTC org | [osimems .

SCl- TBI - BURN | Center

Convulsiones después de una lesion cerebral traumatica

97



Gupta, P. K., Sayed, N., Ding, K., Agostini, M. A., Van Ness, P. C., Yablon, S., . . . Diaz-Arrastia, R. (2014).
Subtypes of post-traumatic epilepsy: Clinical, electrophysiologic, and imaging features. Journal of Neurotrauma,
31(16),1439-1443. (Subtipos de epilepsia postraumatica: Caracteristicas clinicas, electrofisiologicas e imagenes)

Yablon, S. A., & Towne, A. R. Post-traumatic seizures and epilepsy. In N. D. Zasler, D. |. Katz, R. D. Zafonte, D. B.
Arciniegas, M. Ross Bullock, & J. S. Kreutzer, (Eds.), Brain injury medicine: Principles and practice (2nd ed.). New
York, NY: Demos Medical. (Medicina de lesiones cerebrales: Principios y practica.)

Autoria

Seizures After Traumatic Brain Injury (Convulsiones después de una lesion cerebral traumatica) fue desarrollado
originalmente por Jeffrey Englander, MD, David X. Cifu MD, Ramon Diaz-Arrastia MD, y Alan Towne, MD en
colaboracion con el Centro de Traduccién del Conocimiento de sistemas modelo de la Universidad de Washington
(MSKTC). Sitio web: www.biausa.org

Actualizacion de la hoja informativa

Seizures After Traumatic Brain Injury (Convulsiones después de una lesion cerebral traumatica) fue revisada y
actualizada por David X. Cifu MD, Ramon Diaz-Arrastia MD, y Alan Towne, MD, en colaboracion con el Model
Systems Knowledge Translation Center.
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aprobado por expertos de Traumatic Brain Injury Model Systems (TBIMS), financiados por el Instituto Nacional de
Discapacidad, Vida Independiente e Investigacion de Rehabilitacién, asi como por expertos de Polytrauma
Rehabilitation Centers (PRC) y financiados por el Departamento de Asuntos de Veteranos de los Estados Unidos.

Descargo de responsabilidad: Esta informacion no pretende reemplazar el consejo de un profesional médico.
Usted debe consultar a su proveedor de atencion médica con respecto a sus inquietudes médicas especificas o
tratamiento. El contenido de esta hoja informativa fue producido originalmente por el TBI Model System (sistema
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|
La lesién cerebral traumatica grave: qué se puede
esperar en el centro de traumatologia, en el hospital

Julio de 2017

En esta hoja informativa
se explica como una
lesion cerebral traumatica
grave afecta a la persona
lesionada, qué hay que
esperar del equipo de
médicos y profesionales
de la salud que atienden al
paciente y como puede
usted apoyar a este
equipo y a su ser querido
enelcaminoala
recuperacion.

El Sistema Modelo de
Lesién Cerebral
Traumatica (Traumatic
Brain Injury Model
System) cuenta con el
patrocinio del Instituto
Nacional para la
Investigacion sobre
Discapacidad, Vida
Independiente y
Rehabilitacion (NIDILRR)
de la Administracion para
la Vida Comunitaria del
Departamento de Salud y
Servicios Humanos de los
Estados Unidos. (Visite
http://www.msktc.org/tbi/
model-system-centers si
desea mas informacion).

y después

www.msktc.org/tbi/factsheets Hoja informativa sobre la lesion cerebral traumatica

Las lesiones cerebrales traumaticas graves no solo afectan a la persona lesionada sino a los familiares y
amigos que la quieren y estan cerca de ella. Como usted es uno de ellos, desempefia un papel importante en el
cuidado del paciente. Para muchas personas, esta es una funcién nueva que genera muchas preguntas.

¢ Qué es una lesion cerebral traumatica grave?

La lesidn cerebral traumatica sucede cuando una fuerza externa altera el funcionamiento normal del cerebro.
Las caidas, los accidentes de auto, las agresiones fisicas y los golpes en la cabeza son las causas mas
frecuentes de lesiones cerebrales traumaticas. La lesion cerebral traumatica grave siempre se caracteriza por
un periodo de pérdida del conocimiento. Durante el mismo, la persona no puede permanecer despierta ni
interactuar con su entorno de manera voluntaria. Por ejemplo, no puede estirar la mano para agarrar un objeto.
Estos son los niveles de alteracion de la conciencia que se observan en personas que han sufrido una lesién
cerebral traumatica grave:

e Coma: Es la falta completa del conocimiento. La persona que esta en coma no se puede despertar. No
puede ver porque tiene los ojos cerrados y es posible que no responda a los sonidos, al contacto fisico ni al
dolor. No puede comunicarse, obedecer érdenes, mostrar emociones ni realizar acciones voluntarias.

e Estado vegetativo: En este estado, la persona todavia esta inconsciente, pero puede despertar a veces
y comenzar a abrir los ojos. Este estado se conoce también como "sindrome de vigilia sin respuesta”. La
persona afectada puede reaccionar brevemente a los sonidos, las imagenes o el contacto fisico. Podria
incluso llorar, sonreir o hacer gestos. Sin embargo, estas respuestas son reflejas y el paciente no las
controla. Al igual que en el coma, las personas que estan en estado vegetativo no pueden expresar
emociones ni realizar acciones voluntarias. No tienen conciencia de si mismas ni de su entorno. No pueden
comunicarse ni obedecer érdenes. El término "vegetativo" no significa que la persona sea un vegetal. Se
refiere a que el cerebro sigue controlando las funciones "vegetativas" o automaticas, como la respiracion, el
funcionamiento del corazén y la digestion.

e Estado de conciencia minima: La persona en este estado comienza a recobrar el conocimiento. Es
posible que tenga més conciencia de si misma o de su entorno, pero no en todo momento. Puede
realizar acciones voluntarias de vez en cuando. Por ejemplo, podria obedecer una orden sencilla, mirar a
las personas o los objetos que la rodean, o mantener los ojos fijos en personas o en objetos que se
mueven. Podrian estirar la mano para agarrar algo o tratar de usar un objeto corriente, por ejemplo, un
cepillo del pelo. Es posible que tenga respuestas emocionales adecuadas o que trate de comunicarse
mediante gestos o palabras.

e Salida del estado de conciencia minima: Se refiere al periodo en que la persona ya puede
comunicarse constantemente o usa por lo menos dos objetos de manera voluntaria e intencionada. Durante
esta etapa tal vez pueda responder correctamente a preguntas sencillas con"si" 0 "no" o con los gestos
correspondientes. También puede seguir instrucciones y realizar tareas sencillas.

e Cuando una persona recupera el conocimiento puede pasar a un estado de confusion postraumatica.
Este estado de recuperacion puede acompafiarse de amnesia postraumatica. En este estado, la persona
esta confundida y tiene dificultades para crear recuerdos nuevos. Quiza no pueda caminar ni hablar,
recordar cosas ni reconocer a las personas. Por lo general, no puede recordar dénde esta ni qué sucedid.
Tampoco puede recordar los detalles ni los sucesos cotidianos, ni realizar tareas largas. Es posible que
duerma mucho durante el dia, pero que le cueste trabajo dormir de noche. Quiza esté inquieta o agitada.
También podria hacer cosas peligrosas, como tratar de arrancarse las sondas respiratorias o de
alimentacion, o de levantarse sin ayuda.
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¢ Qué sucede durante la estancia en el hospital para enfermedades agudas?

Cada lesion cerebral traumatica es Unica. La mayoria de las personas que tienen una lesién de este tipo necesitan una combinacion de
tratamientos médicos intensivos que pueden ser neuroldgicos, quirirgicos y de rehabilitacion. En el entorno clinico para enfermos agudos, los
médicos y otros profesionales de la salud se encargan primero del tratamiento de las lesiones potencialmente mortales. Luego se ocupan de
tratar las otras lesiones y los problemas médicos que surjan. Por Ultimo, se aseguran de que el paciente esté estable desde el punto de vista
médico. Es posible que en esta atencién intervengan muchos profesionales de la salud y especialistas. Esto puede ser abrumador para el
paciente. La siguiente es una lista de los posibles integrantes del equipo. Ademas de atender al paciente, estos profesionales son una fuente
importante de informacion y apoyo para los familiares y amigos de este durante estos momentos dificiles.

e Equipo médico general: Este equipo de médicos, enfermeras y auxiliares de enfermeria proporciona la atencion diaria al paciente que tiene
una lesién cerebral traumatica. El equipo trata los problemas médicos y controla los medicamentos.

e Especialistas de cuidados intensivos: En el equipo que atiende al paciente puede haber uno 0 mas profesionales médicos que se
especialicen en traumatologia y recuperacion, por ejemplo:

- Cirujanos: Silas lesiones del paciente lo exigen, los cirujanos formaran parte del equipo. Puede tratarse de cirujanos traumatélogos,
cirujanos ortopédicos o cirujanos plasticos.

- Especialistas en cuidados intensivos: Estos médicos tratan al paciente que requiere cuidados intensivos. Controlan atentamente su
estado médico, y diagnostican y tratan los problemas que se presenten.

- Enfermeras de cuidados intensivos: Estas enfermeras especialistas pasan rondas frecuentes (a veces cada hora). Realizan exdmenes
neuroldgicos informales a la cabecera del paciente. Ademas, le ayudan al médico a realizar ciertas intervenciones. Como estan en contacto
continuo con el paciente y su familia, a menudo son la primera linea de comunicacion, informacion y apoyo de los parientes.

- Neuroélogos: Estos médicos evallan y tratan los trastornos del cerebro. Pueden realizar pruebas para determinar qué tan extensa es una
lesion cerebral. Ademas, pueden realizar evaluaciones a la cabecera del paciente para guiar el diagnéstico y controlar la recuperacion
neuroldgica.

- Neumdlogos y terapeutas respiratorios: Estos especialistas diagnostican y tratan los problemas respiratorios. Determinan si el paciente
necesita un tubo endotraqueal o un respirador.

- Dietistas o especialistas en nutricion: Estos profesionales controlan el estado nutricional del paciente y sus necesidades alimenticias.
También determinan si se requiere una sonda de alimentacion para administrarle los alimentos.

e Farmacéuticos: En el entorno hospitalario, estos especialistas colaboran con los médicos en el control de los medicamentos del paciente.
Contribuyen a la administracion y preparacion de los medicamentos. Pueden proporcionar informacion al equipo de profesionales médicos y a
veces directamente a las familias. Pueden explicar el objetivo de los medicamentos que se estan administrando. Ademas, pueden proporcionar
informacion sobre sus efectos secundarios.

e Especialistas en rehabilitacion: Estos médicos diagnostican y tratan problemas médicos como dolor y alteraciones de los musculos, las
articulaciones y los nervios durante el proceso de rehabilitacion. Ademas, dirigen y supervisan a un equipo de especialistas en rehabilitacion de
pacientes con lesiones cerebrales, integrado por fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales y terapeutas del habla y el lenguaje.

e Terapeutas de rehabilitacion: Estos especialistas realizan distintos tipos de terapias, por ejemplo, fisioterapia, terapia ocupacional o terapia
del habla y del lenguaje. Las personas que han sufrido una lesion cerebral traumatica pueden recibir estos servicios de rehabilitacién cuando
estan en la unidad de cuidados intensivos 0 agudos. Estos servicios previenen el deterioro muscular y mantienen la amplitud de movimiento de
las piernas y los brazos. Ademas, abordan las dificultades para tragar, comer y comunicarse.

e Neuropsicélogos: Estos psicologos evallan y diagnostican las alteraciones que la lesion cerebral traumatica causa en la conducta, el
raciocinio y las emociones. Pueden realizar evaluaciones a la cabecera del paciente para diagnosticar su nivel de conciencia. Ademas, pueden
proporcionar informacion y apoyo a los familiares.

e Gerentes de caso y trabajadores sociales: Estos profesionales coordinan el plan de atencion médica. Se encargan de gestionar los
beneficios del seguro médico y otros asuntos financieros. Ademas, supervisan la planificacion del alta. Pueden ser una gran fuente de ayuda
para la familia. Ofrecen apoyo emocional e informacidn sobre la lesion cerebral traumatica y planifican las fases futuras de la atencion del
paciente.

e Otros profesionales: Es posible que estén a su disposicion un psicélogo, un capellan y un representante del paciente para dar apoyo espiritual
y emocional al paciente y a sus familiares.
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Ao largo del proceso de recuperacion, la persona que ha sufrido una lesion cerebral traumatica se somete a pruebas y técnicas para evaluar la
ubicacion y gravedad del dafio cerebral. Todo esto contribuira al diagndstico, el prondstico y las decisiones relacionadas con el tratamiento. Entre
estas pruebas y técnicas se cuentan:

e Neurodiagnostico por imagen: Consiste en tomografias computarizadas o resonancias magnéticas. Sirven para determinar en qué partes del
cerebro hay hemorragia y lesiones. Los médicos pueden usar los resultados para decidir si se requiere una operacion.

e Electroencefalogramas (EEG): Los electroencefalogramas miden la actividad eléctrica del
cerebro. Sus resultados se emplean para diagnosticar convulsiones. Ademas, indican la
ubicacion y extension de las lesiones cerebrales.

e Monitorizacion neuroldgica (neuromonitorizacion): Los monitores de la presion intracraneal determinan la cantidad de presion que hay en el
cerebro y contribuyen al control de la inflamacién cerebral. Para emplearlos es necesario introducir un catéter en el cerebro que se conecta a
alambres y a una pantalla de monitorizacion. Si es necesario, el catéter puede emplearse para drenar el exceso de liquido y aliviar la presion
adicional dentro del cerebro. La neuromonitorizacién también sirve para diagnosticar y tratar la hidrocefalia (acumulacion de liquido en el
cerebro). Sirve ademas para determinar si es necesario implantar una valvula mas permanente de presion, llamada derivacion.

e Examenes neuroldgicos informales a la cabecera del paciente y escalas formales de evaluacion de la conducta: Los médicos pueden
usar estas pruebas para diagnosticar un trastorno de la conducta causado por una lesién cerebral traumatica. Estas pruebas pueden servir para
determinar el nivel de alteracion de la conciencia. El examen tipico analiza los reflejos basicos. Los médicos observan cémo reaccionan los ojos
alaluz. Evallan la respuesta de la persona ante los sonidos, la voz, el contacto fisico y el dolor. Ademas, buscan indicios de conductas
voluntarias, como seguir con los 0jos un objeto que se mueve (“seguimiento visual”). Otros indicios consisten en obedecer drdenes y
comunicarse.

¢ Qué se sabe acerca de la recuperaciéon del conocimiento y los desenlaces clinicos
después de una lesion cerebral traumatica grave?

Algunos médicos consideran que ciertas lesiones cerebrales traumaticas graves no tienen posibilidades de recuperacion. Sin embargo, esto no se
puede determinar en los primeros dias después de la lesion. Podrian pasar semanas o hasta meses para que el médico determine cdmo se va a
recuperar el paciente con el tiempo o si se recuperara. Muchas personas que tienen alteraciones de la conciencia debido a una lesion cerebral
traumatica recobran el conocimiento finalmente, pero esto no sucede en todos los casos. Estos son algunos factores importantes que hay que tener
en cuenta acerca de la recuperacion de una alteracion de la conciencia causada por una lesion cerebral traumatica grave.

e Porlo general, la recuperacion es un proceso gradual. La mayoria de las personas avanzan por las etapas del coma, el estado vegetativo, el
estado de conciencia minima, la salida del estado de conciencia minima y el estado de confusion postraumatica. Luego, a menudo continlian
mejorando lentamente con el tiempo.

e Hay una gran variacion en la forma en que las personas pasan de una de estas etapas a la ofra y en la duracién de cada etapa. No toda persona
pasa por cada etapa. Algunas pasan por ellas rapidamente o se saltan etapas. Otras se pueden quedar atascadas en una etapa.

e La recuperacion de una lesion cerebral raumética grave puede durar mucho tiempo. Algunas personas recobran el conocimiento en pocos dias o
semanas y se recuperan mas rapidamente. Otras avanzan mas lentamente y pueden permanecer en un estado de alteracion de la conciencia
durante meses o afios. Cada lesion es diferente y sigue su propio cronograma.

e Por regla general, cuanto mas tiempo pase una persona en coma o en un estado de alteracion de la conciencia, mas probabilidades hay de que
tenga discapacidades serias.

e Elseguimiento visual es un signo de mejoria. Con frecuencia es una de las primeras conductas significativas que se observan cuando una persona
pasa del coma o del estado vegetativo al estado de conciencia minima.

e Cuanto mas pronto mejore una persona del coma o del estado vegetativo al estado de conciencia minima, mejor sera el desenlace clinico a largo
plazo. Por ejemplo, si la persona puede obedecer ordenes sencillas de un solo paso a los 2 0 3 meses de haber sufrido la lesion, es mas probable
que el desenlace sea mejor. Esto se cumple incluso si las respuestas son retrasadas o inconstantes.

e Las personas que tienen alteraciones de la conciencia durante varios meses después de una lesion cerebral traumatica grave pueden mejorar a
pesar de todo. Es posible que se beneficien de recibir rehabilitacion especializada para la lesion cerebral traumatica.

e Laedad también es un factor importante en los desenlaces de recuperacion. Entre las personas que tienen alteraciones de la conciencia por tiempo
prolongado, las mas jévenes tienen mas probabilidades de volver a llevar una vida mas independiente y productiva.

e El diagnéstico preciso sobre el nivel de conciencia es esencial. Sirve para predecir los desenlaces clinicos a corto y largo plazo. Puede ser de
utilidad para decidir si se requiere rehabilitacion especializada. Un diagndstico preciso también es Util para los familiares y los responsables de
tomar decisiones al analizar opciones dificiles, como la posibilidad de suspender la atencién médica.
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¢, Como puedo ayudar?

Es posible que usted se sienta impotente. indefenso y asustado, pero debe saber que cumple un papel esencial en la atencién de su ser querido.
Puede hacer muchas cosas para impulsar el tratamiento y para apoyar su mejoria continua.

e Preparese para responder a preguntas del equipo de profesionales médicos acerca de los medicamentos, las alergias y otros problemas de
salud de su ser querido. Cuanta mas informacion pueda suministrar, mejor preparado estara el equipo médico para prevenir problemas nuevos.

e Su ser querido no podra tomar decisiones acerca de intervenciones médicas. Si usted no tiene la capacidad legal para tomar decisiones por
esta persona, averigiie quién la tiene. Otros familiares y seres queridos pueden apoyar al representante legal durante este periodo dificil y
emotivo. Si su ser querido tiene voluntades anticipadas, hable con el equipo médico acerca de sus deseos en relacidn con la reanimacion.

e Podria ser conveniente que usted u otra persona se convirtieran en el tutor legal de su ser querido. Un tutor legal es una persona asignada por
el tribunal para hacerse cargo de los asuntos personales, legales y econdmicos de una persona que no puede tomar decisiones por si sola. La
designacion de un tutor puede ser Util a la hora de tomar decisiones sobre la atencion médica de su ser querido. Los abogados que pueden
ayudar en este proceso son especialistas en derecho para la proteccion de los ancianos. Estos abogados también ayudan en la planificacion
financiera y otros asuntos legales de las personas que necesitan atencion médica a largo plazo.

e Entérese de las alteraciones (cognitivas, fisicas, conductuales y psicoldgicas) que puede sufrir una persona después de una lesion cerebral
traumatica grave. Asi sabra lo que puede esperar a medida que el paciente se recupere.

e Aprenda las destrezas necesarias para cuidarlo, de modo que se sienta mas preparado durante las fases de tratamiento y recuperacion.

e No olvide cuidarse. En situaciones de crisis, los miembros de la familia a menudo ponen sus necesidades en ultimo lugar, pero es importante
dedicar tiempo para descansar. Coma a horas fijas y trate de dormir bien por la noche. Confie en que el equipo que atiende al paciente estara
pendiente mientras usted descansa. Si usted se cuida, puede apoyar mejor a su ser querido.

e A menudo, los familiares y amigos son los primeros en notar los cambios del estado del paciente. Esto puede ser muy Util para el equipo
médico. Es importante hacer preguntas, formular dudas y comunicar lo que haya observado.

e Siusted entiende como interactuar con su ser querido, podria colaborar en su recuperacion. Ademas, podria reconocer rapidamente los signos
que indiquen un cambio en su estado.

Estas son sugerencias sobre cémo interactuar con una persona que ha tenido una lesion cerebral traumatica grave:

e Busque un equilibrio entre los periodos de descanso y estimulacion. No le proporcione demasiada estimulacion al mismo tiempo. Por ejemplo,
limite el nimero de visitantes de modo que solo haya unos pocos en un momento dado. Cuando haya visitas, apague el televisor y aseglrese
de que haya tranquilidad y no mucho ruido en la habitacion. Siga siempre las recomendaciones del equipo de profesionales médicos acerca del
tipo y la cantidad de estimulacion adecuados para el paciente.

e Incluso si este no puede responder, el contacto fisico es importante. Témelo de la mano. Si el personal de enfermeria lo permite, hagale
masajes suaves en las manos, los brazos, las piernas o los pies.

e Estimulele los sentidos. Preséntele diferentes olores, sonidos, objetos para ver y cosas para tocar. Muéstrele fotos de familiares y
amigos. Ponga su musica favorita. LIévele su manta favorita, su mufieco de felpa preferido o una prenda de ropa que le guste mucho.

e Hablele como si él le pudiera oir o entender. Léale un libro o un periddico. Recuérdele sucesos importantes, especiales o graciosos de su vida,
0 péngale su programa favorito de television.

e De vez en cuando, ponga a prueba su capacidad para mantener contacto visual o para mirar a las personas que se mueven por la habitacion.
Pidale que obedezca ordenes sencillas, por ejemplo: "apriétame la mano", "levanta el brazo" o "abre la boca". Hagale preguntas y pidale que

responda "si" 0 "no". Es posible que se demore varios segundos en responder a cada una. Déjelo descansar brevemente entre una pregunta y
otra.

e No lo presione cuando no exhiba las conductas que usted esperaba o cuando solo las exhiba a veces. El paciente no puede controlar sus
alteraciones de conciencia. A medida que la recuperacién continle, es posible que usted vea estas conductas més a menudo.

e Cuando el paciente recobre el conocimiento, puede estar confundido y podrian surgir problemas de comportamiento. Digale con frecuencia que
esta en un lugar seguro y que las personas que lo rodean estan alli para ayudarle. Recuérdele lo que sucedio, donde esta y qué dia, fecha y
hora es. Mantenga a la vista un reloj y un almanaque que sea facil de leer.

e Determine qué cosas provocan problemas de conducta en él. Anote qué estaba sucediendo inmediatamente antes de que se presentara el
problema.
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¢ Qué debo preguntarles a los médicos y a otros profesionales de la salud que se
encargan del tratamiento del paciente?

e ;Cuales el nivel de conciencia de mi ser querido y qué informacion y pruebas sirvieron para determinar el diagnéstico y el prondstico?
Usted y otras personas responsables del paciente pueden tener que tomar decisiones sobre el tratamiento en las primeras horas y dias después
de la lesion. Es posible que estas decisiones tengan que hacerse con base en informacién poco clara. Esto puede ser atemorizante y
abrumador. Usted podria sentirse mas confiado si la alteracion de la conciencia se basa en examenes realizados a la cabecera del paciente y
en pruebas objetivas (por ejemplo, en los resultados del electroencefalograma). Los médicos pueden comunicar un mal pronéstico "con
certeza". Pregunte qué significa eso. A menudo se requieren examenes mas especializados a la cabecera del enfermo, mas pruebas y mas
tiempo. Esto tiene particular importancia para decidir si hay que retirarle a su ser querido las medidas de soporte vital. Si el equipo de
profesionales de la salud dice que el pronéstico es malo, pida que le expliquen la gama completa de posibles desenlaces clinicos y los datos en
los cuales se basa el prondstico. Tal vez le convenga consultar a un especialista en discapacidades que tenga experiencia y conocimientos
avanzados sobre la rehabilitacién en casos de lesion cerebral traumatica. Tenga en cuenta lo que este especialista diga y lo que diga el equipo
de profesionales que atiende al paciente. Este especialista puede ofrecer una opinién experta sobre el diagnostico y el prondstico. Ademas,
puede remitir al paciente a los servicios de rehabilitacion adecuados.

e ; Mi pariente tiene algtin otro problema de salud cuyo tratamiento pueda contribuir a su recuperacion?
Es posible que otros factores diferentes de la lesion principal hagan que sea dificil para su ser querido interactuar con el entorno. Por ejemplo,
los medicamentos pueden causarle somnolencia. Es posible que tenga convulsiones. Ademas, podria tener una infeccién o una acumulacion de
liquido en el cerebro. Pidales a los médicos que evallen estos factores y otros que puedan afectar la recuperacion.

e ;Cuales son las alternativas de atencion para las personas que tienen una lesion cerebral traumatica grave?
Cuando su ser querido esté estable desde el punto de vista médico, el tratamiento se centrara en prepararlo para el siguiente nivel de atencién que
necesita. En este punto del proceso de recuperacion muchas personas necesitan aun servicios especializados de hospitalizacion, entre los cuales
se cuenta la rehabilitacién. Los servicios especializados de rehabilitacion se ofrecen en muchos entornos. Entre ellos se incluyen los hospitales de
atencion para enfermos agudos, los hospitales de rehabilitacion y las instituciones de rehabilitacion subaguda. Sin embargo, muchos planes de
seguro médico no pagan estos servicios si el paciente no puede interactuar de manera activa con el entorno. Su ser querido también podria recibir
atencién en una institucién de cuidados especializados de enfermeria, pero a menudo los servicios especiales para pacientes con lesiones
cerebrales traumaticas son limitados en este tipo de lugares. Con el fin de decidir el siguiente nivel de atencion, los médicos evaluaran el estado
médico y el diagndstico del paciente y se fijaran en los programas para pacientes con lesiones cerebrales que haya en la zona. La blsqueda del
lugar y los servicios adecuados puede ser dificil. Los trabajadores sociales y los gerentes de caso pueden ayudarle a explorar las opciones que
estén a su disposicion. Es posible que en las asociaciones locales, estatales y nacionales sobre lesiones cerebrales haya mas informacion y
recursos acerca del lugar mas adecuado para el paciente. Cualquiera que sea el siguiente nivel de atencion, usted debe buscar un programa
que tenga experiencia en la atencion de pacientes con lesiones cerebrales traumaticas graves. Si el paciente esta en estado vegetativo o de
conciencia minima, busque instituciones que tengan experiencia en el cuidado de pacientes con alteraciones de la conciencia. Alli, el paciente
recibira atencion y observacion por un tiempo mas largo. Esto puede servir para que el pronostico sea mas preciso y para guiar la planificacion
de la atencion a largo plazo. Las instituciones de este tipo también estan mejor preparadas para controlar los avances del paciente, evitar las
complicaciones y programar el alta cuando sea conveniente. Si su ser querido no ingresa a una institucion que preste servicios especializados
en lesion cerebral traumética, es necesario mantenerse en comunicacion con un neurdlogo, un especialista en rehabilitacion y un gerente de
casos de rehabilitacion para que alguien con experiencia en estas lesiones siga interviniendo en la atencion del paciente.

e ;Cbmo esta progresando mi pariente y qué esta haciendo hoy el equipo que le atiende para controlar su enfermedad?
El estado del paciente puede cambiar répida y frecuentemente, especialmente en las primeras fases de la recuperacion. Usted puede sentirse
constantemente preocupado por su estabilidad médica. Esto puede ser muy estresante para las familias. Puede ser muy Util mantenerse
informado sobre el estado diario del paciente y sobre los avances que note el equipo que lo atiende. Haga preguntas para entender mejor qué
cuidados necesita, qué se esta haciendo para controlar la situacion y qué sucedera en los dias o las semanas siguientes segun lo que el equipo
médico haya observado. La informacion, la educacién y la comunicacion periodica con el equipo médico pueden reducir el estrés que usted
siente y contribuir a que sienta que participa de manera activa en la atencion del paciente.

Puntos clave sobre la lesidon cerebral traumatica grave

e Las lesiones cerebrales traumaticas graves siempre implican un periodo de pérdida del conocimiento. Cuando este periodo dura mucho tiempo,
se usa el término "alteracion del estado de conciencia". Estas alteraciones comprenden el coma, el estado vegetativo y el estado de conciencia
minima. Cada una se caracteriza por diferentes niveles de conciencia y de capacidad para interactuar con el entorno de manera voluntaria.

e Muchas personas con lesion cerebral traumatica grave recobran el conocimiento. Sin embargo, la recuperacion es un proceso largo y comprende
varias etapas.
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e Las personas cuyas alteraciones del estado de conciencia duran varios meses después de una lesion cerebral traumatica grave pueden tener
una recuperacion importante de todas maneras. A menudo se benefician de la rehabilitacion en programas que se especialicen en el tratamiento
de pacientes con este tipo de lesiones.

e El diagndstico preciso del nivel de conciencia es esencial. Puede servir para predecir los desenlaces clinicos a corto y largo plazo. También
puede contribuir a la planificacion del tratamiento y a la justificacion de decisiones importantes al comienzo del proceso de recuperacion

e Las predicciones tempranas de la recuperacion a largo plazo a menudo son poco exactas. Es posible que pase un tiempo antes de que se pueda
hacer un pronostico exacto. Dicho prondstico se basa en el estado cambiante del paciente, especialmente a medida que mejora su estado fisico
y se simplifica la atencion.

e El equipo de profesionales de la salud que lo atiende debe tener experiencia en el tratamiento de las lesiones cerebrales trauméticas graves.
Estos profesionales son quienes estan mas preparados para lidiar con los muchos asuntos complejos que pueden surgir durante larecuperacion
del paciente.

¢Donde puedo obtener mas informacion sobre la lesion cerebral traumatica grave y los
trastornos de la conciencia?
e “Informacion sobre los estados vegetativos y de conciencia minima después de una lesion cerebral grave”
http://www.msktc.org/lib/docs/Factsheets/Spanish_Factsheets/TBI Vegetative Sp.pdf

e “Rehabilitacion intensiva hospitalaria después de una lesion cerebral traumatica”
http://www.msktc.org/lib/docs/Factsheets/Spanish_Factsheets/TBI Inpatient Spanish Upd 2017
-pdf
Brain Injury Association of America: 1-800-444-6443, http://www.biausa.org
Brainline.org: http://www.brainline.org
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En esta hoja informativa
se explica qué son las
habilidades sociales,
como una LCT puede
afectarlas, y algunos
consejos para
mejorarlas después de
una LCT.

The Traumatic Brain
Injury Model System es
patrocinado por el
Instituto Nacional de
Incapacidad, Vida
Independiente e
Investigacion de
Rehabilitacion, el
Departamento de Salud
y Administracion de
Servicios Humanos de
los Estados Unidos para
la Vida Comunitaria.
(Consulte
http://www.msktc.org/tbi

Imodel-system-centers
para obtener mas
informacion).

Habilidades sociales tras una lesion cerebral

traumatica

www.msktc.org/tbi/factsheets Hoja Informativa sobre LCT

¢ Qué son las habilidades sociales?

Las habilidades sociales son las habilidades que las personas usan para comunicarse e

interactuar con los demas. Entre las habilidades sociales figuran lo que uno dice, asi como

su lenguaje corporal, el contacto visual, las expresiones faciales, el tono de voz y otras

acciones. Las habilidades cognitivas (por ejemplo: mantenerse enfocado, memoria) y las

emociones (por ejemplo: ansiedad, ira, tristeza) también son parte de las habilidades

sociales.

Algunos ejemplos de habilidades sociales son:

o Escuchary entender lo que la gente dice

e Comunicar pensamientos, necesidades y sentimientos a través de palabras y acciones

e Manejo de las emociones propias en las interacciones sociales

o Respetar los limites y las reglas sociales (por ejemplo: no estar demasiado cerca de
alguien, no hacer preguntas demasiado personales)

o Ajustar lo que uno dice y cémo lo dice, asi como lo que hace segun la situacidn

¢ Por qué son importantes las habilidades sociales?

Las buenas habilidades sociales pueden ayudarte a:

Tener interacciones agradables

Llevarse bien con los demas

Mantener viejas amistades y hacer nuevas

Sentirse seguro socialmente

Tener éxito en la escuela, en un trabajo o en un puesto de voluntario

¢, Como puede una lesion cerebral afectar las habilidades sociales?
Después de una lesion cerebral traumatica (LCT), las personas pueden tener problemas
con las habilidades sociales. Los problemas pueden diferir de persona a persona y pueden
ser mas dificiles de manejar cuando se sienten fuertes emociones, como laira o la
excitacién. Algunos ejemplos comunes son:

Sentirse fuera de lugar e incomodo con otras personas

Interrumpir conversaciones

Perder el enfoque durante una conversacion

Olvidar lo que alguien ha dicho

Malentender las palabras, gestos faciales, tono de voz o acciones de otros
Dificultad para llevarse bien con los demas

Hablar muy poco o demasiado

Tener problemas para expresar pensamientos y sentimientos

No mostrar interés en lo que otros tienen que decir

No saber cdmo iniciar 0 mantener una conversacion
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¢ Pueden las habilidades sociales mejorar después de una lesiéon cerebral?

La investigacién muestra que las habilidades sociales pueden mejorar después de una LCT, incluso muchos afios
mas tarde. Trabajar en sus habilidades sociales con un terapeuta puede ayudarle a mejorarlas. Los terapeutas que
ayudan con las habilidades sociales luego de una LCT incluyen a los patdlogos del habla y el lenguaje,
neuropsicologos o psicdlogos clinicos, trabajadores sociales clinicos y otros profesionales de la salud. También
puede practicar habilidades sociales con un familiar o un amigo cercano.

¢ Como pueden mejorar las habilidades sociales después de una lesion cerebral?

A continuacién se presentan algunos consejos que pueden ayudarle a mejorar sus habilidades sociales. Puede ser
util pedirle a un familiar o amigo que le ayude con esto:
1. Evaluar. El primer paso en la mejoria de sus habilidades sociales es pensar en sus habilidades sociales:
: Qué hace bien? ; Qué es un reto para usted? Puede ser Util pensar en alguien que se comunica bien, u
observar a alguien que es un buen comunicador. ;Qué habilidades o comportamientos hacen de esa persona un
buen comunicador? Esto puede ayudarle a obtener una mejor comprensién de las habilidades sociales que le
gustaria mejorar.

He aqui una lista de algunas habilidades sociales comunes. De nuevo, pidale a un amigo o familiar servicial que le dé
su opinion sobre como le va en cada una de estas habilidades:
e Turnarse en la conversacion
Mantenerse enfocado en el tema
Escuchar a los demas
Mostrar interés en la otra persona
Hacer preguntas a la otra persona
Plantear el objetivo central
Ser percibido como persona amable y relajada
Apoyar a la otra persona
Mantener las emociones bajo control y usar un tono de voz tranquilo
Darse tiempo para hablar lo méas claramente posible

2. Establecer metas de habilidades sociales.
o Elija una o dos areas en las que le gustaria mejorar y escribalas. Por ejemplo, podria establecerse la meta
de hacer mas preguntas para que siga la conversacion.
e Publique sus objetivos en un lugar donde los vea a diario (p.ej., en el refrigerador o su teléfono).
e Comparta sus metas con un familiar o amigo que le sirva de "coach” y practique con usted.

3. Practique las habilidades sociales y obtenga comentarios. Practique en casa, en el trabajo
0 en otras situaciones sociales. Estas son algunas formas especificas de practicar:
o Visite lugares de la comunidad donde tenga la oportunidad de interactuar con otras personas (p.€j., pasear
con un amigo o vecino, visitar la biblioteca o el centro recreativo, o tomar un café con un amigo).
¢ Piense en lo que va a decir antes de hablar y cdmo se podrian sentir los demas con eso.
e Muestre interés en la persona con la que habla (sonria, haga contacto visual o preguntas amistosas).
e Ponga atencion a los comentarios que recibe de los demas (sonrid, pregunto, hizo contacto visual, etc.).
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e Al menos una vez por semana, pidale a su familiar o amigo que le comente sobre como va con sus metas.

o Practique las habilidades sociales frente a un espejo o haga que alguien le grabe en video mientras usted
practique. El verse le puede ayudar a notar las areas en las que hay que trabajar. También puede ayudarle a
darse cuenta de lo que esta haciendo mejor de lo que pensaba.

e Escriba un breve guién corto que pueda practicar para decir cuando surja una situacién especifica (por
ejemplo: cuando surge un conflicto, cuando esté hablando con alguien nuevo).

Consejos para trabajar en sus habilidades sociales en situaciones especificas

1. Para iniciar una conversacion, especialmente con alguien nuevo:

e Hable acerca de algunas de las cosas que estan a su alrededor (como un eslogan en un sombrero, el
clima, el perro de la persona, etc.).

e Cuando apenas comience a conocer a alguien por primera vez, apéguese a temas neutrales. Evite hablar
de politica, religién, dinero o informacién personal.

e Haga preguntas abiertas, como: “; Qué hiciste durante el fin de semana?”, “; Qué piensas de la
pelicula?”, “; Qué tipo de pasatiempos tienes?”, “; Qué hiciste durante las vacaciones?" 0 "¢ Cuéles son
tus planes para el fin de semana?"

2. Para mantener una conversacion activa:

e Concéntrese en temas que considere que podrian ser interesantes para la otra persona y haga preguntas
abiertas relacionadas con la conversacion.

e Tenga en cuenta su lenguaje corporal. Por ejemplo, haga contacto visual cobmodo (mirando a la persona
pero no mirando fijamente), asienta con la cabeza y sonria.

e Intercambie turnos para hablar y escuchar.

o Esté atento a las sefiales de que la otra persona podria querer terminar la conversacion (como mirar el
reloj, mirar hacia otro lado, hacer comentarios sobre tener prisa).

e Sea respetuoso con el espacio personal de otras personas al no estar demasiado cerca.

3. Cuando sienta que podria haber un conflicto:

¢ Deje que la otra persona termine de hablar y escuche lo que tiene que decir. Trate de ver el punto de
vista de la otra persona. ;,Qué es lo que la persona quiere que usted sepa? Si no lo sabe, esta bien
preguntar. Por ejemplo: "Parece que estas molesto porque no limpié la cocina, ¢ verdad?” Si no puede
estar de acuerdo en algo, busque un punto medio.

e Use un lenguaje corporal y un tono de voz amigables. Por ejemplo, evite apuntar con el dedo, gritar o
rodar los ojos. Trate de mantener la calma y mantener su cuerpo y la cara lo més relajado posible.
Acuérdese de respirar.

o Preste atencion a sus emociones. Hagale saber a la persona lo que siente y empiece con la palabra "yo":
"Me siento frustrado en ahora" o0 "me siento molesto por eso". Si cree que necesita tiempo para calmar
sus emociones, hagale saber a la persona que necesita un descanso.

e Muestre respeto a la otra persona hablando de modo cémo usted desearia que alguien le hablara a
usted.
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El mejoramiento de sus habilidades sociales requiere de tiempo y esfuerzo. Las habilidades sociales generalmente
mejoran un paso a la vez. Dese una palmadita en la espalda cuando se dé cuenta de que ha dado incluso un
pequefio paso hacia el logro de sus metas de habilidades sociales.

Para familias y amigos

Interactuar con alguien que ha tenido una lesion cerebral puede requerir que usted ajuste sus propias habilidades
sociales o el medio ambiente. Por ejemplo, déle a la persona més tiempo para procesar lo que se esta diciendo y
déles tiempo para responder. Limite la cantidad de informacién que se comunica a la vez. Preste atencion al tema
que se esta discutiendo y las reacciones de la persona: ;Afectan las emociones y/o la funcidn cognitiva de la
persona? Si la persona parece fatigada o agobiada, termine la conversacion.
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La espasticidad y la lesiéon cerebral

traumatica

Febrero de 2015

Esta hoja informativa le indica
coémo administrar la espasticidad
(rigidez muscular) después de su
lesion cerebral.

El programa de modelo sistemas
de lesion cerebral traumética esta
patrocinado por el Instituto
Nacional sobre discapacidad y
rehabilitacion investigacion,
oficina de educacion especial y
servicios de rehabilitacion, U.S.
Department of Education. (Ver
http://www.msktc.org/TBI/Model-
System-Centers para obtener mas
informacion)

www.msktc.org/tbi/factsheets

Hoja informativa sobre la lesién cerebral traumatica

¢ Qué es la espasticidad?

La espasticidad es el tensado muscular incontrolado (aumento del tono muscular) causado por
sefales alteradas del cerebro. Es una situacion comun que se presenta en las personas que han
sufrido lesiones cerebrales traumaticas (LCT). Las personas con espasticidad pueden sentir como si
sus musculos se contraen y no se relajan o estiran. También sienten debilidad muscular, pérdida del
control motor fino (por ejemplo, en la capacidad de recoger objetos pequefios) y reflejos
hiperactivos.

Lo que necesita saber

e  Muchas personas con LCT no presentan espasticidad
0 bien padecen una espasticidad facil de controlar.

e  Sulesion cerebral puede causar que los musculos del
cuerpo se pongan rigidos, hiperactivos o que cueste
trabajo estirarlos. El musculo puede tener un
"espasmo” o ponerse rigido de repente. Los médicos
llaman a este efecto la espasticidad.

e  Puede ser que la espasticidad no sea molesta y no
siempre necesite tratamiento.

e  Laespasticidad puede iry volver. Puede ser peor al
realizar ciertas actividades o empeorar por la noche.
Puede interferir con el suefio o limitar la capacidad de
funcionar. Cuando se presentan problemas de este
tipo, hay més necesidad de considerar un tratamiento.

e  Laespasticidad severa puede causar espasmos casi continuos y generar el acortamiento
permanente de los musculos, dificultando los movimientos incluso sencillos.

e  Hay maneras de tratar la espasticidad o de relajar los mUsculos, las que van desde el
control de los factores detonantes hasta la toma de medicamentos.

e  Cuando s6lo unos musculos se ven afectados, se pueden considerar tratamientos focales
como los bloqueos de los nervios y las inyecciones de toxina botulinica (descritas a
continuacion). También pueden existir distintas opciones de cirugia.

Comprenda su cuerpo: Como funcionan los musculos

El cerebro se comunica con los musculos por medio de la médula espinal y los nervios y asi hace
que se contraigan o relajen. Después de sufrir una lesién cerebral, los mensajes entre el cerebro y
los musculos pueden no estar regulados provocando contracciones musculares no deseadas.

¢ Cuales son los sintomas de la espasticidad?

Los sintomas y el grado de espasticidad son diferentes en cada persona y pueden incluir:

e  Rigidez o relajamiento repentino e involuntario de una extremidad o espasmos de los
musculos en el tronco (pecho, espalda y abdomen).

e  Reflejos hiperactivos como el espasmo muscular que ocurre cuando se toca ligeramente
el brazo o la pierna.

e Masculos tensos y rigidos durante el reposo, por lo que es dificil relajarse o estirarse.
Esta situacion se vuelve mas pronunciada que la rigidez muscular normal cuando una
persona permanece sentada durante largos periodos de tiempo. En la espasticidad, la
rigidez muscular es tan elevada al grado que resulta dificil ponerse de pie o caminar.

e  Tensién muscular durante una actividad, lo que dificulta el control del movimiento.
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¢ Cuando sera mas probable que usted tenga los sintomas?
La espasticidad puede ocurrir en cualquier momento, pero es mas probable que ocurra cuando usted:

Estira 0 mueve un brazo o una pierna.

Tiene una infeccion urinaria o la vejiga llena.

Padece estrefiimiento o hemorroides grandes.

Tiene una lesion en los musculos, tendones o huesos (e incluso incluir las fracturas 6seas).
Usa ropa ajustada o vendas.

Siente estrés emocional.

Tiene cualquier tipo de irritacion en la piel

(Las irritaciones de la piel incluyen la comezon, la irritacion, el sarpullido, ufias enterradas o la sensacién en la piel de que esta
demasiado frio, hay demasiado calor o que hay dolor. Esto también incluye a las Ulceras de declbito o Ulceras causadas por
permanecer en una posicion durante demasiado tiempo.)

¢La espasticidad necesita ser tratada?
La espasticidad no siempre causa dafio o0 molesta y no siempre necesita ser tratada. A veces, sin embargo, existen problemas
provocados por la espasticidad que pueden ser molestos o causar dafio.

Los problemas causados por la espasticidad abarcan:

1. Dolor cuando se tensa el musculo.

2. Movimiento limitado, especialmente en las articulaciones que puede limitar la actividad de caminar o los movimientos para
meterse y salir de la cama o sentarse y pararse de una silla.
Dificultad para respirar profundamente.

Caidas

Postura anormal en las sillas, cama o silla de ruedas.

Suefio no reparador y cansancio durante el dia.

Ulceras por presion en la piel.

Dificultad para mantener su cuidado e higiene adecuada.

Limites a sus actividades normales como la alimentacion o la higiene.
0. Limitado uso de las manos.

SePND o Aw

¢Qué puedo hacer para gestionar mi espasticidad muscular?

Las infecciones del tracto urinario y las lceras de la piel pueden evitarse manteniendo la piel limpia, usando ropa holgada y cambiando
de posicién con regularidad. El tener cuidado al moverse a una silla 0 una cama también puede ayudar a evitar que ocurran los factores
detonantes. Otros factores que provocan la espasticidad como el estrefiimiento o las hemorroides grandes pueden evitarse mediante
una dieta rica en fibra y bebiendo mucha agua. Los estiramientos a veces pueden detonar la espasticidad, el estiramiento a diario
puede realmente ayudar a mantener la flexibilidad. A veces, el uso de férulas puede ayudar a que la espasticidad no empeore.

Sobrellevar la espasticidad mediante tratamientos fisicos
Los siguientes tratamientos ayudaran a mantener la flexibilidad y por lo tanto a reducir la espasticidad y el riesgo de contractura articular
permanente:

1. Los ejercicios de estiramiento regular (rango de movimiento) le ayudaran a mantener la flexibilidad y a reducir temporalmente
la tensién muscular a un nivel de espasticidad entre leve y moderado.

2. Pararse con apoyo, a menudo con la ayuda de aparatos ortopédicos, le ayudaré a estirar los musculos.

3. Las férulas, aparatos 0 yesos progresivos en la posicidn deseada le dan al musculo el estiramiento continuo lo que ayuda a
mantener la flexibilidad; lo ideal es que esté en una posicidn que no le provoque espasticidad.

4. Uso cuidadoso de compresas frias 0 estiramiento y ejercicios en una piscina pueden ayudar.

Es importante que obtenga la recomendacion de su médico o terapeuta sobre el tratamiento fisico correcto y seguro para usted.
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Medicacion oral
Los medicamentos pueden ayudar a control la espasticidad, pero pueden tener efectos secundarios y probablemente resulten mas utiles
cuando usted tiene espasticidad en varias partes del cuerpo. Entre los efectos secundarios comunes esta la somnolencia (tener suefio
excesivo), que podria ser mas intensa después de una lesion cerebral. Usted debe hablar con un médico sobre los beneficios y efectos
secundarios de varios medicamentos. Los medicamentos apropiados pueden incluir:

e  Baclofen (Lioresal ®)

e  Dantrolene (Dantrium ®)

e  Tizanidina (Zanaflex ®)

e  Benzodiazepinas como el diazepam (Valium ®) o clonazepam (Klonopin ®)

Intervenciones focales

A veces una persona puede tener efectos secundarios asociados a la medicacion oral o solo puede tener espasticidad en una sola
ubicacion. Para esos tipos de espasticidad, los medicamentos anestésicos, el alcohol, el fenol o las neurotoxinas (por ejemplo, la toxina
botulinica, Botox ®, Dysport ®, Xeomin ®, Myobloc ®) se pueden inyectar en los musculos y los nervios (generalmente en los brazos y
las piernas) para reducir la hiperactividad no deseada del musculo con el objeto de controlar la espasticidad en areas locales. Esas
inyecciones rara vez causan efectos secundarios generalizados y no afectan el cerebro o la médula espinal. Los beneficios de las
inyecciones son temporales, asi que deben repetirse varias veces al afio. Las inyecciones requieren que se practiquen los estiramientos
con regularidad para que sean mas eficaces. Las inyecciones pueden utilizarse con seguridad en combinacion con otra gestion de la
espasticidad.

Bomba de baclofeno intratecal (ITB)

Las bombas de baclofeno intratecal son dispositivos pequefios del tamafio de un disco de hockey que liberan pequefas cantidades de
baclofeno en el area alrededor de la columna vertebral. El blacofeno es el medicamento de uso mas comin para controlar la
espasticidad. Las bombas de baclofeno intratecal pueden ser especialmente Utiles después de haberse sufrido una lesién cerebral
traumatica. Se realiza una cirugia para implantar una pequefia computadora y bomba activadas con pilas, por lo general en el abdomen
del paciente. El baclofeno intratecal puede utilizarse junto con otros tratamientos para la espasticidad. Al igual que los otros
tratamientos, esta bomba puede reducir la frecuencia e intensidad de los espasmos. El hecho de tomar baclofeno por via oral tiene la
ventaja de maximizar los efectos beneficiosos del baclofeno con menos efectos secundarios.

Aunque algo raro, existen serios riesgos asociados con el baclofeno intratecal y es importante hablar con su médico de los riesgos y
cumplir con una cuidadosa supervision.
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Mantenerse saludable después de una LCT

Junio 2022 https://msktc.org/tbi/factsheets Hoja Informativa sobre LCT
Esta hoja informativa Mantenerse saludable después de sufrir una lesion cerebral traumatica (LCT) puede
incluye informacion ser dificil. La LCT puede causar cambios negativos en su salud fisica y mental y

sobre como monitoreary ~ cambiar su forma de pensar y sentir. Estos cambios pueden dificultar el cuidado de
mantener su salud fisica  uno mismo y evitar o dificultar la gestién de otros problemas de salud. Esta hoja

y mental después de una  informativa tiene como objeto ayudarle a comprender como la LCT puede afectar su
LCT. También incluye salud y ofrecerle consejos sobre como mantenerse saludable a lo largo de su vida.

recursos para ayudarle a .

mantenerge sall)J,dabIe Monitoreo de su salud

después de una LCT. Para mantenernos saludables, todos necesitamos conocer las
sefales que nos dicen que algo puede estar mal. Pero una LCT
puede dificultar esto. Por ejemplo, es posible que tenga dificultades
para notar las sefiales de su cuerpo o recordar qué problemas de
salud debe compartir con su médico durante una consulta. También es posible que
tenga dificultades para reconocer las emociones que pueden indicar un problema de
salud mental. He aqui algunos consejos para ayudarle a controlar su salud despuées
de una LCT:

¢ Obtenga algunas herramientas para ayudar a controlar su salud en el
hogar. El peso corporal, la temperatura, la presion arterial y el tamafio de la
cintura son medidas importantes para la salud. Las herramientas importantes
para monitorearlas incluyen una bascula, un termémetro, un manguito de
presion arterial y una cinta métrica flexible. Si tiene problemas con niveles bajos
0 altos de azucar en la sangre, es posible que necesite un monitor de glucosa o
azucar en la sangre. Recuerde que sus mediciones de salud pueden cambiar
por muchas razones. Trabaje con su proveedor de atencion médica para decidir
los mejores momentos para tomar sus mediciones de salud y con qué
frecuencia tomarlas.

El Programa del Sistema
Modelo de Lesiones
Cerebrales Traumaticas
(TBIMS, por sus siglas en
inglés) es patrocinado
por el Instituto Nacional
de Investigacion de
Discapacidad, Vida

Independiente y e Use la tecnologia para ayudar a controlar su salud. Otras

Rehabilitacion, la herramientas para ayudarle a controlar su salud pueden incluir
Administracion para la relojes inteligentes o rastreadores de ejercicios, aplicaciones

Vida Comunitaria del telefonicas, manguitos digitales para la presion arterial y

Departamento de Salud y basculas inteligentes. Estas herramientas pueden facilitar el

Servicios Humanos de seguimiento de su salud a lo largo del tiempo. Muchas de estas herramientas
los Estados Unidos. tienen alarmas o recordatorios, que son Utiles cuando se tienen problemas para
(Consulte recordar. Algunas aplicaciones y dispositivos pueden ayudarle a monitorear
https://www.msktc.org/ todos los aspectos de su salud, como la salud mental y cognitiva, la salud fisica
thi/model-system-centers y el estado fisico, la salud social y el suefio. Por ejemplo, algunas aplicaciones
para obtener mas le piden que establezca objetivos de salud, como una cierta cantidad de
informacion). ejercicio o un control de bienestar anual. Pueden llevar un seguimiento del

progreso hacia las metas y enviarle recordatorios y mensajes motivacionales.
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También puede encontrar aplicaciones que lo ayuden a controlar afecciones de salud especificas, como
diabetes o enfermedades cardiacas. Estos pueden ayudarle a monitorear y cuidar los sintomas relacionados
con estas afecciones especificas. Algunas aplicaciones incluso pueden monitorear sus objetivos de salud
espiritual (por ejemplo, meditacion, oracién, lectura de textos religiosos). Puede encontrar aplicaciones de
salud y acondicionamiento fisico buscando en Apple o Google Play App Store segun si su teléfono celular es
un iPhone o Android. Puede probar diferentes aplicaciones para encontrar las que le funcionen mejor segun
sus necesidades en particular. Es importante tener en cuenta los problemas de seguridad al ingresar
informacion personal en una aplicacion.

Tenga cuidado de usar solo las aplicaciones que ha investigado para enterarse sobre como protegen su
privacidad. Pidale a alguien de confianza que le ayude a determinar como las aplicaciones manejan su
informacidn personal. Recuerde eliminar las aplicaciones que ya no esteé utilizando.

e Mantenga un diario o registro de su salud. Llevar un diario o un registro puede ayudarle a notar cambios
en su cuerpo 0 comportamientos a los que puede necesitar prestar atencion. También es una excelente
manera de ayudarle a llevar un seguimiento de los problemas sobre los que desea hablar con su médico.
Es posible que desee comenzar con informacion bésica de salud, como su edad, altura, peso, alergias y
cirugias. Decida qué pasa con su salud que desea controlar y con qué frecuencia. Algunas cosas buenas
para llevar un seguimiento son cuanto duerme; la cantidad y el tipo de alimentos que consume; cuanta agua
bebe; cuando toma medicamentos o vitaminas; cuando tiene dolor; cuadndo hace ejercicio o esta activo;
cuando se siente enfermo; y cuando tiene una cita con el médico.

e Programe un chequeo anual con su médico habitual o proveedor de atencion primaria. Estos chequeos
son importantes para controlar su salud y detectar problemas potenciales de modo temprano. Durante estas
visitas, su médico u otro proveedor de atencion médica revisara aspectos de su salud que no puede controlar
en casa. Esto puede incluir anélisis de sangre o examenes de mama o préstata. Los examenes anuales le dan
la oportunidad de hablar con su proveedor de atencion médica sobre cualquier inquietud que pueda tener. Sus
proveedores de atencion médica también pueden ayudarle a identificar recursos que le ayuden a administrar
mejor su salud y recordarle sobre las vacunas importantes, como la de la gripe o el herpes zdster. Si tiene un
médico que lo ha visto especificamente por su lesién cerebral (como un fisiatra 0 un neurélogo), puede
solicitar una cita si tiene un problema que su proveedor habitual no aborde.

Prevenir y cuidar otras afecciones de salud

Las personas con LCT pueden tener otros problemas de salud, como presion arterial alta o
enfermedad cardiaca. Los problemas causados por la LCT, como problemas con la memoria o la
planificacion, pueden dificultar la atencion de otros problemas de salud. He aqui algunos
consejos para ayudarle a prevenir o cuidar otras afecciones de salud después de haber sufrido
una LCT.

e Pregunteles a sus proveedores sobre otros registros de salud y como vincular sus registros de su tratamiento
a sus otros registros médicos.

e Mantenga una lista de sus medicamentos, las dosis de ir y por qué esta tomando cada uno. Lleve esta lista
con usted cuando vaya a las citas medicas.

e Use una caja para pildoras a fin de organizar sus medicamentos para que le sea facil tomar la cantidad
correcta en el momento adecuado.
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e Mantenga una lista de sus médicos, lo que hacen y cémo comunicarse con ellos.

e Use un calendario para realizar un seguimiento de las citas con su médico. Los calendarios de teléfonos
inteligentes pueden ser Utiles para esto y, a menudo, le permiten configurar alarmas para recordarle las citas.

e Antes de ir al médico, anote las preguntas que desea hacer. Durante la visita con su médico o proveedor de
atencion médica, anote sus respuestas o coloquelas en la seccion de notas de su teléfono inteligente. Si el
doctor no tiene inconveniente, también puede grabar en audio su conversacion. Considere llevar a un familiar
0 amigo a su cita. Esta persona puede ayudarle a recordar qué preguntar y recordar lo que le dicen los
meédicos o los proveedores de atencion médica. Al final de la cita, repita lo que el proveedor le ha dicho. Esto
le ayudara a asegurarse de que ha entendido las cosas y a aclarar cualquier confusién.

e Hable con cada uno de sus médicos sobre su LCT y sobre como sus medicamentos pueden afectar su
recuperacion. Es posible que algunos medicamentos no sean recomendables para las personas con LCT en
ciertos casos, y no todos los médicos pueden estar conscientes de esto. Si esta viendo a un médico que no
lo ha tratado por su LCT, hagale saber sobre su LCT y preguntele si algin medicamento que le recete podria
empeorar sus sintomas de LCT o interactuar con los medicamentos actuales. También puede considerar
llamar a su médico de lesiones cerebrales y preguntarle si algin medicamento nuevo seria bueno para usted.

¢ Evite los medicamentos que pueden empeorar los problemas para pensar relacionados con la LCT. Algunos
medicamentos que se recetan para el dolor y para los problemas respiratorios pueden empeorar los
problemas relacionados con la LCT. Cuando le receten un medicamento nuevo, hable con sus médicos sobre
como éste puede afectar su recuperacion.

Mantenimiento de su salud fisica

Hay muchas cosas que puede hacer todos los dias para apoyar su salud fisica. Entre estos estan el hacer
ejercicio, comer bien, evitar el alcohol y las drogas (incluido el tabaco) y dormir bien. El apoyo de su familia,
amigos y proveedores de atencion médica puede ayudarle a mantenerse saludable. Aqui se presentan algunos
consejos para ayudarle a apoyar su salud fisica después de haber padecido una LCT.
Ejercicio

Su objetivo debe ser hacer 150 minutos de ejercicio seguro y moderado cada semana y hacer
entrenamiento de fuerza 2 dias a la semana. Puede trabajar hasta 150 minutos comenzando
poco a poco, incluso 10 minutos de ejercicio varias veces al dia pronto se sumaran. Puede
alcanzar esta meta caminando, trotando, nadando o andando en bicicleta. Pero otras actividades,
como la jardineria, la limpieza de su casa, subir escaleras y lavar la ropa también cuentan como ejercicio. La
clave es moverse tanto como pueda. Encuentre una actividad que disfrute, hadgalo de manera segura y trate de
no sentarse durante largos periodos de tiempo. Hacer ejercicio con amigos y familiares también son excelentes
maneras de agregar apoyo social a su rutina de ejercicios. Sabra que esta haciendo ejercicio moderado cuando
le resulte fisicamente dificil hablar con alguien cuando haga ejercicio. Hable con un proveedor de atencién
médica antes de comenzar un nuevo programa de ejercicios. Hable con un fisioterapeuta o un médico de
medicina fisica y rehabilitacion si tiene un problema de movilidad que puede requerir ejercicios modificados.

) TBIMS pls MSKTC.or | [0siserms
o

Traumatic Brain Injury Model System SC| BURN Center

Since 1987

Mantenerse saludable después de una LCT

115



Comer bien

En cada comida, trate de llenar la mitad de su plato con frutas y verduras, un cuarto con

proteinas (pescado, pollo) y el Ultimo cuarto con granos (arroz, avena). El tofu y el seitan son
opciones ricas en proteinas para veganos o vegetarianos. Llenar su plato con mucho color y
diferentes tipos de frutas y verduras es bueno para su salud. También es una buena idea tener
bocadillos saludables a mano para que no tenga la tentacion de elegir un refrigerio poco saludable.
Por ejemplo, tenga tazones de frutas o nueces en el mostrador de su cocina o barras de granola saludables en
su automovil. Las ayudas para la memoria también pueden ser utiles cuando usted esta tratando de comer sano.
Los ejemplos incluyen configurar un crondmetro en su teléfono para recordarle cuando comer, organizar su
refrigerador o despensa para que los alimentos saludables estén a la altura de los ojos (estante medio) y los
alimentos poco saludables sean mas bajos 0 més altos, y llevar un diario de los alimentos que comié durante
todo el dia. También puede configurar un crondmetro para recordarle que tome descansos cortos al comer, para
asegurarse de que tiene tiempo para reconocer cuando esta satisfecho. Si esta tratando de ganar o perder peso,
debe hablar con un proveedor de atencion médica para averiguar cuantas calorias debe consumir al dia para
mantenerse saludable.

Evitar el alcohol y las drogas

Sabemos que el alcohol y otras drogas recreativas pueden tener un efecto toxico en el cerebro de las personas
que no han tenido una LCT. Este impacto puede ser mas pronunciado en personas con LCT porque la lesion en el
cerebro hace que el cerebro sea mas vulnerable a otros tipos de dafio. El alcohol y las drogas pueden tener un
efecto negativo en el cerebro lesionado y pueden limitar la capacidad del cerebro para recuperarse y mejorar. Las
drogas y el alcohol perjudican el juicio y también pueden afectar la coordinacién y el equilibrio, lo que hace que las
personas sean mas propensas a lesionarse a si mismas o0 a otros. Por estas razones, se aconseja que las
personas con LCT eviten consumir alcohol y drogas.

Dormir bien

Para estar sanos y funcionar bien, nuestros cuerpos necesitan dormir. EI no dormir lo suficiente
puede afectar nuestra memoria, pensamiento, nivel de energia y estado de animo. La falta
repetida de suefio durante muchos afios puede contribuir a problemas a largo plazo con la
memoria y el pensamiento. Trate de dormir al menos de 7 a 8 horas cada noche. Si tiene
problemas para dormir, hable con su médico.

A continuacién, le presentamos algunos consejos mas que pueden ayudarle a dormir mejor:
¢ Evite las comidas abundantes por la noche.

¢ Elija una hora de corte de cafeina.

e Mantenga un horario constante, incluso el fin de semana. Acuéstese a la misma hora cada noche y use una
alarma para despertarse a la misma hora todos los dias.

o Evite dormir la siesta durante el dia. Si toma una siesta, que no dure mas de 20 minutos.
e Limite la television y el uso de aparatos electronicos durante al menos una hora antes de acostarse.

e Use su habitacion solo para dormir y tener intimidad; establezca otro espacio para el trabajo y la recreacion.
Dese 20 minutos para conciliar el suefio. Si no tiene suefio, levantese de la cama. Vuelva a la cama cuando
sienta suefio.
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Prevencion de otra LCT

Las LCT tienen un “efecto acumulativo” sobre qué tan bien funciona el cerebro. Esto significa que una segunda
lesion, incluso si fuera la misma que la primera, tendria un efecto mayor en su cerebro. Es por eso que es
importante hacer todo lo posible para evitar otra LCT. Esto puede ser dificil porque su lesidn cerebral traumatica
pasada puede haber afectado su visién, su coordinacién o su capacidad para prestar atencion. También es
importante tomar precauciones para mantenerse a salvo, como asegurarse de que en su hogar esté a salvo de
caidas y usar el cinturdn de seguridad. También debe usar un casco cuando se le recomiende. Debe evitar los
deportes o actividades que tienen una alta probabilidad de causar un golpe en la cabeza.

Mantener una salud mental positiva

Si bien la salud mental es tan importante como la salud fisica, a menudo no cuidamos nuestra
salud mental. La LCT puede causar cambios negativos en sus emociones. También puede
dificultarle manejar otros tipos de estrés, como el estrés financiero o el conflicto con sus familiares
0 amigos. El prestar atencidn a su salud mental todos los dias puede ayudarle a manejar el estrés inesperado
cuando sucede. He aqui hay algunas maneras de mantener su salud mental:

e Mantenga un diario o registro para anotar lo que piensa y siente cada dia. Puede hacer esto una vez al
dia, 0 en diferentes momentos del dia, como por la mafiana y por la noche. Puede anotar lo que piensa y
siente de manera diferente en diferentes momentos del dia. Estar en contacto con lo que piensa y siente
puede ayudarle a detectar patrones, como cuando se obsesiona con una idea que le hace sentir triste o
irritable. El solo hecho de estar consciente de sus pensamientos y sentimientos puede tener efectos positivos
en su salud mental.

e Tome descansos frecuentes con el tiempo reservado para estar con usted mismo. Tener tiempo de
silencio para si mismo cada dia es importante para su salud mental. No tiene que ser mucho tiempo. Si todo
lo que tiene son 5 minutos, comience por alli. Puede sentarse en silencio, meditar, beber una taza de su
bebida no alcohdlica favorita, escuchar musica u orar. Trate de no usar este tiempo para planificar las
actividades del dia siguiente o hacer alguna otra tarea mental. Reserve el tiempo para sentarse con usted
mismo y sus pensamientos y sentimientos.

e Pruebe los ejercicios de atencion plena. La atencion plena significa ser consciente de lo que sea que esté
pensando y sintiendo, sin juzgar. Significa simplemente notar lo que esté pensando y sintiendo, sin darle
ningun significado especial o etiquetarlo como bueno o malo. La evidencia cientifica muestra que ser
consciente en nuestra vida diaria tiene beneficios positivos para la salud.

e Comuniquese con los demas. Estar con otras personas puede tener un impacto positivo en su salud
mental, mientras que la soledad puede tener un impacto negativo. La LCT puede dificultar la socializacién.
Es posible que no tenga ganas de estar con la gente, 0 que no tenga la misma red social que tenia antes.
Las siguientes sugerencias pueden ayudar.

- Intente participar en un grupo de apoyo. La asociacion de lesiones cerebrales o la alianza de lesiones
cerebrales (Brain Injury Association or Brain Injury Alliance) en su estado pueden ayudarle a encontrar
grupos de apoyo de LCT cerca de usted.

— Unase a un grupo de apoyo en las redes sociales para personas con LCT. También puede unirse a grupos
de redes sociales que no estén relacionados con LCT, como el interés en el arte o la musica.
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- Busque cursos de aprendizaje de ocio en su comunidad. Puede tomar cursos que le interesen, como
fotografia o apreciacion del arte. Esto puede ayudarle a conocer a otras personas con intereses similares.

- El voluntariado es otra forma de conocer a otros apasionados por las mismas cosas. Las oportunidades de
voluntariado pueden incluir trabajar en campafas politicas, ayudar en un refugio para personas sin hogar o
ayudar en un sitio local de rescate y adopcién de mascotas. Mire el sitio web de su ciudad local para otras
actividades de voluntariado.

e Concéntrese en lo que esta agradecido. Ser agradecido tiene efectos positivos para la salud. Tdémese un
momento cada dia para pensar en algo por lo que esté agradecido. También puede encontrar algo a su
alrededor, como una hermosa flor o un pajaro bonito, y pasar unos minutos observandolo y apreciandolo.
Considere escribir estos pensamientos positivos en un diario.

e Obtenga ayuda para su salud mental cuando la necesite. Es normal sentirse triste 0
preocupado a veces, especialmente si siente que su vida ha cambiado mucho desde la LCT.
Si descubre que esta tan triste 0 preocupado porque no disfruta de las actividades o de estar
con la gente, o se siente desesperado, no tenga miedo de buscar ayuda. Hable con un
familiar o un amigo o un médico u otro proveedor de atencién médica. Hay maneras de
sentirse mejor. Puede probar medicamentos o terapia de conversacion. No es debilidad pedir ayuda; lo
volverd mas fuerte.

e Obtener apoyo social. Mantenerse saludable puede ser dificil. Es posible que tenga mas éxito si le pide a
otras personas que lo ayuden a mantenerse saludable. Esto puede incluir a miembros de la familia, amigos
0 personas que conoce cuando hace ejercicio en el gimnasio o el parque. Ustedes pueden animarse
mutuamente, motivarse mutuamente para alcanzar nuevas metas y simplemente apoyarse mutuamente.
También puede unirse a un grupo de nutricion o ejercicio. Muchos lugares de trabajo tienen estos grupos, o
puede conectarse con los vecinos en las plataformas de redes sociales de la comunidad o durante las
reuniones comunitarias.

Recursos para ayudarle a mantenerse sano

Desarrollos cognitivos:
https://www.nia.nih.gov/health/cognitive-health-and-older-adults

Hawley, L., Hart, T., Waldman, W. , Glenn, M. , Hammond, F. , y Dams-O’Connor, K. (2018). Living well after
traumatic brain injury. Archives of Physical Medicine and Rehabilitation (archivos de medicina fisica y
rehabilitacién, 99(7), 1441-1442. doi:10.1016/j.apmr.2018.02.012.
https://www.archives-pmr.org/article/S0003-9993(18)30177-1/fulltext

Recomendaciones sobre actividad fisica para adultos con afecciones crénicas de salud y discapacidades:
http://www.cdc.gov/physicalactivity/basics/pdfs/PA-adults-with-chronic-health-conditions-508.pdf

Proteccion contra el declive cognitivo:
https://www.health.harvard.edu/mind-and-mood/protecting-against-cognitive-decline

What's Your Move? Move Your Way (¢ cual es tu movimiento? Muévete a tu manera):
https://health.gov/sites/default/files/2019-11/PAG_MYW_Adult_FS.pdf
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What's on Your Plate? (; Qué hay en tu plato?) https://www.myplate.gov/

Planificador de peso corporal: El planificador de peso corporal permite a los usuarios mayores de 18 afios hacer
planes personalizados de calorias y actividad fisica para alcanzar un peso objetivo dentro de un periodo
de tiempo especifico y mantenerlo después. https://www.niddk.nih.gov/bwp

Autoria

Staying Healthy After TBI / Mantenerse sano después de una LCT ha sido elaborada por Angelle M. Sander,
PhD, Monique R. Pappadis, PhD, Flora M. Hammond, MD, Simon Driver, PhD, y John Corrigan, PhD, en
colaboraciéon con el Model Systems Knowledge Translation Center (Sistemas modelo del centro de traduccion
del conocimiento).

Fuente: El contenido de esta hoja informativa se basa en la investigacion y / o el consenso profesional. Este
contenido ha sido revisado y aprobado por expertos de los centros del Sistema Modelo de Lesiones Cerebrales
Traumaticas (LCTMS), financiados por el Instituto Nacional de Investigacion de Discapacidad, Vida
Independiente y Rehabilitacion (NIDILRR), asi como por expertos de los Centros de Rehabilitacion de
Politraumatismos (PRC), con fondos del Departamento de Asuntos de Veteranos de Estados Unidos.

Descargo de responsabilidad: Esta informacién no pretende reemplazar el consejo de un profesional médico.
Usted debe consultar a su proveedor de atencion médica respecto a sus inquietudes médicas o tratamiento
especificos. El contenido de esta hoja informativa se desarroll6 bajo subvenciones del Instituto Nacional de
Investigacion sobre Discapacidad, Vida Independiente y Rehabilitacion (nimero de subvencion de NIDILRR
90DP0082, 90DPTB0016, 90DPTB0002, 90DPTB0013 y 90DPTB0001). NIDILRR es un Centro dentro de la
Administracién para la Vida Comunitaria (ACL, por sus siglas en inglés) del Departamento de Salud y Servicios
Humanos de los Estados Unidos (HHS, por sus siglas en inglés). El contenido de esta hoja informativa no
representa necesariamente la politica de NIDILRR, ACL o HHS, y no se debe asumir el endorso por parte del
gobierno federal.

Cita recomendada: Sander, A. M., Pappadis, M. R., Hammond, F. M., Driver, S., & Corrigan, J. (2022). Staying
healthy after TBI. / Mantenerse saludable después de una LCT. Sistemas Modelo del Centro de Traduccion de
Conocimiento (MSKTC). https://msktc.org/thi/factsheets/staying-healthy-after-tbi

Copyright © 2022 Model Systems Knowledge Translation Center (MSKTC) (Sistemas modelo del centro de
traduccion del conocimiento). Podréa ser reproducido y distribuido libremente con la debida atribucion. Se debe
obtener un permiso previo para su inclusiéon en materiales de pago.
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Esta hoja informativa
explica las estrategias
que los cuidadores
pueden usar para manejar
el estrés.

El Programa del Sistema
de Modelos de Lesiones
Cerebrales Traumaticas
(MLCT o TBIMS por sus
siglas en inglés) esta
patrocinado por el
Instituto Nacional de
Investigacion de
Discapacidad, Vida
Independiente y
Rehabilitacion,
Administracion para la
Vida Comunitaria,
Departamento de Salud y
Servicios Humanos de los
Estados Unidos. (Véase
http://www.msktc.org/tbi/
model-system-centers
para obtener mas
informacion.)

Manejo del estrés para cuidadores de
personas con lesion cerebral traumatica

www.msktc.org/tbi/factsheets

Introduccién

Una lesion cerebral traumatica (LCT) puede cambiar a una persona de muchas maneras.
En su rol de cuidador de una persona con una LCT, usted puede sentirse estresado o
abrumado. No esta solo; esos sentimientos son normales. El uso de estrategias para
controlar el estrés puede ayudarlo a cuidarse.

Hoja informativa de LCT

Sintomas del estrés
El estrés del cuidador puede tomar muchas formas. Algunos sintomas comunes de estrés
se muestran a continuacion.

@ Salud Fisica @ Salud Cognitiva @ Salud Emocional

 Opresionenelcuelloylos < Olvido « Sentimientos de desesperanza
hombros « Dificultad con la « Sentimientos de aislamiento

« Tensién muscular concentracion « Sentimientos de culpa, inutilidad

* Malestar estomacal; « Confusion « Tristeza constante, sensacion de
nauseas « Dificultad para tomar depresion

* Dolores o molestias decisiones « Miedo, preocupacion, ansiedad

constantes, dolores de
cabeza y calambres

 Cambios de peso (comer
€N exceso, comer poco)

« Problemas de suefio/fatiga

« Episodios de llanto

« Ver los problemas como algo
abrumador

+ Pérdida de interés en actividades,
pasatiempos, sexo

Estrategias
Un poco de estrés forma parte de la vida. Pero mucho estrés durante mucho tiempo puede
tener un efecto negativo en la mente y el cuerpo®. A continuacion se presentan estrategias

para ayudarlo a lidiar con el
Para un alivio instantaneo del estrés, haga una
respiracion profunda.

estrés. Hay muchas estrategias
Respire, sostenga el aire durante unos segundos y déjelo

holisticas para ayudar a lidiar
con el estrés. Algunas incluyen
salir. Siga respirando hasta que sienta que se calma.

la yoga, la meditacion y los
ejercicios de respiracion
profunda. Es posible que desee
probar el ejercicio de respiracidn profunda en este recuadro.

Estas estrategias pueden ayudarle a sentir menos estrés al instante. También pueden
ayudarlo a manejar el estrés con el tiempo. Hay recursos disponibles para monitorear su
estado de animo, ayudarlo a relajarse y practicar estas estrategias. Eche un vistazo a
algunas de éstas en el siguiente sitio web: https://www.medicalnewstoday.com/articles/
mood-tracker-app#mood-tracker-apps. No se rinda si algo no le funciona de inmediato.
Puede tomar tiempo y practica para averiguar qué estrategias de manejo del estrés le
funcionaran a usted.
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Atencion plena

La atencién plena es un estado mental en el que uno enfoca su conciencia en el momento presente. Esto incluye lo que
estd pensando o sintiendo y lo que esta sucediendo a su alrededor. Le ayuda a vivir en el presente y no quedarse atrapado
en preocupaciones sobre el pasado o el futuro. Usted puede practicar la atencién plena en su vida diaria. Pruebe hacer el
siguiente ejercicio de atencion plena de 1 minuto.

ALTO: Atencién plena de 1 minuto?

Apoyar los pies en el suelo, pararse y respirar. Sienta su conexién con la tierra.

Leer su cuerpo. Baje la mirada. Escanee su cuerpo y observe sus sensaciones fisicas o emociones. Descargue cualquier
sensacion, emocién o sentimiento desagradable en la exhalacién. Observe los agradables y deje que lo llenen en la
respiracion.

Tomar unos segundos para observar. Levante los 0jos y examine su entorno. Observe algo en su entorno que sea
agradable y de gracias por ello y su belleza.

Oportunidad. Preguntese lo qué es posible o lo qué es nuevo o lo qué es un paso adelante.

Reimpreso con permiso de Leoni Stewart-Weeks. (2020). Ejercicios de atencion plena de 1 minuto. PsychCentral®. Recuperado de
https://psychcentral.com/blog/1-minute-mindfulness-exercises/

Aceptar pensamientos y sentimientos

A veces el estrés proviene de nosotros cuando creemos que debemos pensar o sentirnos de manera diferente a como lo
hacemos. No hay una manera correcta de pensar o sentir. Lo que sea que esté pensando o sintiendo esta bien. Si aprende
a estar bien con sus pensamientos y sentimientos, en lugar de luchar con ellos o tratar de cambiarlos, es posible que se
sienta menos estresado. Trate de notar lo que esta pensando o sintiendo en diferentes momentos cada dia. No juzgue sus
pensamientos o sentimientos como que son buenos 0 malos. Todos sus pensamientos y sentimientos son legitimos. Si
tiene pensamientos o sentimientos que podrian conducir a comportamientos peligrosos o dafiinos para usted o para los
demas, busque ayuda de inmediato.

Mantenga actividades personales y recompénsese a si mismo

Uno no es bueno con nadie méas si no es e ) ]

bueno contigo mismo. Esto significa que Para identificar sus intereses, preguntese:

es importante hacer cosas que usted . o
valoro y disfruté antes de laLCT de suser 1. ¢Qué actividades me gustaba hacer antes de que TBI se convirtiera en

querido. parte de mi vida?

Con base en sus respuestas a estas 2. ¢Cual(es) echo mas de menos?
preguntas, haga un plan. jPrograme
tiempo para las actividades que identifico
POR ESCRITO! Especialmente al 4. ;Cbémo me ayudara hacer estas cosas a mi 'y a mi ser querido?
principio, no establezca la pauta
demasiado alta. Por ejemplo, para
comenzar, reserve 15 minutos al dia para leer un libro, escuchar musica o escribir en un diario en un lugar tranquilo donde
no se distraiga ni lo interrumpan. Con el tiempo, podria aumentar esos 15 minutos a 30. Si 15 minutos es todo lo que es
posible, también esta bien, pero PROTEJA ESE TIEMPQ!

¢,Como puedo hacer posible que vuelva a hacer esto?

@ TB I M s MSKTC 0rg :r?gv?rl‘esggsée?:;ns\at\on
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Recompénsese después de superar actividades e

interacciones estresantes. Para identificar las recompensas, preguntese:

Las recompensas pueden costar dinero (por ejemplo, un 1. ¢ Qué es gratificante para mi?
masaje) o pueden ser gratuitas (por ejemplo, una caminata).
Dependiendo de cuanto tiempo disponga, pueden durar

5 minutos (por ejemplo, salir a respirar aire libre) 0 mas 3. ¢Cuando y por qué deberia permitirme tener
(por ejemplo, ver una comedia de 30 minutos). recompensas?

4. ;De qué manera el permitirme una recompensas me
ayuda a mi 'y a mi ser querido?

¢ Qué recompensas puedo darme de manera realista?

Pensamiento creativo y resolucion de
problemas

Cuando uno se siente abrumado, incluso los problemas
pequenos pueden parecer dificiles de resolver. Aqui le presentamos algunos consejos que pueden ayudar.

e No trate de resolver problemas cuando sienta mucho estrés. Espere hasta que se sienta mas tranquilo y
pueda pensar con mas claridad. Pruebe hacer un ejercicio de atencidn plena o un ejercicio de relajacion para
calmarse.

¢ Defina su objetivo. ;Ddnde quiere estar? ;Qué quiere que suceda? Trabaje de atras para adelante a partir de
ese objetivo para averiguar qué pasos debe seguir para alcanzarlo.

e Lluvia de ideas. No se preocupe por qué tan posible que sea cada idea. jLas mejores ideas suelen parecer
locas al principio! Escriba todas las ideas; luego enumere los pros y los contras de cada una. Elija la que tenga
mas pros y menos cosas en contra y luego inténtela.

e Empiece poco a poco. Divida los problemas mas grandes en otros mas pequefios. Luego haga una lluvia de
ideas sobre soluciones para cada uno. La resolucién de problemas pequefios puede darle confianza para
resolver problemas mas grandes.

¢ jNo se rinda! Nadie toma decisiones perfectas cada vez. Si su primera solucién no funciona, intente averiguar
por qué y pruebe otra solucion.

Busque apoyo

Apoyo de familiares y amigos: Por muy dificil que sea, Ejemplo de solicitud de ayuda especifica:
comparta cdmo y qué siente con su familia o un amigo , .

cercano. Si se siente abrumado, pida no solo un oido que Si puede usar algo de ayuda durante una cita con el
escuche o un hombro para llorar, sino también ayuda. La medico, pidale a un familiar o amigo que lo acompafie.

familia y los amigos a menudo realmente quieren ayudar, pero
no siempre saben cémo ayudar o pueden sentirse incomodos de ofrecer la ayuda. Trate de pensar en formas especificas y
expresar como podrian ayudarlo.

Apoyo de otros cuidadores: Considere formar su propio iPreséntesel
grupo de apoyo informal en persona o en las redes sociales. ) ]
Comuniquese con otros cuidadores que vea en la sala de e Pregunteles como les va.

espera o en la sala familiar en un centro de atencion o centro e Pregunteles si les gustaria tomar una taza de café.

de rehabilitacion (rehab) o en linea. ] .
e Comparta algo sobre como va su dia
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Apoyo a través de la ayuda profesional: Buscar la ayuda profesional necesaria es algo positivo que debe hacer usted
por si mismo. PregUnteles a sus proveedores de atencidn sobre los diversos tipos de asesoramiento disponibles para
atender las necesidades del cuidador y la familia. El terapeuta del centro de rehabilitacion puede ofrecer servicios de
asesoramiento o recomendar terapias en su area que entiendan la TBI 'y sean una buena opcién para usted y sus
necesidades.

Las sesiones familiares se centran en ayudar con la comunicacion, definir roles o coordinar la atencién.

Las sesiones individuales le permiten decir libremente lo que siente sin la preocupacion de que lo que puedan sentir al
hablar con otros miembros de la familia presentes.

La terapia en grupo o los grupos de apoyo organizados brindan la oportunidad de reunirse con un consejero
capacitado en un entorno grupal con otros cuidadores. La orientacion y la vision de un consejero se combina con el
intercambio de informacion y el apoyo entre las familias que atraviesan experiencias similares. Los temas cubiertos
pueden incluir el manejo del estrés, las habilidades de afrontamiento, los recursos disponibles, la coordinacion de los
servicios de atencion médica y la navegacion por los beneficios del seguro. Los coordinadores del programa mantienen
informados a los cuidadores y enfatizan la importancia de “cuidar al cuidador”.

Conclusion

Hay muchas estrategias disponibles para ayudarlo a manejar el estrés de alguien que cuida a alguien con una LCT. Es
importante estar abierto a nuevas formas de lidiar con el estrés. Considere estas estrategias y descubra qué funciona mejor
para usted, al instante y con el tiempo. Ya sea que la persona que esta cuidando se recupere por completo o no, estas
estrategias de afrontamiento pueden ayudarlo a mejorar sus niveles de estrés y su salud en general. Si puede ayudar a la
persona con una lesién a compensar las dificultades cognitivas de una manera que le ayude a ser mas independiente, eso
también puede reducir su estrés. En hiips://mskic.org/tbi hay algunas hojas informativas relacionadas que podria revisar,
tales como: Cambios en la memoria; Problemas cognitivos; Problemas emocionales; Irritabilidad, ira y agresion; y
Relaciones después de una lesion cerebral traumatica.

Para cuidadores de miembros del servicio y veteranos

The Fisher House es un hogar para familiares de miembros del servicio y veteranos lesionados y hospitalizados. Muchas
de nuestras familias de TBI Model Systems se han alojado aqui. Algunos cuidadores que se retnen en Fisher House
forman una fuerte conexion y se mantienen en contacto después de regresar a sus roles de cuidadores en el hogar.
Obtenga mas informacion sobre Fisher House en: Inicio - Fisher House Foundation

Impacto de la cultura militar: La investigacion sobre los cuidadores de veteranos y miembros del servicio con LCT
muestra que estos cuidadores pueden tener dificultades especiales porque pueden no sentirse cdmodos al mostrar tristeza,
preocupacion o estrés. Pueden estar acostumbrados a poner una cara con animos para los demas y pueden sentir que
también tienen que hacer esto después de una LCT. Pero ocultar los sentimientos puede conducir a problemas
emocionales. En su rol de cuidador de un conyuge con LCT esta bien sentirse estresado y admitir que necesita ayuda. No
esta solo. Encontrar formas seguras de expresar lo que esta pensando y sintiendo es importante.

El trastorno de estrés postraumatico (TEPT) es un problema de salud que experimentan algunos veteranos y miembros
del servicio con LCT. Esto puede aumentar su estrés. Para reducir su estrés, busque un grupo de apoyo para cuidadores
de personas con TEPT o hable con un especialista para aprender a manejar los sintomas del TEPT.
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Lecturas y recursos recomendados
! Lijadora, A.M. (2011). Recogiendo las piezas: Una guia para los miembros de la familia.

2 Stewart-Weeks, L. Ejercicios de atencion plena de 1 minuto. Sitio web de Psych Central, actualizado el 30 de
marzo de 2020; consultado el 15 de mayo de 2020.

Autoria

Stress Management Strategies for Caregivers (Manejo del estrés para cuidadores de personas con lesion cerebral
traumatica) ha sido elaborado por Bridget A. Cotner, PhD; Angelle M. Sander, PhD; Margaret Wells, BS; Therese M. O’'Neil-
Pirozzi, ScD, CCC-SLP; Jill Coulter, BS; y Bridget Miller, BA, en colaboracién con el Centro de Traduccion del
Conocimiento de Sistemas Modelo.

Fuente: El contenido se basa en la investigacion y/o consenso profesional. Este contenido ha sido revisado y aprobado por
expertos del Sistema de Modelos de Lesiones Cerebrales Traumaticas (LCTMS), financiados por el Instituto Nacional de
Discapacidad, Vida Independiente e Investigacién de Rehabilitacion, asi como por expertos de Polytrauma Rehabilitation
Centers (PRC) con fondos del Departamento de Asuntos de Veteranos de los Estados Unidos.

Descargo de responsabilidad: Esta informacién no pretende reemplazar el consejo de un profesional médico. Usted debe
consultar a su proveedor de atencién médica con respecto a sus inquietudes médicas especificas o tratamiento. El contenido
de esta hoja informativa ha sido elaborado en el marco de una subvencion del Instituto Nacional de Discapacidad, Vida
Independiente e Investigacion de Rehabilitacion (NIDILRR , nimero de subvencion 90DP0082). NIDILRR es un centro que
forma parte de la Administracién para la Vida Comunitaria (ACL), Departamento de Salud y Servicios Humanos (HHS). El
contenido de esta hoja informativa no representa necesariamente la politica de NIDILRR, ACL y HHS, por lo que no se debe
asumir aprobacion por parte del Gobierno Federal.

Copyright © 2021 Model Systems Knowledge Translation Center (MSKTC). Puede reproducirse y distribuirse lioremente
con la debida atribucion. Debe obtenerse permiso para su inclusién en materiales por los que se cobre una cuota .respaldo
del gobierno de los Estados Unidos.
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Lesion cerebral traumatica y
rehabilitacion ambulatoria aguda

Enero de 2021

Esta hoja informativa
describe la
rehabilitacion aguda de
pacientes
hospitalizados después
de sufrir una lesién
cerebral traumatica
(LCT o TBI por sus
siglas en inglés). Se
explica qué problemas
se encaran, quién esta
involucrado y cémo
elegir el formato de
cuidados. También se
habla de lo que sucede
después de que un
paciente se va a casa.

El Programa del Sistema
de Modelos de Lesiones
Cerebrales Traumaticas
(MLCT o TBIMS por sus
siglas en inglés) esta
patrocinado por el
Instituto Nacional de
Investigacion de
Discapacidad, Vida
Independiente y
Rehabilitacion,
Administracion para la
Vida Comunitaria,
Departamento de Salud
y Servicios Humanos de
los Estados Unidos.
(Véase
http://www.msktc.org/tbi
Imodel-system-centers
para obtener mas
informacion.)

www.msktc.org/tbi/factsheets Hoja informativa de LCT
¢ Qué es la rehabilitaciéon ambulatoria aguda?
La rehabilitacion ambulatoria aguda (REHAB) es una forma

intensiva de rehabilitacion médica en la que los pacientes reciben
tres 0 mas horas al dia de terapias basicas (fisioterapia, terapia
ocupacional y terapia del habla), supervisadas por un médico
especializado en rehabilitacién con cuidados de enfermeria las

24 horas del dia. Este equipo de médicos, enfermeras y terapeutas
trabajan juntos para restaurar la funcion después de una lesion cerebral traumatica. Las
investigaciones han demostrado que participar en la rehabilitacion ambulatoria después
de la lesion, aumenta la probabilidad de alta en el hogar y disminuye el riesgo de
mortalidad entre los pacientes, la mayoria de los cuales sufrieron una LCT.

¢, Como elijo un centro de rehabilitacién ambulatoria aguda?
Estas son algunas preguntas a hacer al elegir un centro de rehabilitacién aguda:

e ;Este programa esta cubierto por el seguro del paciente?
o ;Qué tipo de experiencia tiene el personal?

e ;Qué tipo de acreditacion tiene la instalacion? (Este es un proceso, de los centros
de REHAB que se someten, para confirmar que cumplen con altos estandares de
atencion.)

e ;Puede el centro satisfacer las necesidades médicas del paciente?
En la seccién “Referencias” de esta hoja informativa se presentan dos recursos para
ayudarle a encontrar una unidad de rehabilitacién aguda.

¢ Cuales son algunos desafios comunes que enfrenta la
rehabilitacion ambulatoria aguda?

o Retos para pensar. Estos incluyen problemas con la memoria, el lenguaje, la
concentracion, el juicio y la solucion de problemas.

Cambios fisicos. Incluyen la pérdida de fuerza y problemas con el equilibrio,
coordinacidn, movimiento y la deglucion.

o Cambios sensoriales. Incluyen cambios en el sentido del olfato, la vista, la
audicion y el tacto.

Cambios emocionales. Incluyen cambios en el estado de animo o sentimientos
impulsivos o de irritabilidad.
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¢ Quién es elegible para recibir REHAB?
Un paciente puede recibir REHAB, si:

¢ La condicion médica del paciente es lo suficientemente estable como para permitirle
participar en la terapia.

e Algunas aseguradoras, incluyendo Medicare, tienen una definicién especifica de
“participacion en la terapia” para aprobar la REHAB.

o El paciente puede progresar con la terapia.

e El paciente tiene seguro u otras formas de cubrir el costo del tratamiento.

¢, Como funciona la rehabilitacion ambulatoria aguda?

Las terapias estan disefiadas para satisfacer las necesidades especificas del paciente. El paciente recibira al
menos 3 horas de terapias diferentes durante el dia con descansos intermedios, y las tendré de 5 a 7 dias a la
semana.

El paciente estara bajo el cuidado de un médico que lo vera por lo menos tres veces por semana.

La mayoria de las personas con LCT que se encuentran en una unidad ambulatoria aguda participan en:
o Terapia fisica,

e Terapia ocupacional y

e Terapia del habla.

Cada tipo de terapia se puede administrar en un formato individual o grupal.

¢ Quién forma parte del equipo de REHAB?
La rehabilitacién generalmente involucra a un equipo de proveedores de atencion médica altamente capacitados.
Los miembros del equipo provienen de diferentes areas en el cuidado de la salud. Los miembros del equipo,
trabajan juntos todos los dias y comparten informacién sobre su tratamiento y progreso. Al menos una vez por
semana, los miembros del equipo se reunen para hablar sobre el progreso del paciente y el plan de dada de alta.
El plan, inclusive, describe la atencion que recibira el paciente después de salir de REHAB.

El equipo que atenderé al paciente puede incluir a los siguientes miembros:

Doctores. Este puede ser un fisiatra (un médico cuyo enfoque es la medicina de rehabilitacidn), un neurélogo
(un médico cuyo enfoque es el sistema nervioso), u otro médico familiarizado con la rehabilitacién de la LCT.
Este Ultimo esta a cargo del tratamiento general del paciente y dirige el programa de REHAB del paciente. El
doctor debera:

e Evaluar las habilidades fisicas del paciente.

o Evaluar el estado mental y el comportamiento del paciente.

e Prescribir medicamentos para ayudar a mejorar el estado de animo del paciente, el suefio, el dolor y/o la dieta.
e Prescribir sesiones personalizadas de terapia a la medida, fisica, ocupacional y/o del habla.

e Ordenar pruebas o tratamientos para ayudar a mantener o mejorar la salud del paciente.
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Enfermeras de REHAB. Estas enfermeras trabajan en estrecha colaboracion con el doctor del
paciente para manejar problemas médicos y prevenir también complicaciones médicas. La
enfermera participara en:

e Evaluar el cuidado personal del propio paciente, la funcién intestinal y vesicular, la
funcion sexual, la dieta y la habilidad para moverse.

e Ayudar con los tratamientos de otros miembros del equipo.
e Educar al paciente y a su familia sobre su LCT y cualquier medicamento que esté tomando.

Psicoélogos o neuro-psicologos. Estos doctores evaluaran y trataran cualquier problema que el paciente
presente, como la habilidad para pensar, la memoria, el estado de &nimo y el comportamiento. Puede aconsejar
a los familiares del paciente o educarlos sobre cémo ayudar al paciente. El objetivo es asegurar que la familia del
paciente entienda el plan de tratamiento y los posibles resultados.

Fisioterapeutas (FT). Los FTs ayudaran al paciente a mejorar su funcion fisica y capacidad de movimiento. El
papel del FT es ensefiarle al paciente cdmo ser lo mas independiente y estar seguro posible en su entorno. EI FT
le dara al paciente ejercicios y le ayudara a reentrenar sus musculos y nervios. El objetivo es restaurar la funcion
normal. EI FT también ayudara al paciente a fortalecer sus musculos y mejorar la resistencia, el andar y el
equilibrio.

Terapeuta ocupacional (TO). Los TOs trabajaran en las actividades del dia a dia del paciente para ayudarle a
ser mas independiente. Estas actividades incluyen comer, bafiarse, arreglarse y vestirse. También incluyen
moverse hacia y desde su cama, su silla de ruedas, el inodoro, la bafiera y la ducha. EI TO trabajara con el
paciente en la fuerza, el equilibrio y el control del tronco. Dependiendo del lugar, el TO puede:

e Evaluar las habilidades para pensar del paciente. Estas habilidades incluyen orientacién, memoria, atencion,
concentracion, calculo, resolucion de problemas, razonamiento y juicio.

e Evaluar la vision del paciente para abordar cualquier problema.

e Ayudar al paciente a manejar tareas mas complejas. Estos incluyen el preparar y cocinar los alimentos, la
administracion del dinero y la participacién en actividades de la comunidad.

e Recomendar y pedir cualquier equipo que el paciente pueda necesitar antes de volver a casa.

Patdlogo del hablay el lenguaje (PHL). Los PHLs trabajaran con los problemas con el
habla, la deglucion y la comunicacion. EI PHL debera:

¢ Ayudar al paciente a entender lo que otros dicen y a hablar claramente.

o Ensefiar al paciente ejercicios y técnicas para mejorar su capacidad de hablar y
expresarse ellos mismos. Esto puede incluir ejercicios para fortalecer los musculos
utilizados en el habla o la deglucién. El paciente también puede aprender ejercicios del habla para ayudarle a
hablar mas claramente.

e Evaluar las habilidades del lenguaje del paciente. Estas habilidades incluyen orientacion, memoria, atencién,
concentracion, calculo, resolucion de problemas, razonamiento y juicio.

e Evaluar la capacidad del paciente para tragar si tiene problemas para hacerlo (disfagia).

e Sies necesario, recomendar alimentos y bebidas que el paciente pueda comer o beber de forma segura.
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Terapeutas recreativos. Los terapeutas ayudaran al paciente a encontrar actividades para ayudar a mejorar su
salud y bienestar y que el paciente vuelva a la comunidad. Volver a la recreacion o encontrar nuevas actividades
es una parte importante de la recuperacion. Esto puede incluir dar paseos o participar en actividades sociales y
grupales en el hospital.

Trabajadores sociales. Los trabajadores sociales proporcionaran al paciente y a su familia informacion sobre
los recursos comunitarios. También ayudara con el plan de alta del paciente y su regreso a la comunidad. El o
ella debera:

e Ayudar a averiguar para qué beneficios es elegible el paciente. Esto puede incluir Medicaid o Seguro Social.
e Ayudar al paciente y a su familia a encontrar recursos comunitarios.

e Proporcionar al paciente asesoramiento continuo y de apoyo para ayudarlo a acostumbrarse a su nueva
situacion.

Nutriélogo o dietista. El dietista evaluara el estado nutricional del paciente. También hara recomendaciones
sobre una buena nutricion y la dieta del paciente. Los pacientes a menudo comen menos y bajan de peso
después de una hospitalizacién. Centrarse en la dieta del paciente y cuantas calorias el paciente ingiere al dia
ayudara con la recuperacion. El dietista también hablara con el paciente y su familia sobre la eleccion de un
menu, la consistencia correcta de los alimentos y los cambios en la dieta que se ajusten a sus necesidades.

¢, Qué papel desempena la familia durante la rehabilitaciéon ambulatoria
aguda?
La familia puede:

o Conocer a los miembros del equipo que cuidan al paciente.
e Preguntar cuando y como pueden participar en las sesiones de terapia.

e Preguntar acerca de las mejoras que pueden esperar ver durante la rehabilitacion.

e Hacer preguntas sobre las diferentes terapias utilizadas.

e Preguntar y hablar sobre el proceso de alta al principio de la estancia del paciente; el tiempo en rehabilitacion
hospitalaria puede ser corto.

e Irasesiones de capacitacion familiar a medida que el alta del paciente se acerca.
e Averiguar qué ayuda y supervision adicional puede requerir el paciente al darlo de alta de la rehabilitacién.

¢ Qué sucede después de la REHAB?

Dejar la rehabilitacion hospitalaria es un cambio que puede causar ansiedad. Muchas preguntas pueden surgir
en el momento del alta. Estas pueden incluir:

e ;Como podré el paciente seguir mejorando después de salir del hospital?
e ;Quién cuidara al paciente cuando se vaya a casa?

e ;Qué pasa si el paciente necesita mas ayuda de la que su familia puede darle?
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Para ayudarle a superar este cambio, el trabajador social del paciente se asegurara de que tenga lo que necesita
para continuar recuperandose después de salir del hospital. A medida que se acerque la fecha del alta del
paciente, dependiendo de su entorno especifico, un trabajador social, gerente de atencion medica y/o
planificador de alta se reuniran con él y su familia para formar un plan de alta. El equipo también apoyaré en:

e Dar apoyo emocional al paciente.

e Ayudarle a obtener la atencion que el paciente necesita. Esto incluye averiguar donde obtendra el paciente
los servicios que necesita y quién se los proporcionara. También ayudaran al paciente a sacar el maximo
provecho de sus beneficios de seguro.

e Ayudar al paciente a encontrar recursos que le ayuden a funcionar bien en su comunidad. Esto puede incluir
ayuda con las finanzas, el cuidado en el hogar y el transporte, asi como con los servicios de terapia
comunitaria. También puede incluir ayuda con servicios gubernamentales como el Ingreso Suplementario de
Seguridad (SSI, por sus siglas en inglés), Seguro de Incapacidad del Seguro Social (SSDI, por sus siglas en
inglés), Medicaid, Medicare y otros beneficios por discapacidad.

Planes para la dada de alta

Cada plan de alta es diferente y refleja la situacion personal y social Unica de un paciente. La
recuperacion de una LCT puede tardar meses o incluso afios. La mayoria de las personas
necesitaran terapia continua después de irse a casa. El plan especifico para el alta del
paciente puede caer en una las siguientes cuatro categorias:

Alta con regreso a casa y recomendacion de servicios REHAB en casa. Este plan es para personas que estan
lo suficientemente bien como para estar en casa, pero que no estan lo suficientemente bien como para viajar para
ir a su terapia. En este caso, el trabajador social remitira al paciente a una agencia de enfermeria. El personal de la
agencia acudira a la casa del paciente, evaluara sus necesidades y le dara la atencion necesaria. Dicha atencion
puede incluir terapia fisica y ocupacional. El paciente también puede necesitar un asistente de salud en el hogar.
Casi siempre es necesario que la familia proporcione parte de la ayuda que el paciente necesitara en casa.

Alta con regreso a casa y con recomendacion de servicios ambulatorios. Este plan es para personas que
estan lo suficientemente bien como para estar en casa y pueden viajar a una clinica ambulatoria para su terapia.
En este caso, la familia del paciente proporcionara toda la ayuda y supervision que necesita en casa. El paciente
ird a una clinica ambulatoria que sea conveniente para él durante toda la terapia.

Alta con un programa residencial de REHAB para LCT. Este plan es para personas que estan lo
suficientemente bien como para vivir en la comunidad, pero necesitan un ambiente supervisado y estructurado.
Esta opcion es mejor para aquellas que no necesitan atencion hospitalaria de una enfermera o un médico, pero
necesitan mas terapia para volver a la comunidad. La disponibilidad de estos programas depende del seguro del
paciente y de donde viva.

Alta a un centro de cuidados de enfermeria. Este plan es para personas que no estan listas para ir a casa y que
necesitan mas terapia en un ambiente estructurado con cuidado de enfermeria. En este caso, el establecimiento
proporciona cuidados de enfermeria y rehabilitacion en alas de rehabilitacion especializadas. Estas alas a veces se
llaman centros de rehabilitacién subaguda o centros de enfermeria especializada o SNFs (por sus siglas en inglés).
El tiempo que las personas se quedan depende de sus necesidades médicas, de cuanto progreso hagan y otras
limitaciones del seguro. Si el equipo del paciente recomienda un centro de enfermeria que proporciona
rehabilitacion subaguda, el trabajador social le ayudara a encontrar uno que satisfaga sus necesidades.
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Parte 1: Esta hoja
informativa le ayudara a
entender las causas y
sintomas comunes del
dolor crénico para las
personas con lesion
cerebral traumatica.

The Traumatic Brain
Injury Model System es
patrocinado por el
Instituto Nacional de
Incapacidad, Vida
Independiente e
Investigacion de
Rehabilitacion, el
Departamento de Salud y
Administracion de
Servicios Humanos de los
Estados Unidos para la
Vida Comunitaria.
(Consulte
http://www.msktc.org/tbi/
model-system-centers
para obtener mas
informacion).

Lesion cerebral traumatica y dolor crénico: Parte 1

www.msktc.org/LCT/factsheets Hoja informativa LCT

¢ Qué es el dolor crénico y como puede afectar a las
personas?

El dolor es una sensacion desagradable que puede variar de leve a muy grave. El
dolor es muy personal; dos personas pueden tener el mismo tipo y cantidad de dolor
y reaccionar de modo muy diferente. El dolor puede afectar muchas otras partes de
nuestras vidas. Puede causar cambios en el suefio, las emociones, el
comportamiento e incluso la forma en que funciona el cuerpo de uno. Y también
funciona al revés: Todas estas cosas pueden empeorar el dolor 0 hacer que uno sea
mas consciente de ello.

El dolor puede ser agudo o crénico. El dolor de una lesion que se esta curando se
considera dolor agudo. Este tipo de dolor puede ayudar a protegerle de volver a
lastimarse, recordéndole que tenga cuidado con el lugar donde siente dolor. La
mayoria de las veces este dolor desaparece a medida que uno se cura.

El dolor, generalmente, se considera cronico cuando perdura mas de tres meses.
Muchas personas con lesidn cerebral traumatica (LCT) tienen dolor crénico en algun
momento u otro. Por lo general, no hay una "solucion rapida” para el dolor cronico.
Los medicamentos utilizados para el dolor agudo suelen no funcionar bien para
atenuar el dolor cronico y pueden crear un habito. Incluso los analgésicos de venta
libre como el ibuprofeno, la aspirina y el paracetamol podrian no funcionar muy bien
contra el dolor crénico. Si usa cualquiera de estos durante mas de una o dos
semanas, debe discutirlo con s médico. El uso prolongado de cualquier
medicamento puede formar habito y dafar los rifiones o el higado.

Tipos comunes de dolor después del LCT

Hay muchos tipos de dolor que pueden ser cronicos después de una LCT. Algunos
que son comunes se enumeran a continuacion, pero hay muchos otros.

Jaqueca

La mayoria de las personas con LCT tienen dolores de cabeza en algun momento
después de sufrir una lesién. Para muchas personas los dolores de cabeza
comienzan justo después de ocurrida su LCT. Pero para otros, pueden comenzar
algunas semanas, o incluso meses, después de su lesion. Hay varios tipos de
dolores de cabeza. Para obtener mas informacién, consulte la hoja informativa
Dolores de cabeza después de una LCT.
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¢ Quién es elegible para recibir REHAB?
Un paciente puede recibir REHAB, si:

¢ La condicion médica del paciente es lo suficientemente estable como para permitirle
participar en la terapia.

e Algunas aseguradoras, incluyendo Medicare, tienen una definicién especifica de
“participacion en la terapia” para aprobar la REHAB.

o El paciente puede progresar con la terapia.

e El paciente tiene seguro u otras formas de cubrir el costo del tratamiento.

¢, Como funciona la rehabilitacion ambulatoria aguda?

Las terapias estan disefiadas para satisfacer las necesidades especificas del paciente. El paciente recibira al
menos 3 horas de terapias diferentes durante el dia con descansos intermedios, y las tendré de 5 a 7 dias a la
semana.

El paciente estara bajo el cuidado de un médico que lo vera por lo menos tres veces por semana.

La mayoria de las personas con LCT que se encuentran en una unidad ambulatoria aguda participan en:
o Terapia fisica,

e Terapia ocupacional y

e Terapia del habla.

Cada tipo de terapia se puede administrar en un formato individual o grupal.

¢ Quién forma parte del equipo de REHAB?
La rehabilitacién generalmente involucra a un equipo de proveedores de atencion médica altamente capacitados.
Los miembros del equipo provienen de diferentes areas en el cuidado de la salud. Los miembros del equipo,
trabajan juntos todos los dias y comparten informacién sobre su tratamiento y progreso. Al menos una vez por
semana, los miembros del equipo se reunen para hablar sobre el progreso del paciente y el plan de dada de alta.
El plan, inclusive, describe la atencion que recibira el paciente después de salir de REHAB.

El equipo que atenderé al paciente puede incluir a los siguientes miembros:

Doctores. Este puede ser un fisiatra (un médico cuyo enfoque es la medicina de rehabilitacidn), un neurélogo
(un médico cuyo enfoque es el sistema nervioso), u otro médico familiarizado con la rehabilitacién de la LCT.
Este Ultimo esta a cargo del tratamiento general del paciente y dirige el programa de REHAB del paciente. El
doctor debera:

e Evaluar las habilidades fisicas del paciente.

o Evaluar el estado mental y el comportamiento del paciente.

e Prescribir medicamentos para ayudar a mejorar el estado de animo del paciente, el suefio, el dolor y/o la dieta.
e Prescribir sesiones personalizadas de terapia a la medida, fisica, ocupacional y/o del habla.

e Ordenar pruebas o tratamientos para ayudar a mantener o mejorar la salud del paciente.
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Sueiio

La mayoria de las personas con una LCT que experimentan dolor cronico reportan algun tipo de trastorno del
suefo. No tener suefio de calidad suficiente puede aumentar el dolor y otros sintomas. Hay muchas terapias y
medicamentos que pueden ayudar con el suefio. Si el dolor perturba el suefio, es probable que no mejore hasta
que se controle el dolor.

Consulte a su médico antes de tomar medicamentos para ayudar con el suefio. Los cambios de comportamiento
pueden ser la mejor manera de controlar el dolor que interrumpe el suefio. Muchos medicamentos que ayudan con
el suefio pueden ser peligrosos para las personas que padecen una LCT. Para obtener més informacidn sobre
esto, consulte la hoja informativa sobre El suefio y la LCT.

Fatiga

No dormir lo suficiente o el sufrimiento por largo tiempo puede causar fatiga. La fatiga es una sensacion de
cansancio intenso que puede provocar que hacer cosas normales sea algo dificil. La fatiga también puede causar
problemas con la memoria o el pensamiento.

Efectos cognitivos del dolor

Para las personas con dolor, podria ser mas dificil procesar ideas complejas. El dolor también puede dificultar
recordar cosas, mantener la concentracion o ser paciente. El dolor suele hacer que la gente se queje o esté
malhumorada a corto plazo. Todas estas cosas son verdaderas incluso para las personas con dolor que no
padecen de una LCT.

Ansiedad

La ansiedad esta estrechamente relacionada con el dolor y cada uno de estos padecimientos puede hacer que
empeore el otro. La ansiedad puede aumentar los problemas de la memoria o del suefio. La ansiedad puede llevar
a una persona a creer que un mal resultado es probable o cierto. Este tipo de pensamiento se llama
"catastrofizacion o vision catastrofica".

Depresion

El dolor en si mismo puede hacer que las personas se sientan deprimidas. Muchas personas con dolor cronico
comienzan a sentir que no tienen control sobre sus vidas. Si estos sentimientos o el dolor que los causa no se
abordan, puede generarse una depresion. El dolor también puede hacer que sea mas dificil hacer cosas en la
comunidad. Este aislamiento puede aumentar la depresion existente. La terapia conductual, la actividad, la
medicina 0 una combinacién de estos pueden ayudar. Si el dolor esta contribuyendo a la depresién, los dos deben
ser tratados al mismo tiempo. Muchos tratamientos promueven la salud general y el alivio del dolor a largo plazo.

Trastorno por estrés postraumatico

Las personas que pasan por eventos traumaticos pueden presentar trastorno por estrés postraumatico (TEPT).
Las personas con TEPT pueden sentirse estresadas o asustadas incluso cuando no estan en peligro. Algunas
personas con TEPT tendran flashbacks y pueden "volver a experimentar" el evento. El trastorno por estrés
postraumatico puede hacer que las personas quieran evitar cosas que les recuerden el trauma, que se
sobresalten facilmente o que tengan cambios en su estado de animo. Tanto el dolor como el trastorno por estrés
postraumatico pueden llevar a las personas a evitar lugares o actividades. Esto puede ser limitante y resultar en
aislamiento, lo que puede empeorar el dolor o el trastorno por estrés postraumatico.
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Sueiio

La mayoria de las personas con una LCT que experimentan dolor cronico reportan algun tipo de trastorno del
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medicamentos que pueden ayudar con el suefio. Si el dolor perturba el suefio, es probable que no mejore hasta
que se controle el dolor.
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cansancio intenso que puede provocar que hacer cosas normales sea algo dificil. La fatiga también puede causar
problemas con la memoria o el pensamiento.

Efectos cognitivos del dolor

Para las personas con dolor, podria ser mas dificil procesar ideas complejas. El dolor también puede dificultar
recordar cosas, mantener la concentracion o ser paciente. El dolor suele hacer que la gente se queje o esté
malhumorada a corto plazo. Todas estas cosas son verdaderas incluso para las personas con dolor que no
padecen de una LCT.

Ansiedad

La ansiedad esta estrechamente relacionada con el dolor y cada uno de estos padecimientos puede hacer que
empeore el otro. La ansiedad puede aumentar los problemas de la memoria o del suefio. La ansiedad puede llevar
a una persona a creer que un mal resultado es probable o cierto. Este tipo de pensamiento se llama
"catastrofizacion o vision catastrofica".

Depresion

El dolor en si mismo puede hacer que las personas se sientan deprimidas. Muchas personas con dolor cronico
comienzan a sentir que no tienen control sobre sus vidas. Si estos sentimientos o el dolor que los causa no se
abordan, puede generarse una depresion. El dolor también puede hacer que sea mas dificil hacer cosas en la
comunidad. Este aislamiento puede aumentar la depresion existente. La terapia conductual, la actividad, la
medicina 0 una combinacién de estos pueden ayudar. Si el dolor esta contribuyendo a la depresién, los dos deben
ser tratados al mismo tiempo. Muchos tratamientos promueven la salud general y el alivio del dolor a largo plazo.

Trastorno por estrés postraumatico

Las personas que pasan por eventos traumaticos pueden presentar trastorno por estrés postraumatico (TEPT).
Las personas con TEPT pueden sentirse estresadas o asustadas incluso cuando no estan en peligro. Algunas
personas con TEPT tendran flashbacks y pueden "volver a experimentar" el evento. El trastorno por estrés
postraumatico puede hacer que las personas quieran evitar cosas que les recuerden el trauma, que se
sobresalten facilmente o que tengan cambios en su estado de animo. Tanto el dolor como el trastorno por estrés
postraumatico pueden llevar a las personas a evitar lugares o actividades. Esto puede ser limitante y resultar en
aislamiento, lo que puede empeorar el dolor o el trastorno por estrés postraumatico.
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El dolor puede cambiar tu forma de pensar

A menudo, tenemos pensamientos de los que no estamos plenamente conscientes llamados "pensamientos
automaticos". Pueden influir en nuestras emociones y en las cosas que hacemos, incluso si no nos damos cuenta.
El dolor por si mismo o con depresion, ansiedad o TEPT puede hacer que las personas tengan pensamientos
automaticos mas negativos. Estos pensamientos pueden empeorar su dolor. Un terapeuta que practique la terapia
cognitivo-conductual puede ayudar a cambiar estos patrones de pensamiento.

Avanzando

El dolor puede complicar muchos otros sintomas que son comunes después de una LCT. Todo el mundo
experimenta dolor a su manera. Tratar el dolor es igual de personal y encontrar la manera correcta de controlar el
dolor es un proceso. En la Parte 2 de esta hoja informativa, usted leeré acerca de las diferentes maneras en que
las personas aprenden a manejar su dolor.

Autoria

Lesion cerebral traumatica y dolor cronico: Parte 1/ Traumatic Brain Injury and Chronic Pain: Part 1 fue elaborada
por Silas James, MPA; Jeanne Hoffman, PhD; Sylvia, Lucas, MD, PhD; Anne Moessner, APRN; Kathleen Bell, MD;
William Walker, MD; CJ Plummer, MD; Max Hurwitz, DO, en colaboracién con el Model Systems Knowledge
Translation Center.

Fuente: El contenido de esta hoja informativa se basa en la investigacion y/o el consenso profesional. Este
contenido ha sido revisado y aprobado por expertos de los Sistemas Modelos de Lesiones Cerebrales
Trauméticas (LCTMS), financiados por el Instituto Nacional de Investigacion de Discapacidad, Vida Independiente
y Rehabilitacion (NIDILRR),asi como expertos de los Centros de Rehabilitacién de Politraumas (PRC), con fondos
del U.S. Department of Veterans Affairs.

Descargo de responsabilidad: Esta informacion no pretende reemplazar el consejo de un profesional médico.
Usted debe consultar a su proveedor de atencién médica con respecto a sus inquietudes médicas especificas o
tratamiento. El contenido de esta hoja informativa se elabor6 bajo subvenciones del Instituto Nacional de
Investigacion en Discapacidad, Vida Independiente y Rehabilitacién (niumero de subvencion nibitrr s 90DP0031 y
90DP0082). NIDILRR es un Centro dentro de la Administracion para la Vida Comunitaria (ACL), Departamento de
Salud y Servicios Humanos (HHS). El contenido de esta hoja informativa no representa necesariamente la politica de
NIDILRR, ACL o HHS y no debe asumirse la aprobacién por parte del gobierno federal.

Copyright © 2020 Model Systems Knowledge Translation Center (MSKTC). Puede ser reproducido y distribuido
gratuitamente con la atribucién apropiada. Se debe obtener permiso previo para su inclusion en materiales basados en
tarifas.
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Lesion cerebral traumatica y dolor créonico: Parte 2

Agosto de 2020 www.msktc.org/LCT/factsheets Hoja informativa LCT
Parte 2: Esta hoja Lo que puede hacer sobre su dolor
informativa explica . , _
algunas de las formas De la misma manera que el dolor es personal, también lo son las estrategias para
més comunes en que las manejarlo. Aprender a controlar el dolor es un proceso que requiere practica. No se
personas con lesion desanime si el proceso es dificil al principio.

cerebral traumatica (LCT)
gestionan el dolor
crénico sin el uso de
medicamentos.

En este documento, encontrara algunas estrategias comunes para lidiar con el dolor,
pero hay otras. Es posible que tenga que probar algunos enfoques antes de
encontrar el correcto. El uso de una combinacidn de muchas técnicas puede
funcionar mejor para usted. La mayoria de los analgésicos no funcionan bien para el
dolor crénico y muchos forman habitos. Esta hoja informativa explora maneras de
controlar el dolor que no implican tomar medicamentos. La mayoria de las personas
con dolor se beneficiaran de la ayuda de un de un psicélogo u otro proveedor de
atenciéon médica. Al final de esta hoja informativa hay un registro que puede usar
para anotar su dolor y como esta trabajando para manejarlo. El hecho de llevar un
seguimiento del dolor durante dos semanas y mostrarle el registro a su proveedor de

) ) atencion médica es una excelente manera de comenzar.
The Traumatic Brain

Injury Model System es Hay muchas estrategias diferentes que las personas usan para controlar su dolor.

patrocinado por el Algunas de éstas son:
Instituto Nacional de

Incapacidad, Vida e Ejercicio e Visualizacion
Independiente e e Terapia cognitiva e Terapia artistica
Investigacion de conductual (TCC)  Acupuntura
Rehabilitacion, el e Descansos programados e Masaje
Departamento de Salud y o ritmo e Calor o hielo
Administracion de e Meditacion e Actividades sociales
Servicios Humanos de e Biorretroalimentacion e Ejercicio de respiracion
los Estados Unidos para e Hipnosis

la Vida Comunitaria.

(Consulte Ejercicio

http://www.msktc.org/tbi/

El ejercicio es una forma comprobada de controlar el dolor. Lleva al cerebro a liberar
serotonina y endorfinas. Estos productos quimicos son fuertes analgésicos y elevan su
estado de animo. Si tiene limitaciones, hable con su equipo de atencién médica sobre el
ejercicio. Su equipo puede ayudarle a planificar una rutina que sea segura para usted.

model-system-centers
para obtener mas
informacion).
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Yoga

El yoga suele ser un ejercicio de bajo impacto que consiste en movimientos cronometrados con la respiracion. Hay
muchos estilos diferentes de yoga y algunos se pueden ajustar para personas con discapacidades. Hacer con
regularidad ejercicio que involucra mente y cuerpo, como el yoga, puede ayudar con la fuerza, las funciones y el
estado de animo, todo lo cual puede mejorar el dolor. El estiramiento y los movimientos lentos también pueden
disminuir los espasmos musculares dolorosos.

Terapia Cognitiva Conductual

La Terapia Cognitiva Conductual (TCC) le ayudara a cambiar sus pensamientos o acciones. Le ayuda a hacer que
la voz en su mente funcione para y no contra usted. La TCC generalmente significa que usted establecera metas y
trabajara con un consejero para planear cdmo lograrlas. La TCC se utiliza a menudo para controlar la ansiedad, la
depresion, el trastorno de estrés postraumatico y el dolor. Si esta interesado en aprender mas, pidale a su equipo
de atencion médica que le ayude a encontrar un proveedor que practique la TCC.

Pensamientos de afrontamiento

Basarse en los pensamientos de afrontamiento puede ayudarle a superar un momento estresante o doloroso.
Hacer una lista puede ser una buena idea. Algunos ejemplos son:

e "Sé que puedo manejar esto”. e "Soy lo suficientemente fuerte para
e "Podria ser peor”. hacer esto”.
e "Esto es dificil, pero sobreviviré”. e "He pasado por cosas mas dificiles”.

Gestion de su actividad

El ritmo le ayudara a pasar de detener una actividad después de sentir dolor a pausar antes de sentir dolor. El
ritmo le ayuda a hacer las cosas que son importantes para usted mientras conserva su energia. Tomar descansos
cortos durante todo el dia, o incluso durante una actividad, le permitira hacer mas cosas con el tiempo. Preste
atencion a como se siente su cuerpo durante y después de las actividades. Aprender el ritmo requiere practica.
Puede usar el registro al final de esta hoja informativa para realizar un seguimiento de su actividad y ayudarle a
empezar a acelerar.

Delegar es encontrar maneras de hacer que otras personas hagan algunas cosas para que usted pueda ahorrar
energia, lo que probablemente le ayude con el dolor.

o Utilice un servicio de comestibles o una aplicacion en lugar de ir a la tienda usted mismo.
o Pidale a su pareja que lleve la ropa a la lavadora antes de que usted la lave y la doble.

Ajustar es encontrar diferentes maneras de hacer cosas que podrian estar agotando o consumiendo mucho
tiempo, lo que también puede ayudar a disminuir el dolor.

e Enlugar de cocinar todas las noches, puede usar una olla de coccion lenta para hacer varias comidas a la vez.
e Saque su ropa y planchela antes de irse a la cama para ahorrar tiempo por la mafiana.

Distraccion

El dolor necesita una audiencia. Si usted no le presta atencién a su dolor, le molestara menos. Algunas cosas que
puede tratar de dejar de pensar en el dolor incluyen:
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e Leero verla television. e Llamar a un amigo.
e Escuchar musica o un podcast. e Ira un parque, museo o biblioteca con alguien con
e Hacer algo de limpieza. quien le guste pasar tiempo.
e Concentrarse en su e Jugar cartas 0 un juego con amigos.
respiracion. e Hacer un poco de jardineria.

Estrategias de relajacion

Existen muchas maneras en que usted puede ayudar a su cuerpo a relajarse. Reducir la tension en el cuerpo puede
reducir el dolor. Es posible que deba probar algunas cosas antes de encontrar la que sea adecuada para usted.

Concienciacion

Cobrar conciencia o prestar atencion plena es un tipo de meditacion. La idea es estar presente en el momento. No se
preocupe por lo que ya ha sucedido o puede suceder en el futuro. Esta préctica se centra en ser consciente de su
respiracion y observarse a si mismo. Fijese en sus pensamientos, sentimientos y emociones sin juzgarlos ni ponerles
valor. Esta atencidn tranquila conduce a cobrar conciencia de las cosas que a menudo ignoramos. La atencion plena
les brinda a muchas personas una nueva comprension de su dolor y mas control sobre él. Esta concienciacion
también puede ayudar con la ansiedad y mejorar que uno se enfoque, lo que puede ayudar con el dolor.

Reconozca su dolor y examinelo al igual que haria con algo que acabara de descubrir. Estudie como se siente,
las emociones que tiene en respuesta a ello y como reacciona su cuerpo a esas sensaciones y emociones.
Luego, dirija su atencion a los sonidos que le rodean. Después de examinarlos, repita esto con sus otros
sentidos (vista, olfato, tacto).

Biorretroalimentacion

Hay muchos tipos de biorretroalimentacion. La idea es entender las sefiales en su cuerpo relacionadas con el
dolor o la ansiedad y aprender a controlarlas. Por ejemplo, la frecuencia cardiaca rapida y la respiracion rapida
estan relacionadas con la ansiedad. La disminucion de la respiracion y el ritmo cardiaco puede indicarle a su
cuerpo que esta bien relajarse. Un terapeuta capacitado puede ensefiarle biorretroalimentacion.

Respiracién controlada

La respiracion controlada es un tipo de biorretroalimentacion. Utiliza el hecho de que el corazdn late con mas
lentitud mientras usted esta exhalando que durante la inhalacion. Extraer la exhalacion puede ayudarte a reducir la
velocidad cardiaca. Respirar con el abdomen puede estimular la digestion. La respiracion controlada hace ambas
cosas, lo que le indica a su cuerpo que vuelva a un estado de calma.

Siéntese en un lugar comodo con pocas distracciones. Coloque una mano sobre el estémago y la otra sobre el
pecho. Respire por la nariz mientras cuenta hasta dos en la cabeza. Sienta que la mano sobre su estémago se
eleva a medida que inhala. Respire por la boca con los labios fruncidos. Al hacer esto, cuente mentalmente
hasta cuatro y sienta que desciende la mano en el estomago.

Relajacion autogénica

Autogénico significa "autorregulado”. Durante la relajacién autogénica, se dice usted mismo que esta relajado.
Mientras hace esto, imagina las diferentes partes de su cuerpo que van relajandose. Aprender a relajarse requiere
practica; ser paciente y tratar esto como cualquier otra habilidad que ha aprendido. Es normal que represente un
reto al principio.
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Siéntese en un lugar comodo con pocas distracciones. Cierre los 0jos e imagine su brazo derecho. Digase: "Mi
brazo derecho esta caliente y es pesado”; luego sienta que su brazo derecho se relaja. Repita este ejercicio con el
brazo izquierdo, los hombros, la mandibula, la espalda, la pierna derecha y la pierna izquierda.

Encontrar lo que funciona

Recuerde que tanto el dolor como la manera de manejarlo son algo personal. Algo que funciona para usted le puede
no funcionar a otra persona. No se desanime si no encuentra el método adecuado para controlar el dolor de
inmediato. Al final de esta hoja informativa encontrara un registro que puede usar para registrar su dolor. Llevar un
seguimiento del dolor durante dos semanas y mostrar su registro a su equipo de atencion médica es una excelente
manera de comenzar.

Muchas de las técnicas tratadas en esta hoja informativa pueden ayudarle a alcanzar sus metas de gestion del dolor
y vivir una vida mas funcional y satisfactoria. Cuando encuentre la estrategia o estrategias correctas, practiquela a
diario, incluso si no tiene dolor. Controlar el dolor es una habilidad y se necesita tiempo para desarrollar habilidades.
Hay muchas aplicaciones, tutoriales en video y sitios web que pueden ayudarle a desarrollar estas habilidades de
gestion del dolor. También puede utilizar el registro al final de esta hoja informativa para realizar un seguimiento de
su progreso en la gestion del dolor.

Considere preguntarle a su equipo de atencién médica sobre un programa de rehabilitacion del dolor. Este es un
programa mas intensivo donde muchos especialistas diferentes trabajan con usted. Ellos le ensefiaran maneras de
manejar el dolor sin medicamentos. El tratamiento puede durar varios dias 0 semanas.

Autoria

Traumatic Brain Injury and Chronic Pain: Part 2 (Lesion cerebral traumatica y dolor crénico: Parte 2) ha sido elaborada
por Silas James, MPA; Jeanne Hoffman, PhD; Sylvia, Lucas, MD, PhD; Anne Moessner, APRN; Kathleen Bell, MD;
William Walker, MD; CJ Plummer, MD; Max Hurwitz, DO, en colaboracién con el Model Systems Knowledge Translation
Center.

Fuente: El contenido se basa en la investigacion y/o consenso profesional. Este contenido ha sido revisado y aprobado
por expertos de Traumatic Brain Injury Model Systems (TBIMS), financiados por el Instituto Nacional de Discapacidad,
Vida Independiente e Investigacion de Rehabilitacion, asi como por expertos de Polytrauma Rehabilitation Centers
(PRC).

Descargo de responsabilidad: Esta informacion no pretende reemplazar el consejo de un profesional médico. Usted
debe consultar a su proveedor de atencion médica con respecto a sus inquietudes médicas especificas o tratamiento. El
contenido de esta hoja informativa ha sido elaborado en el marco de una subvencién del Instituto Nacional de
Discapacidad, Vida Independiente e Investigacion de Rehabilitacion (NIDILRR, nimero de subvencion 90DP0082).
NIDILRR es un centro que forma parte de la Administracién para la Vida Comunitaria (ACL), Departamento de Salud y
Servicios Humanos (HHS). El contenido de esta hoja informativa no representa necesariamente la politica de NIDILRR,
ACL y HHS, por lo que no se debe asumir aprobacion por parte del Gobierno Federal.

Copyright © 2020 Model Systems Knowledge Translation Center (MSKTC). Puede reproducirse y distribuirse libremente
con la debida atribucidn. Debe obtenerse permiso para su inclusion en materiales por los que se cobre una cuota.
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Comprension y afrontamiento de la

irritabilidad, la ira y la agresion después de una LCT

Febrero de 2021

Esta hoja
informativa explica
la irritabilidad, la ira
y la agresion luego
de una LCT.

El Programa del
Sistema de Modelos
de Lesiones
Cerebrales
Traumaticas (TBIMS,
por sus siglas en
inglés) es
patrocinado por el
Instituto Nacional de
Incapacidad, Vida
Independiente e
Investigacion de
Rehabilitacion, el
Departamento de
Saludy
Administracion de
Servicios Humanos
de los Estados
Unidos para la Vida
Comunitaria.
(Consulte
http://www.msktc.or
g/tbi/model-system-
centers para obtener
mas informacion).

www.msktc.org/LCT/factsheets Hoja informativa sobre LCT

¢Qué son la irritabilidad, la ira y la agresion y como puede reconocerlos?

La irritabilidad es un estado emocional en el que una persona tiene un temperamento explosivo y
se molesta o enoja facilmente. Como resultado, las cosas pequefias

pueden conducir a reacciones hostiles (por ejemplo, gritarle a la familia

0 a los amigos). Esto es mas probable que suceda si la persona no

sabe cOmo manejar sus sentimientos o si la persona esta estresada.

Las personas pueden sentirse tensas, nerviosas, sensibles o al limite

cuando estan irritables.

La ira es una emocion. Es una fuerte sensacion de molestia o disgusto. A

veces las emociones furiosas pueden ser intensas y sentirse fuera del control de uno. La ira puede
propiciar actos agresivos. Cuando se enojan, las personas pueden sentir tension en la frente, la
mandibula, los hombros o los pufios. Pueden sentir que su corazon late més rapido y su cuerpo
pueden sentirse caliente.

La agresion es un tipo de comportamiento. A menudo es una expresion de ira. Las acciones
pueden ir desde ligeramente agresivas hasta extremadamente agresivas. La agresion puede
tomar forma de comentarios hirientes: lo que dices y cémo lo dices. Puede incluir insultos,
maldiciones o gritos. En el extremo mas extremo y menos comun, puede incluir actos de violencia,
como tirar cosas 0 golpear a alguien o algo asi. La agresién puede incluir otras acciones
amenazantes destinadas a causar miedo o disgusto, como seguir a un conductor en la carretera
para intimidarlo o negarse a hacer algo que su ser querido quiere hacer.

Como se muestra a continuacion, la irritabilidad, la ira y la agresion no son lo mismo, pero pueden
solaparse u ocurrir al mismo tiempo. Sin embargo, cada una también puede ocurrir por separado.
Por ejemplo, alguien podria sentirse enojado pero no actuar agresivamente, o alguien podria
enojarse sin estar irritable. A continuacion se presentan algunos consejos para controlar estas
emociones y comportamientos.

Aggression

{Behavior)

Anger

(Emotion)

Irritability

(Short-tempered; Easily
annoyed)
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¢ Qué cambios se pueden esperar después de una LCT?

Para la mayoria de las personas es comun sentirse irritable o enojado de vez en cuando, pero una LCT puede causar
cambios que hacen que estos sentimientos sean se vuelvan mas un problema.

e Lairritabilidad y la ira son mas comunes en las personas con una LCT que en las personas sin LCT. Algunas
investigaciones muestran que hasta tres cuartas partes de las personas con una LCT padecen irritabilidad. Ademas, hasta el
50% de las personas con una LCT tienen problemas de ira. Una persona que no era propensa a la irritabilidad o la ira antes
de su LCT ahora puede estar facilmente irritada o enfadada después de su LCT.

e Lairritabilidad y la ira después de la LCT pueden ser repentinas e impredecibles. Después de una LCT, los
sentimientos de irritabilidad y enojo pueden ocurrir repentinamente y aumentar con rapidez. Estos sentimientos pueden
desencadenarse con mas facilidad que antes de la LCT. También pueden ser dificiles de predecir.

e Lairay laagresion pueden propiciar comportamientos dificiles de controlar después de una LCT. Una LCT puede
dificultar que una persona hable de una manera respetuosa sobre las cosas que le hacen enojar o frustrarse. A la persona
también le puede resultar dificil detener una respuesta agresiva, como gritar, decir cosas malas o maldecir. A veces,
pueden expresar ira a través de actos fisicos, como lanzar cosas, golpear una pared o cerrar puertas. En casos mas
extremos y raros, la ira puede conducir a peleas fisicas, como golpear a otros.

¢Por qué las personas con LCT tienen problemas de irritabilidad, ira y agresion?

o Lesion en partes del cerebro que controlan cémo nos sentimos y manejamos
nuestras emociones. La LCT a menudo causa lesiones en una o mas de las muchas
partes del cerebro que controlan cdmo nos sentimos y manejamos nuestras emociones. Ofbito';f:s;?n'
Un ejemplo es la region orbitofrontal (en la imagen a la derecha). Esta parte frontal del
cerebro nos ayuda a monitorear y evaluar nuestros sentimientos, y a pensar
racionalmente en las situaciones. Esto ayuda a mantener nuestra ira bajo control y nos
impide ser impulsivos y agresivos. Nos ayuda a encontrar las maneras apropiadas de lidiar con nuestra ira y la situacion.
Las personas que han herido esta parte de su cerebro a menudo tienen problemas para controlar su ira y agresion.

e Cambios en la forma en que la persona piensa. Después de una LCT, pueden producirse cambios como el pensamiento
lento, problemas de atencién, memoria deficiente o dificultad para resolver problemas. Estos problemas pueden ser
frustrantes y pueden aumentar la irritabilidad y la ira.

e Problemas emocionales. La irritabilidad es a menudo una sefial de que una persona esta lidiando con otros problemas
dificultades emocionales, como sentirse triste, deprimido y/o ansioso.

e No reconocer plenamente las emociones. Las personas con una LCT pueden tener dificultades para saber cuando se
estan molestando o irritando. Como resultado, los sentimientos de ira pueden crecer facilmente y salirse de control.

e Adaptarse a la lesién. Muchas personas con una LCT tienen dificultades para hacer frente a los cambios después de su
lesion. Las limitaciones en las actividades y responsabilidades (por ejemplo, conducir, administrar facturas, tareas del
hogar) pueden hacerlos sentir irritables o enojados.

e Malinterpretar a los demas. EI LCT puede afectar la capacidad de una persona para interpretar las
acciones y emociones de otras personas. Pueden pensar que otras personas estan enojadas o
tienen malas intenciones cuando no las tienen. Esto puede generar la ira.

e Sentirse mal. El dolor, |a fatiga y el suefio deficiente son comunes después de LCT. Estos
pueden conducir a irritabilidad y agresion.

e Sensibilidades al entorno. Las personas con una LCT pueden ser mas sensibles a la luz y/o al
ruido. Esto puede generar irritabilidad.
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¢ Cuales son las consecuencias de la irritabilidad, la ira y la agresion después de la LCT?

A continuacion se presentan algunas areas comunes que pueden verse afectadas por estos cambios emocionales y
conductuales:

e Efectos negativos para la salud. La ira puede causar una frecuencia cardiaca mas rapida y la persona puede estar en un
estado constante de alerta, lo que, a largo plazo, puede tener efectos negativos para la salud fisica y efectos en la salud
mental, como las enfermedades del corazén y la ansiedad.

e Relaciones intimas. Puede resultar dificil para los demas relacionarse con una persona que se irrita, enoja o es agresiva
con facilidad. Las reacciones impredecibles pueden hacer que las parejas se sientan como si tuvieran que "caminar sobre
arenas movedizas" alrededor de la persona con LCT. Esto puede generar estrés, conflicto y/o miedo, y
la calidad de la relacion puede sufrir.

e Amistades. Los amigos de personas con una LCT pueden tener reacciones similares a las de los
conyuges o parejas. Si éstas no se abordan, es probable que las amistades disminuyan y puede
ser mas dificil hacer nuevos amigos.

e Volver al trabajo. Los problemas para controlar las emociones y los comportamientos pueden
conducir a fricciones o discusiones con comparieros y empleadores. La irritabilidad puede dificultar el
aprendizaje de nuevas habilidades y recibir comentarios criticos de otros. Los comportamientos agresivos o defensivos
pueden conducir a medidas disciplinarias o pérdida de empleo.

e Problemas legales. Debido a la lesion, una persona con una LCT puede tener dificultades para controlar reacciones
impulsivas e inapropiadas cuando estan irritables o enojados. Algunos actos pueden incluso ser ilegales (por ejemplo,
dafios a la propiedad, asalto) y pueden resultar en multas, arrestos o incluso encarcelamiento. Las razones de estas
acciones después de la LCT a menudo pueden ser malinterpretadas. Si alguien con una LCT es acusado de un acto ilegal,
las fuerzas del orden y el sistema legal deben considerar recomendar servicios de rehabilitaciéon que puedan tratar las
necesidades de la persona, en lugar de castigo penal.

¢, Como pueden los proveedores de atencion médica ayudar a reducir la irritabilidad, lairay la
agresion?

Encuentre un proveedor de atencién médica con licencia que esté capacitado en el tratamiento de problemas emocionales
después de LCT. Entre los ejemplos estén los psicélogos, consejeros de rehabilitacion, fisiatras (médicos especializados en
rehabilitacion),trabajadores sociales, terapeutas ocupacionales o patdlogos del habla. Los proveedores suelen utilizar los
siguientes métodos con buenos resultados.

e Psicoterapia o terapia. Los proveedores de atencion médica, como los psicélogos o terapistas profesionales con licencia,
pueden ayudar a las personas con una LCT a aprender a lidiar con la ira y las emociones relacionadas (por ejemplo,
trastorno de estrés postraumatico, ansiedad y depresion) de maneras saludables. Esto lo pueden hacer de diferentes
maneras, como ayudar a las personas a notar sus pensamientos y sentimientos sin juzgarlos, ayudandoles a evaluar como
sus mismos pensamientos o sentimientos pueden estar llevandolos a actuar de modo poco saludable, y/o ayudarlos a
evaluar la exactitud de su pensamiento.

e Resolucion de problemas. Algunos proveedores de atencién médica pueden ayudar a las personas con
LCT a aprender destrezas para la resolucién de problemas, que es sabido que reducen la ira y la agresién.

o Deteccion temprana. Algunos proveedores de atencién médica pueden ensefiarles a las personas con
LCT como detectar signos de alerta temprana de irritabilidad y enojo para que puedan tratar de disminuir la
posibilidad de volverse agresivos. La meditacion y atencidn plena pueden ayudar a las personas a notar
como se sienten y se calman.

e Formacion en habilidades sociales. Algunos proveedores pueden ayudar a las personas con LCT a volver a aprender
habilidades sociales clave que a menudo se ven afectadas por la lesién cerebral. Esto puede ayudar a la persona con la
LCT a entender mejor los pensamientos, intenciones y sentimientos de los demas (por ejemplo, ver las cosas desde la
perspectiva de los demas). Esto puede prevenir malentendidos y reducir la ira y la agresién.
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e Medicamentos. Los médicos pueden usar medicamentos para tratar la irritabilidad, la ira y la agresién. Sin embargo, la
Food and Drug Administration no ha aprobado ningun medicamento para los problemas de comportamiento relacionados
con LCTs. Después de la LCT, las personas pueden ser mas sensibles a los medicamentos. Hable con su médico acerca
de los cambios que nota en usted mismo con el medicamento y los efectos secundarios de todos los medicamentos
recetados que esta tomando.

¢ Qué puede hacer una persona con una LCT para ayudar a reducir la irritabilidad, lairay la
agresion?
e Descanso. Trate de dormir al menos 7 horas todas las noches. Si tiene problemas para dormir, consulte
a un médico o a otro proveedor de atencion médica.
e Mueva su cuerpo. Asegurese de hacer ejercicio, como caminar o hacer yoga, todos los dias.
¢ Relajarse. Practique ejercicios de relajacion, como atencion plena, meditacion y/o respiracion profunda
todos los dias.
e Practique llevar una dieta saludable. Beba ocho vasos de agua todos los dias, coma alimentos
saludables y no use drogas recreativas ni alcohol.
e Recuerde sus medicamentos. Asegurese de tomar los medicamentos que le receté su médico (ver arriba mencionados).

¢, Como pueden los cuidadores ayudar a personas con una LCT reducir su irritabilidad, ira y
agresion?

Los cuidadores suelen encontrar que la irritabilidad, la ira y la agresion de su ser querido son algunos de los cambios méas
dificiles de tratar después de la lesion. Estos son algunos consejos Utiles para los cuidadores.

e Observe patrones. Tenga en cuenta las cosas que causan irritabilidad o enojo. El cansancio, la sobreestimulacién o
demasiado calor pueden ser detonadores. Algunos temas, como que se le recuerden cosas con las que tiene dificultades,
pueden ser muy molestos para la persona con LCT. Trate de ser sensible acerca de detonadores como estos. No es su
trabajo evitar todas las situaciones que pueden desencadenar estas emociones, pero notar patrones puede ser (til.

e Empatizar y tratar de entender el problema. Haga todo lo posible por entender de dénde viene la persona con una LCT y
qué esta causando que su ser querido se enfade. Dese cuenta de que algo que esta haciendo o diciendo puede ser
interpretado de modo que desencadene su ira. Trate de ayudar a resolver la situacion que le molesta a la persona.

o Gestione sus propias expectativas y emociones. Asegurese de que sus expectativas de la persona sean realistas. Trate
de mantener la calma en respuesta a la ira y la agresion. Sugiera un descanso hasta que todos se calmen. Vaya a otra
habitacion o salga de casa si es necesario. Vuelva mas tarde para hablar con calma. Considere asistir a grupos de apoyo al
cuidador para obtener apoyo y/o asegurese de obtener ayuda y atencion de otros familiares y amigos.

e Acordar normas basicas de comunicacion. Todos deben estar de acuerdo en ser respetuosos el uno con el otro. Por
ejemplo, hable con calma, sin gritar y sin ni ningun otro comportamiento agresivo.

e Concéntrese en el comportamiento positivo. Preste atencion y premie comportamientos positivos, como cuando la
persona expresa con calma sus sentimientos. Trate de no responder a los comportamientos negativos, que a veces pueden

aumentarlos.
e Trate de no tomar las cosas personalmente. Entender la lesion en el cerebro a menudo hace que O
sea mas dificil para la persona manejar la ira y otras emociones. Saber que no es algo personal o Q

no es culpa de la persona puede ayudarle a mantener la calma.

e Tenga en cuenta cualquier problema de seguridad. Su seguridad y la de otros miembros de la 4
familia es importante. Si tiene problemas su seguridad o la de su ser querido, hable con su médico u
otro profesional de la salud. En algunos casos, es posible que deba considerar vivir separado de la persona con LCT.
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Lecturas recomendadas

e You Did That on Purpose! Misinterpretations and Anger after Brain Injury (jLo hiciste a proposito!
Malas interpretaciones y enojo después de una lesion cerebral)

e Anger and Frustration After Brain Injury (ira y frustracion después de una lesion cerebral)
(Brainline.org)

e Recursos de MSKTC LCT en https://msktc.org/LCT en:
— Problemas emocionales después de LCT
— Comprensién de la LCT
— Depresion después de la LCT
— Fatigay LCT

— Suefioy LCT
— Dolores de cabeza después de LCT

— Problemas cognitivos después de LCT

Autoria

Irritability, Anger, and Aggression After TBI [ Irritabilidad, ira y agresion después de una LCT fue elaborada por Dawn Neumann,
PhD, Shannon R. Miles, PhD, Angelle Sander, PhD, y Brian Greenwald, MD en colaboracién con el Centro de Traduccion del
Conocimiento de Sistemas Modelo. Agradecimiento especial a Sagar Parikh,MD, por crear la imagen del cerebro en esta hoja
informativa.

Fuente: El contenido de esta hoja informativa se basa en la investigacion y/o el consenso profesional. Este contenido ha
sido revisado y aprobado por expertos del programa del Sistema de Modelos de Lesiones Cerebrales Traumaticas(LCTMS),
financiado por el Instituto Nacional de Investigacion de Discapacidad, Vida Independiente y Rehabilitacion (NIDILRR), asi
como por expertos de los Centros de Rehabilitacion politraumatismo (PRCs, por sus derechos de salud), con fondos del
Departamento de Asuntos de Veteranos de los Estados Unidos.

Descargo de responsabilidad: Esta informacion no esta destinada a reemplazar el consejo de un profesional médico.
Usted debe consultar a su proveedor de atencion médica con respecto a preocupaciones meédicas especificas o tratamiento.
Los contenidos de esta hoja informativa fueron desarrollados en virtud de subvencionesdel Instituto Nacional de
Investigacion de Discapacidad, Vida Independiente y Rehabilitacion (beca NIDILRR numero 90DP0082, 90DPTB0016,
90DRTB0002y 90DPTB0014). NIDILRR es un Centro dentro de la Administracién para la Vida Comunitaria (ACL),
Departamento de Salud y Servicios Humanos (HHS). El contenido de esta hoja informativa no representa necesariamente la
politica de NIDILRR, ACL o HHS, por lo que no se debe asumir aprobacion por parte del Gobierno Federal.

Copyright © 2021 Model Systems Knowledge Translation Center (MSKTC). Puede reproducirse y distribuirse libremente con
la atribucién adecuada. Debe obtenerse permiso para su inclusion en materiales por los que se cobre una cuota.
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Comprension de los cambios de comportamiento tras
una lesion cerebral traumatica moderada a grave

Agosto de 2021

Esta hoja informativa
explica los cambios de
comportamiento después
de una LCT.

El Programa del Sistema
de Modelos de Lesiones
Cerebrales Traumaticas
(MLCT o TBIMS por sus
siglas en inglés) esta
patrocinado por el
Instituto Nacional de
Investigacion de
Discapacidad, Vida
Independiente y
Rehabilitacion,
Administracion para la
Vida Comunitaria,
Departamento de Salud y
Servicios Humanos de
los Estados Unidos.
(Véase
http://www.msktc.org/thi/
model-system-centers
para obtener mas
informacion.)

www.msktc.org/tbi/factsheets Hoja informativa de LCT

¢ Cuales son algunos posibles cambios de comportamiento?

Las personas que padecen una lesion cerebral traumatica (LCT) de moderada a grave pueden
presentar cambios en su comportamiento. Las personas con una LCT y sus familias enfrentan
algunos comportamientos comunes:

e Problemas para manejar las emociones. Las personas con una LCT pueden tener un cambio
repentino en el estado de animo; también pueden tener una respuesta emocional extrema ante
una situacién. Pueden alzar la voz, llorar o reir.

¢ Inquietud. Las personas con una LCT pueden inquietarse, ir y venir o moverse de una manera
repetitiva. Por ejemplo, pueden menearse con un ritmo inusual.

e Problemas con el comportamiento social. Las personas con una LCT pueden evitar a otros,
interrumpir a otros o decir cosas que no se ajustan a la situacién o que son hirientes. También
pueden hacer comentarios sexualmente inapropiados.

¢ Negarse a hacer cosas. Las personas con una LCT negarse a
hacer algo, como ir a terapia o hacer otras actividades.

e Sentirse desmotivado. Las personas con una LCT pueden tener
dificultades para participar en una actividad a pesar de que saben el
beneficio de hacerlo o el porqué de la necesidad de hacerlo. Esto no
es causado por fatiga o pereza.

e Dificultad para iniciar tareas. A las personas con una LCT se les
puede dificultar iniciar tareas o conversaciones, incluso si éstas son cosas que quieren hacer.

¢ Quién esta en riesgo de sufrir cambios de
comportamiento?

Los cambios de comportamiento (también llamados cambios de personalidad) son comunes en
las personas con una LCT moderada o grave. Estos cambios suelen ocurrir poco después de
sufrirse la LCT y pueden cambiar con el tiempo. El tipo de cambio que tienen las personas y el
tiempo de su duracién depende de dénde esta su lesién, de qué tan grave es y de otros factores.
Las personas con una LCT severa son mas propensas a tener cambios de comportamiento que
duran un tiempo. La buena noticia es que los cambios de comportamiento pueden mejorar con el
paso del tiempo.

Esta hoja informativa trata del porqué ocurren los cambios de comportamiento. También incluye
sugerencias sobre qué hacer cuando se producen comportamientos problematicos. Incluye un
marco que las personas con una LCT, sus familias y otros pueden usar para ayudar a manejar los
cambios en el comportamiento causados por la LCT.

¢ Por qué ocurren cambios en el comportamiento?

Los cambios de comportamiento luego de una LCT ocurren por muchas razones, incluidos
cambios en la forma en que funciona el cerebro. Los siguientes son algunos de los cambios mas
comunes.
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e Algunas personas con una LCT pueden tener problemas para concentrarse, pensar o comunicarse. También pueden tener
problemas con el tiempo que se tardan en procesar la informacion y responder a ella. Estos problemas pueden hacer que sea
dificil mantener la conversacién o entender una situacion. Como resultado, las personas con una LCT pueden parecer ser
poco cooperativas. También pueden parecer “estar fuera de contexto” o fuera de sincronia con lo que esta sucediendo en una
situacion de ritmo rapido. Pueden evitar situaciones sociales porque se sienten incomodos o avergonzados cuando estan con
otras personas.

e Las personas con una LCT pueden tener problemas con las habilidades de pensamiento. Estos problemas les pueden
dificultar que entiendan por qué suceden algunas cosas o qué hacer cuando suceden. Esto puede hacer que la persona se
sienta irritada, se niegue a hacer cosas o no hacer las cosas que acordd hacer. También pueden tener dificultades para tomar
decisiones.

e Las personas con una LCT pueden tener un control deficiente de sus impulsos. Esto puede hacer que sea dificil para ellos
filtrar sus pensamientos o acciones. Es posible que no piensen o no entiendan el efecto de lo que dicen o hacen antes de decir
o hacer algo inapropiado o inseguro.

e Las personas con una LCT pueden no estar plenamente conscientes de sus problemas actuales. Esto puede hacer que se
nieguen a usar una caminadora o una silla de ruedas. También pueden negarse a participar en el terapia. Algunos personas
con una LCT pueden no seguir las recomendaciones o restricciones que estan destinadas a ayudarles a ser independientes, a
mantenerlos a salvo y a ayudarles a recuperarse.

e Tenga en cuenta que las personas con una LCT no siempre pueden controlar su comportamiento, lo que es especialmente
cierto en situaciones que son altamente estresantes. El marco A-B-C, que se analiza mas adelante en esta hoja informativa,
incluye estrategias para ayudar a las personas con una LCT a prevenir comportamientos problematicos. Si el comportamiento
ocurre, el marco ofrece técnicas para distraer a la persona o ayudarla a relajarse.

e Las personas con una LCT a menudo tienen una respuesta emocional a su lesion. Pueden sentir una sensacién de pérdida
debido a una menor independencia, cambios en su papel dentro de la familia y una falta de control sobre su situacion. Las
siguientes fichas informativas pueden ayudar en este tipo de situaciones (véase Depresion después de la LCT; Relaciones
después de LCT, problemas emocionales después de LCT; Comprension y afrontamiento de la irritabilidad, la ira y la agresion
después de la LCT). En las secciones siguientes se tratan los comportamientos problematicos.

¢ Qué puedo hacer para lidiar con los comportamientos
problematicos?

Identificar comportamientos problematicos

El objetivo del enfoque A-B-C es evitar que se produzca el problema de comportamiento (la “B”, sigla en

inglés de behavior, comportamiento). Otras estrategias implican cambiar las cosas que suceden luego de

ocurrir un comportamiento, lo que puede ayudar a cambiar la intensidad, severidad o frecuencia de dicho

comportamiento.

e El primer paso es identificar el comportamiento. Haga una lista de comportamientos que usted vea que son un problema.

e Trabaje con un profesional para revisar la lista e identificar los comportamientos que deben cambiar. Tenga en cuenta que un
comportamiento especifico puede no ser un problema para todos. Pidales a sus familiares y amigos su opinién.

e Actualice la lista a medida que surjan nuevos comportamientos y los antiguos dejen de ser problema.

Siga el marco A-B-C para comprender mejor los comportamientos problematicos

El marco A-B-C puede ayudarle a entender el enfoque que un profesional puede utilizar para averiguar cuando y por qué puede
ocurrir un comportamiento o una respuesta emocional. En esta seccion se describe el marco de trabajo. Es posible que un
familiar 0 amigo le ayude con este ejercicio. Si tiene preguntas, antes de usarlo puede ponerse en contacto con un profesional
con experiencia en el manejo del comportamiento después de LCT.
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A. Antecedentes. Un antecedente es lo que sucede justo antes de que se produzca el comportamiento problematico. Tome notas
sobre todo lo que recuerde; puede ser que no esté claro cual fue el factor “desencadenante” del comportamiento. Sus notas
pueden ayudarle a encontrar patrones. A partir de ellos, se le ocurriran ideas sobre los desencadenantes o las causas del
comportamiento problematico; los desencadenantes pueden incluir dolor, fatiga, ruido o sensibilidad a la luz. Las siguientes son
algunas preguntas para ayudarle a identificar antecedentes.

o ;Quién esta 0 no esta presente antes de que el comportamiento problematico ocurre?
e ;Ddnde toma lugar el comportamiento problematico?

e ;Qué elementos deseados (por ejemplo, television, videojuegos, teléfono celular) estan presentes o ausentes justo antes de
que se produzca el comportamiento problematico? ; Qué pasa con los articulos no deseados?

o ;Qué eventos tuvieron lugar antes de que se produjera el comportamiento problematico?
e ;A qué hora del dia ocurre el comportamiento problematico?

e ;Hay una causa de base del comportamiento? Causas como la falta de suefio, una reaccion a los medicamentos, cambios
en el horario y cambios en la dieta prepararon el escenario para comportamientos problematicos durante todo el dia.

B. Comportamiento. Eche un vistazo de cerca al comportamiento o comportamientos problematicos en su lista. Tome notas.
Describa el comportamiento del problema con tanto detalle como pueda. Estas son algunas preguntas para entender los
comportamientos problematicos.

e ;Como se ve el comportamiento?

e ;Con qué frecuencia ocurre el comportamiento?
e ;Cuanto tiempo dura el comportamiento?

e ;Qué tan intenso es el comportamiento?

C. Consecuencias. Esto es lo que sucede justo después de que se produce el comportamiento del
problema. Tome notas sobre todos los cambios que vea a los pocos minutos de ocurrir el comportamiento.
No es probable que cosas que suceden varios minutos, horas o dias después estén causando el comportamiento del problema.
Las siguientes preguntas han de ayudar.

e ;Qué sucedit justo después del comportamiento problematico?

e ;Como reaccion la gente?

e ;la persona obtuvo algo del comportamiento? Por ejemplo, ¢ llamé la atencién (ya sea bueno o malo)?

e ; Se quit6 o evitd algo debido al comportamiento?

e ;Cambio el entorno debido al comportamiento? Por ejemplo, ¢la persona abandon6 una situacion o lugar?

Identificar y cambiar antecedentes (para prevenir el comportamiento problematico)

Dedique tiempo a identificar una lista de desencadenadores y formas de evitar un comportamiento problematico. Si no puede
evitar los desencadenantes, encuentre formas de disminuir el impacto de esos desencadenantes. Puede organizar las notas en
un gréfico (como el siguiente grafico) para facilitar el seguimiento de los resultados.

Plan A-B-C: Cambiar el antecedente (para “Prevenir’ el comportamiento del problema)

. B c

Antecedente Comportamiento Consecuencia Ideas para el cambio Resultados
La sesion de fisioterapia | ¢ Gritos  Lasesion « El dolor durante los ejercicios puede * Disminucion de la
se centro en las + Golpes al termind antes de actuar como desencadenante. frecuencia e
actividades de terapeuta tiempo « Hable con un médico sobre las intensidad de los
estiramiento en un « Rechazo ala « La persona con maneras de reducir el dolor durante gritos o el volumen
paciente con movilidad fisioterapia LCT regreso a los estiramientos. de la voz fuerte
limitada debido a rigidez su habitacion « Explique el propdsito del estiramiento. | « Terapeuta menos
o lesiones fisicas que * Malestar familiar | « Agregue actividades que hagan feliz a ansioso de trabajar
son dolorosas durante « Terapeuta la persona, pero que también sean con una persona
el estiramiento aliviado terapéuticas. con LCT
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Cambiar las consecuencias

Las consecuencias pueden ser dificiles de identificar. Algunas pueden ser obvias y otras no tan obvias. Es util utilizar un gréfico
para enumerar las cosas que pueden hacer que sea mas o menos probable que el comportamiento problematico vuelva a ocurrir.
En el ejemplo siguiente se muestra como organizar un gréafico para ayudar a identificar las consecuencias.

Consecuencias

Cosas que pueden suceder justo después de un Cosas que pueden suceder justo después de un
comportamiento problematico que podria llevar a que suceda | comportamiento problematico que podria llevar a que suceda
con mas frecuencia con menos frecuencia

 Hace que otras personas se rian cuando actua
« Recibe mas atencion

« Se retira de hacer una actividad que él o ella no quiere
hacer, como ir a terapia

* Ve que la gente esta decepcionada con el comportamiento
* Piensa que él o ella esta siendo molestado

+ Obtiene menos tiempo para pasar el rato con amigos o
seres queridos

Puede usar un marco A-B-C cuando trabaje con profesionales experimentados, cuidadores 0 amigos de confianza para pensar
en ideas para mejorar el comportamiento. Si se siente atorado o necesita ideas adicionales, consulte a un profesional con
experiencia. Los elogios y el acceso a las actividades deseadas son acciones positivas. Estos métodos tienen un mejor impacto
en el cambio de comportamiento que las acciones y reacciones negativas (como gritar o discutir como respuesta a un
comportamiento problematico).

Plan A-B-C: Cambiar la consecuencia(para alentar o desalentar un comportamiento problematico)
A B c

Antecedente

+ No quiere hacer
terapia

Comportamiento
* Se niega a hacer
terapia
* Es verbalmente
abusivo

Consecuencia

* Deja de hacer la
terapia

Ideas para el cambio

 Dele ala persona una
recompensa que sea
emocionante para ella,
como tiempo de juego
extra si van a terapia.

» Déjelo elegir entre
diferentes actividades
que sean divertidas y
terapéuticas.

Resultados/Objetivo

 Mas probabilidades de
hacer terapia

+ Se olvida de tomar la
medicacién/olvida que

 No toma los
medicamentos segun

+ Omite la dosis
terapéutica de

 Use recordatorios con
cajas de pildoras, el

* Mejora del
cumplimiento respecto

la medicacion ya se ha lo recetado medicamentos teléfono o un a los medicamentos
tomado importantes/toma calendario; coloque la

demasiado caja de pildoras en un

medicamento lugar facilmente

visible.

Usted también debe pensar en como manejar las cosas que se ven como castigos. Debe explicar
claramente las razones y el lapso para aplicar cualquier castigo. Mantenga cualquier restriccion por un
corto tiempo. El hablar en detalle sobre estas cosas ayuda a evitar confusiones. También ayuda a evitar
que el castigo sea visto como aleatorio e injusto.
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¢ Cuales son algunos objetivos realistas para el cambio de

comportamiento?

o Trate de reducir el nimero de veces que ocurren los comportamientos problematicos y su intensidad.
No espere prevenir todos los comportamientos problematicos.

o Trate de hacer pequefios cambios en el tiempo. Cambiar el comportamiento lleva tiempo. No espere
que los cambios ocurran con rapidez.

e Concéntrese primero en los comportamientos que son faciles de reconocer y que ocurren a menudo.
Conforme genere confianza y progrese el cambio de comportamiento, puede enfocarse en los comportamientos mas
desafiantes.

e |os comportamientos problematicos pueden ser agotadores para todos. Témese tiempo para usted. Obtenga ayuda de otros.

o Conforme comience a ver éxito en el cambio de comportamiento, reduzca lentamente los refuerzos positivos. Al principio, es
probable que use refuerzos positivos cada vez que vea un buen comportamiento. Su objetivo es llegar a un punto en el que

necesite utilizar solo refuerzos positivos de vez en cuando y que no sean algo esperado cada vez. El uso de la grafica A-B-C
puede ser util para realizar un seguimiento de los cambios a lo largo del tiempo.

Otros consejos

e Idee un plan para abordar el comportamiento problematico. Debe incluir a la persona con una LCT y
utilizar el enfoque A-B-C.

e Recompense el comportamiento positivo 0 bueno a menudo (“Atrapelos cuando son buenos”). Evite
prestar atencidn solo cuando se produzcan comportamientos problematicos. No golpee ni empuje a la
persona con una LCT. No cambiara el comportamiento problematico y si puede hacer que en
respuesta le golpee o lo empuije a usted.

e Venga con ideas para usar cuando ocurran problemas de comportamiento. Tenga un plan listo para usar. Por ejemplo,
prepérese para dejar una situacion si necesita o traiga consigo articulos para distraer. jSea coherente! Su respuesta al
comportamiento problematico debe ser siempre la misma. Usted debe responder en los minutos subsiguientes al
comportamiento. Es mas probable que ocurran cambios de comportamiento cuando todos los involucrados tienen conciencia de
éstos y las respuestas son rapidas.

e No se sorprenda si nota un aumento en los comportamientos problematicos al principio. Esto es normal, no una sefial de que
haya hecho algo mal o de que sus esfuerzos no estén funcionando. jSiga con su plan!

e Haga contacto visual. Hable despacio y con voz normal. No toque a la persona sin antes decirle por qué la esta tocando.
e Explique los cambios en la rutina.

e Termine claramente las conversaciones. Puede decir: “Ahora necesito ir a hacer otra cosa en la otra habitacion. Hablaremos un
poco mas tarde”.

e Usted puede optar por negociar un comportamiento positivo. Por ejemplo, una persona con una LCT quiere salir a la calle, pero
no quiere hacer su ejercicio diario. Una forma de negociar es dejarlos salir, pero asegurandose de que hagan ejercicio mientras
estan afuera y en un cierto tiempo. El que se hagan algunos estiramientos mientras estan afuera puede ayudar a que quiera
participar en la terapia fisica.

e Respire profundamente para ayudarse a mantener la calma. Los comportamientos problematicos son el resultado de la LCT; no
estan destinados a atacar a nadie. Trate de no tomarlos personalmente.

e Evite discutir. La lucha puede empeorar las cosas y no ayudara a la persona a calmarse.

e No le llame la atencion sobre el comportamiento problematico frente a los demas; esto puede hacer que la persona con LCT se
sienta avergonzada. En cambio, utilice una sefial no verbal, como un movimiento de cabeza o una sefial de que es tiempo de
pausar. Usted puede acordar cual sera la sefial para advertir antes de que ocurra.

¢ Deje la situacion si es necesario, pero solo si la persona esta a salvo.

e Sea consciente de sus propias acciones y reacciones. No se puede controlar el comportamiento de otra persona. El
comportamiento tiende a mejorar con el tiempo a medida que la persona se recupera. Aprenda a entender qué causa el
comportamiento problematico. También puede modelar el comportamiento deseado. Sea coherente.

4 Model Systems
TBIMS ¢ MSKTC .org Knowledge Translation
Traumatic Brain Injury Model System e BURN Center
Since 1987

Comprension de los cambios de comportamiento después de una lesion cerebral traumatica moderada a grave

151




aAeib o epelapow eojjewNe.) [RI(aI39 UQIS| BUN 3ap sandsap ojuaiwenodwod ap solquied so| ap ugisuaidwor

Jauad
uone|sues] sBpa|MmoUy
SWSISAS [9POIA

NdNg - |

- 1L - 108 waysks |apo Ainful ueag u”u”m_.”._”_”__.m_. @
= JINASIN SWigl

sope)|nsay

oiquied |9 esed seap| ¢sandsap osed anp? ¢ ojuaiwenodwos |9 aA as owo)? | ¢sajue opuesed eqejss anp?
BIOUSN23SU0Y ojuajwepodwo? ajuapagajuy
0] g v

0-9-v 0dyelb ap ojdwa(3

152



Autoria

Comprension de los cambios de comportamiento problematico después de la lesién cerebral traumatica moderada o grave fue
elaborada por Sean Hollis, PhD; Phillip Klebine, MA; Risa Nakase-Richardson, PhD, FACRM; Tom Novack, PhD, ABPP-CN; y
Summar Reslan, PhD, ABPP-CN, en colaboracion con el Centro de Traduccion del Conocimiento de Sistemas Modelo.

Fuente: El contenido se basa en la investigacion y/o consenso profesional. Este contenido ha sido revisado y aprobado por
expertos del Sistema de Modelos de Lesiones Cerebrales Traumaticas (LCTMS) , financiados por el Instituto Nacional de
Discapacidad, Vida Independiente e Investigacion de Rehabilitacion, asi como por expertos de Polytrauma Rehabilitation Centers
(PRC), con fondos del Departamento de Asuntos de Veteranos de los Estados Unidos.

Descargo de responsabilidad: Esta informacion no pretende reemplazar el consejo de un profesional médico. Usted debe
consultar a su proveedor de atencion médica con respecto a sus inquietudes médicas especificas o tratamiento. El contenido de
esta hoja informativa ha sido elaborado en el marco de una subvencién del Instituto Nacional de Discapacidad, Vida
Independiente e Investigacion de Rehabilitacion (NIDILRR , nimero de subvencién 90DP0082). NIDILRR es un centro que forma
parte de la Administracion para la Vida Comunitaria (ACL), Departamento de Salud y Servicios Humanos (HHS). El contenido de
esta hoja informativa no representa necesariamente la politica de NIDILRR, ACL y HHS, por lo que no se debe asumir aprobacion
por parte del Gobierno Federal.

Copyright © 2021 Model Systems Knowledge Translation Center (MSKTC). Puede reproducirse y distribuirse libremente con la
atribucion adecuada. Debe obtenerse permiso para su inclusién en materiales por los que se cobre una cuota.

Traumatic Brain Injury Model System SCl - T B U RN Center
Since 1987

TBIMS MSKTC org | jiodei2stems ation

Comprensién de los cambios de comportamiento después de una lesion cerebral traumatica moderada a grave 7

153



Entender la lesion cerebral traumatica

Parte 1: ;Qué le sucede al cerebro al sufrir una lesién y
en las primeras etapas de la recuperacion de una LCT?

Marzo de 2020

Esta hoja informativa
explica lo que le
sucede al cerebro
durante una lesién
cerebral traumatica y
en las primeras
etapas de la
recuperacion de una
LCT

El Traumatic Brain
Injury Model System
(sistema modelo de
lesiones cerebrales
traumaticas) es
patrocinado por el
Instituto Nacional de
Incapacidad, Vida
Independiente e
Investigacion de
Rehabilitacion, El
Departamento de
Salud y
Administracion de
Servicios Humanos
de Estados Unidos
para la Vida
Comunitaria.
(Consulte
https://www.msktc.org

[TBl/model-system-
centers para obtener
mas informacion).

www.msktc.org/tbi/factsheets Hoja informativa sobre LCT

¢ Qué es una lesion cerebral?

Una lesidn cerebral traumatica (LCT o TBI por sus siglas en inglés) se refiere al dafio al cerebro
causado por una fuerza fisica externa, como un accidente automovilistico, una herida de bala en la
cabeza o una caida. Una lesion LCT no es causada por algo interno como un accidente
cerebrovascular o tumor y no incluye dafo al cerebro debido a la falta prolongada de oxigeno
(lesion cerebral anoxtica). Es posible sufrir una LCT y nunca perder el conocimiento. Por ejemplo,
alguien con una herida de bala que penetr6 la cabeza puede no perder el conocimiento.

Los criterios comunmente aceptados establecidos por el programa de TBI Model System (TBIMS*,
sistemas modelo de LCT) para identificar la presencia y gravedad de una LCT incluyen:

Dafio al tejido cerebral causado por una fuerza externa y al menos uno de los siguientes:

= Una pérdida del conocimiento documentada

= La persona no puede recordar el evento traumatico real (amnesia)

= La persona tiene una fractura de craneo, una convulsion postramatica o una exploracion
cerebral anormal debido al traumatismo

Una LCT puede tener efectos desde leves a graves. El programa del TBI Model System se centra
en los efectos de LCT moderadas a graves que requieren de rehabilitacion. Gran parte de la
informacién que se ofrece a continuacién se centra en las personas con LCT moderada a severa.

Causas de una LCT

Las estadisticas para el periodo 2007-2013 de los Centros para el Control y la Prevencion de
Enfermedades indican que la principal causa de lesion cerebral es una caida (47%). Le siguen los
golpes recibidos de algo o contra un objeto (15%) y los accidentes automovilisticos (14%). Muchas
de estas lesiones son leves. Si usted se enfoca s6lo en las LCT moderadas a severas (lesiones
que pueden exigir el ingreso a una unidad de cuidados neurointensivos), las caidas son la causa
mas comun de LCT, seguidas de los accidentes automovilisticos y los asaltos.

Tipos de lesiones

El cerebro estéd compuesto por unas 3-4 libras de tejido blando extremadamente delicado que esta
flotando en liquido dentro del craneo. Debajo del craneo hay tres capas de membrana que cubren'y
protegen el cerebro. El tejido cerebral es suave y por lo tanto puede ser comprimido (apretar),
jalado o estirado. Cuando ocurre una aceleracion y una desaceleracion repentina, como en caso de
un accidente automovilistico o una caida, el cerebro puede moverse violentamente dentro del
craneo, lo que resulta en lesiones.

Lesiones de cabeza cerradas versus abiertas

Cerrada significa que el contenido del craneo y el cerebro no han sido penetrados (rotos o
atravesados), mientras que abierta significa que el craneo y otras capas protectoras han sido
penetradas y quedado expuestas al aire. Un ejemplo comun de una lesion en la cabeza abierta es
una herida de bala en la cabeza. Una lesion de cabeza cerrada comun es la que ocurre como
resultado de un accidente automovilistico.
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En una lesién cerrada en la cabeza, el dafio ocurre debido a un golpe en la cabeza de la persona o debido a que la cabeza
se detuvo repentinamente después de moverse a alta velocidad. Esto hace que el cerebro se mueva hacia adelante y hacia
atras o de lado a lado, de modo que choca con el craneo 6seo a su alrededor. Este movimiento de sacudida magulla el
tejido cerebral. Cuando la lesion cerebral ocurre debido a la alta velocidad, el cerebro gira dentro del craneo. Este tipo de
movimiento rotacional dafia los axones (parte de las células nerviosas) y los vasos sanguineos estirandolos y
desgarrandolos. Después de una lesién en la cabeza cerrada, el dafio puede ocurrir en areas cerebrales especificas (lesion
localizada) o en todo el cerebro (lesién axonal difusa).

El dafio después de una lesion de cabeza abierta tiende a estar localizado y por lo tanto el dafio tiende a limitarse a un
area especifica del cerebro. Sin embargo, tales lesiones pueden ser tan graves como las lesiones de cabeza cerrada,
dependiendo de la trayectoria destructiva de una bala u otro objeto invasivo dentro del cerebro.

Lesiones primarias versus secundarias

Las lesiones primarias ocurren en el momento de la lesiéon y no hay nada que los médicos puedan hacer para revertir
esas lesiones. En su lugar, el objetivo del equipo de tratamiento del hospital es prevenir cualquier lesion adicional, o
secundaria, en el cerebro. A continuacion, se presentan algunas lesiones primarias.

= Una fractura de craneo ocurre cuando hay una rotura o abolladura del craneo. Las piezas de presion 6sea en el
cerebro pueden causar lesiones, a menudo se les conoce como una fractura de craneo deprimida.

= Una lesion localizada significa que un area particular del cerebro esta lesionada. Las lesiones pueden implicar
hematomas (contusiones) o sangrado (hemorragias) en la superficie o dentro de cualquier capa del cerebro.

= Una lesion o dario axonal difusa (LDA) implica dafio en todo el cerebro y pérdida de conciencia. La DAL es una
lesion debida al “estiramiento” de las neuronas (los cuerpos celulares del cerebro) y axones (fibras que permiten la
comunicacion de una neurona a otra neurona). Todo lo que nuestro cerebro hace por nosotros depende de que las
neuronas se comuniquen entre si. Cuando el cerebro se lesiona, los axones se pueden jalar, estirar y desgarrar. Si hay
demasiada lesidn en el axon, la neurona no sobrevivird. En una lesion LDA, esto les pasa a las neuronas de todo el
cerebro. Este tipo de dafio suele ser dificil de detectar con exploraciones cerebrales de rutina como la tomografia
computarizada (TC).

Las lesiones secundarias ocurren después de la lesion inicial, generalmente al cabo de unos pocos dias. La lesion
secundaria puede ser causada por el oxigeno que no llega al cerebro, que puede ser el resultado de la presién arterial baja
continua o el aumento de la presion intracraneal (presion dentro del craneo) debida a la hinchazon del tejido cerebral.

Medicion de la severidad de la LCT

La “severidad de la lesion” se refiere al grado o extension del dafio del tejido cerebral. El grado de dafio se estima
midiendo la duracion de la pérdida de conciencia, la profundidad del estado de coma y el nivel de amnesia (pérdida de
memoria), y a través de exploraciones cerebrales.

La Escala de Coma de Glasgow (ECG o GCS, por sus siglas en inglés) se utiliza para medir la profundidad del
estado de coma. El ECG califica tres aspectos del funcionamiento:

= Apertura de 0jos
= Movimiento

= Respuesta verbal
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Los individuos en coma profundo registran una puntuacién muy baja en todos estos aspectos de funcionamiento, mientras
que aquellos menos gravemente heridos o recuperandose del coma muestran una puntuacion mas alta.

= Una puntuacién ECG de 3 indica el nivel mas profundo de coma y describe a una persona que no
responde.

= Una puntuacién de 9 o mas indica que la persona ya no esta en coma.

= La puntuaciéon mas alta (15) se refiere a una persona que esta totalmente consciente.

La primera evaluacion del ECG de una persona suele ser realizado en lugar del accidente por el personal de respuesta
ante emergencias. En muchos casos, las personas con heridas de nivel moderado a grave seran intubadas (se les coloca
un tubo por la garganta que penetra el conducto de aire hacia los pulmones) en el lugar donde ocurri6 la lesién para
asegurar que la persona reciba suficiente oxigeno. Para hacerse la intubacion la persona debera ser sedada (se le dara un
medicamento que hace que la persona se duerma). Por lo tanto, para cuando la persona llega al hospital ya ha recibido
medicamentos sedantes y se le ha colocado un tubo de respiracidn. En estas condiciones es imposible que la persona
pueda hablar, por lo que los médicos no pueden evaluar la parte verbal del ECG. Las personas en esta situacion suelen
recibir una "T" después de la valoracion de la ECG, lo que indica que fueron intubadas cuando se llevé a cabo el examen,
por lo que es posible que usted vea una puntuacion de 5T, por ejemplo.

ElI ECG se hace a intervalos en la unidad de atencion neurointensiva para registrar la recuperacion de una persona.

La duracion de un estado de confusidn posterior a la lesidn suele conocerse como amnesia postraumatica (APT) y es otra
buena estimacién de la severidad de una lesién cerebral. Cuando una persona recibe un golpe importante en la cabeza no
recordara la lesion y los eventos relacionados durante algun tiempo después. Es posible que las personas con estas
lesiones no recuerden haber hablado con alguien hace un par de horas y que repitan cosas que ya han dicho. Este es el
periodo de amnesia postraumatica. Cuanto mayor sea la duracién de la confusién/amnesia, mas grave sera el dafio
cerebral.

Resultados de la tomografia computarizada o la resonancia magnética

La tomografia computarizada (TC) es un tipo de radiografia que muestra problemas en el cerebro como hematomas,
coagulos sanguineos e hinchazon. Las tomografias computarizadas no son dolorosas. En las personas con LCT moderada
a grave se realizaran varias tomografias computarizadas mientras estan hospitalizadas para dar seguimiento a las lesiones
(areas dafiadas en el cerebro). En algunos casos, también se puede realizar una resonancia magnética (RM). Esta también
produce una imagen del cerebro basada en las propiedades magnéticas de las moléculas del tejido. La mayoria de las
personas con LCT grave presentaran una anomalia en una tomografia computarizada o una resonancia magnética. Estas
exploraciones no pueden detectar todos los tipos de lesiones cerebrales, por lo que es posible padecer un LCT grave y
estar en coma a pesar de que los resultados de la exploracién (particularmente las tomografias computarizadas) son
normales.

Respuesta del tejido cerebral a la lesion

Problemas comunes:

Aumento de la presion intracraneal

El cerebro reacciona como cualquier otro tejido corporal cuando se lesiona: se llena de liquido y se hincha. Debido al
craneo duro que lo rodea, sin embargo, el cerebro no tiene donde expandirse a medida que se hincha. Esta hinchazon
aumenta la presion dentro de la cabeza (presion intracraneal), que puede causar mas lesiones en el cerebro. Disminuir y
controlar la presion intracraneal es un punto central de gran importancia en el tratamiento medico temprano después de
sufrirse una LCT. Si la presion intracraneal sigue siendo alta, ésta puede prevenir el paso de la sangre al tejido, lo que
generara mas lesiones cerebrales.
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Problemas neuroquimicos que interrumpen el funcionamiento

Nuestros cerebros operan sobre la base de una quimica delicada. Unas sustancias quimicas en el cerebro llamadas
neurotransmisores son necesarias para permitir la comunicacién entre las neuronas, que son células especializadas dentro
de nuestro sistema nervioso central. Cuando el cerebro esta funcionando normalmente, las sefiales quimicas son enviadas
de neurona a neurona y los grupos de neuronas trabajan juntos para llevar a cabo funciones.

Una LCT altera la delicada quimica del cerebro de tal modo que las neuronas no pueden funcionar normalmente. Esto da
lugar a cambios en el pensamiento y el comportamiento. Puede tomar semanas y a veces meses para que el cerebro
resuelva el desbalance quimico que se produce con la LCT. A medida que la quimica del cerebro mejora, lo mismo ocurre
con la capacidad de funcionamiento de la persona. Esta es una de las razones por las que alguien puede progresar con
rapidez en las primeras semanas después de la lesion.

Plasticidad neuronal (capacidad de cambio) del cerebro

El cerebro es un 6rgano dinamico que posee la capacidad natural de adaptarse y cambiar con el tiempo. Incluso después
de que se ha lesionado, el cerebro cambia mediante la creacién de nuevas conexiones entre las neuronas que llevan los
mensajes dentro de nuestro cerebro. Hoy en dia sabemos que el cerebro puede crear nuevas neuronas en algunas partes
del cerebro, aunque la extensién y el propésito de esto todavia es incierto. La plasticidad del cerebro ocurre en cada etapa
del desarrollo a lo largo del ciclo de vida. La plasticidad es méas probable que ocurra cuando hay estimulacién del sistema
neural, lo que significa que el cerebro debe estar activo para adaptarse. Los cambios no ocurren sin la exposicion a un
ambiente estimulante que incite al cerebro a trabajar. Estos cambios no se producen con rapidez, lo que es una de las
razones por las que la recuperacion puede tomarse meses y a veces afios después de sufrida la LCT.

Mas en la serie Entender la LCT

= Entenderla LCT, Parte 2: Impacto de la lesion cerebral en el funcionamiento de las personas

= Entenderla LCT, Parte 3: El proceso de recuperacion

= Entenderla LCT, Parte 4: El impacto de una LCT reciente en los miembros de la familia y lo que ellos pueden
hacer para ayudar con la recuperacién
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e
Entender la lesion cerebral traumatica

Parte 2: Impacto de la lesidn cerebral en el funcionamiento de las personas

Marzo de 2020 www.msktc.org/tbi/factsheets Hoja informativa sobre LCT

Esta hoja informativa  Una lesion cerebral traumatica (TBI, por sus siglas en inglés) interfiere con la manera en que el
explica el impacto cerebro funciona normalmente. Cuando las células nerviosas en el cerebro se afectan, no pueden
que una LCT tieneen  enviar informacion las unas a las otras de manera normal. Esto causa cambios en la conducta y
el funcionamiento del  op |35 habilidades de la persona. La lesién pudiera causar diferentes problemas, dependiendo de
ndividual afectado. 145 nartes del cerebro que mas se perjudicaron.

Existen tres tipos de problemas generales que pueden ocurrir después de una TBI: problemas
fisicos, cognitivos y emocionales/de conducta. Al principio, es imposible decir a ciencia cierta qué
problemas especificos tendra la persona después de una TBI. Los problemas tipicamente
mejoran segun la persona se recupera, pero esto puede tomar semanas o meses. Algunos
cambios relacionados con lesiones severas pueden tomar afos.

Estructura y funcién del cerebro

El cerebro es el centro de control de toda actividad humana, inclusive procesos vitales (respiracion y
movimiento) asi como pensamiento, juicio y reacciones emocionales. Poder comprender como las
diferentes partes del cerebro funcionan nos ayuda a comprender cémo la lesién afecta las habilidades y

El Traumatic Brain
conductas de una persona.

Injury Model System
(sistemamodelode | 3o jzquierdo versus lado derecho del cerebro
lesiones cerebrales
traumaticas) es
patrocinado por el
Instituto Nacional de
Incapacidad, Vida
Independiente e -
Investigacion de
Rehabilitacion, El
Departamento de

= El cerebro esta dividido en dos mitades (hemisferios). El izquierdo controla el movimiento y la
sensacion en el lado derecho del cuerpo, y el derecho controla el movimiento y la sensacion en el lado
izquierdo. Por lo tanto, dafio en el lado derecho del cerebro podria causar problemas de movimiento o
debilidad en la parte izquierda del cuerpo.

Para la mayoria de las personas, el lado izquierdo del cerebro es responsable de las funciones
verbales y logicas que incluyen el lenguaje (escuchar, leer, hablar y escribir), pensamiento y memoria
que incluyen palabras.

Saluq y = Ellado derecho es responsable de las funciones no verbales e intuitivas como enlazar diferente
Adm_mllstramon de informacion para formar un panorama completo, reconocer patrones y disefios orales y visuales
Servicios Humanos (musica y arte) y expresion y comprension de emociones.

de Estados Unidos i

para la Vida Areas del cerebro y funciones

Comunitaria. relacionadas

(Consulte El b i o de seis part

https://www.msktc.org cerebro esta compuesto de seis partes

[TBl/model-system- que se pueden lesionar debido a una

centers para obtener  1€sion en la cabeza. El efecto de una lesion

mas informacion). cerebral es parcialmente determinado por

la localizacion de la lesion. A veces,
solamente un area se afecta, pero en la

. e / Cer;Eellum
mayoria de los casos de una TBI, maltiples Brainstem

areas se han lesionado. Cuando todas las
areas del cerebro se afectan, la lesion puede ser muy severa.
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Seis partes Funciones

(en inglés)
= Respirar
= Ritmo cardiaco
= Tragar

Médula cerebral

= Reflejos para very escuchar

(Brainstem) = Controla el sudor, la presion arterial, la digestion, la temperatura
= Afecta el nivel de estado de alerta
= Capacidad para dormir
= Sensacion de balance
Cerebelo = Coordinacion de movimiento voluntario

(Cerebellum)

= Balance y equilibrio
= Algunas acciones motoras reflejas

Lobulo frontal
(Frontal lobe)

= Como sabemos lo que estamos haciendo en nuestro ambiente
= Cdmo iniciar actividad en respuesta a nuestro ambiente

= Juicios que hacemos sobre lo que ocurre en nuestras actividades diarias
= Controla nuestra respuesta emocional

= Controla nuestro lenguaje expresivo

= Asigna significado a las palabras que elegimos

= Relacionado con asociacién de palabras

= Memoria relacionada con habitos y actividades motoras

= Flexibilidad de pensamiento, planificacién y organizacién

= Comprension de conceptos abstractos

= Razonamiento y solucién de problemas

Lobulo parietal
(Parietal Lobe)

= Atencion visual

= Percepcion tactil

= Movimientos

= Manipulacion de objetos

= Integracion de diferentes sentidos

Lobulos occipitales
(Occipital Lobe)

= Vision

Lobulos temporales
(Temporal Lobe)

= Capacidad para escuchar

= Adquisicion de memoria

= Algunas percepciones visuales como reconocer caras € identificacion de objetos
= Categorizacion de objetos

= Comprension o procesamiento de informacién verbal

= Emocion
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Problemas fisicos

La mayoria de las personas con una TBI pueden caminar y usar las manos dentro de 6-12 meses después de ocurrida la
lesion. En la mayoria de los casos, las dificultades fisicas no previenen poder volver a vivir independientemente, inclusive
trabajar y conducir.

A largo plazo, la TBI podria reducir la coordinacion o producir debilidad y problemas de balance. Por ejemplo, una
persona con una TBI podria tener dificultad para practicar deportes tan bien como lo hacia antes de la lesion. Tal vez
tampoco puedan continuar la actividad por mucho rato debido al cansancio.

Problemas cognitivos (pensamiento)

= Con frecuencia, personas con una lesion cerebral moderada a severa tienen problemas con las destrezas basicas
cognitivas (pensamiento) tales como prestar atencion, concentracion y recordar nueva informacion y eventos.

= Tal vez piensen, hablen y resuelvan problemas lentamente.

= Tal vez se confundan facilmente cuando le cambian rutinas normales o cuando hay mucho ruido o actividad
alrededor de ellas.

= Tal vez persistan en hacer una tarea por largo tiempo, sin poder hacer otra tarea diferente cuando estan teniendo
dificultades.

= Por otro lado, tal vez salten a la primera “solucién” que vean sin pensar detenidamente.

= Tal vez tengan problemas del habla y lenguaje, como dificultad para hallar la palabra correcta o para entender lo
que otras personas dicen.

= Después de una lesion cerebral, una persona tal vez tenga problemas con actividades cognitivas complejas que
son necesarias para ser independiente y competente en nuestro mundo complejo. El cerebro procesa grandes
cantidades de informacion compleja todo el tiempo que nos permite funcionar independientemente en nuestro
diario vivir. Esta actividad se llama “funcion ejecutiva” porque quiere decir “ser el ejecutivo” o estar a cargo de su
vida.

Problemas emocionales/de conducta
Las dificultades de conducta y emocionales son comunes y pueden ser el resultado de varias causas:

= Laprimera son los cambios que resultan directamente de dafio en el tejido cerebral. Esto es cierto en lesiones en
el I6bulo frontal, que controla emociones y conducta.

= | asegunda son problemas cognitivos que pueden resultar en cambios emocionales o empeorarlos. Por ejemplo,
una persona que no puede prestar suficiente atencién como para seguir una conversacion pudiera frustrarse y
molestarse mucho en esas situaciones.

= Latercera es que es comprensible que las personas con una TBI tengan reacciones Fuertes a grandes cambios
de vida que son causados por la lesién. Por ejemplo, pérdida de trabajo e ingreso econdmico, cambios en los
roles familiares y la necesidad de ser supervisada por primera vez en su vida adulta pudieran causar frustracion y
depresion.

La lesion cerebral puede ocasionar nuevas conductas alarmantes o cambios de personalidad. Esto es muy angustiante
tanto para la persona con la TBI como para la familia. Estas conductas pudieran incluir:
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= Agitacion

= Actuar de manera mas dependiente en otras personas
= Cambios emocionales o de estado de animo

= Falta de motivacion

= |rritabilidad

= Agresion

= Letargo (pereza)

= Actuar inapropiadamente en situaciones diferentes

= Falta de conocimiento sobre uno mismo. Personas lesionadas tal vez no estén conscientes de que han cambiado
0 de que tienen problemas. Esto puede ser debido al dafio cerebral en si 0 a la negacion de lo que esta
ocurriendo realmente para asi evitar enfrentar la gravedad de su condicion.

Afortunadamente, con adiestramiento de rehabilitacion, terapia y otros apoyos, la persona puede aprender a manejar
estos problemas emocionales y de conducta.

Mas en la serie Entender la LCT
= Entenderla LCT, Parte 1: ; Qué sucede con el cerebro durante la lesién y en la etapa temprana de la recuperacion
de LCT?
= Entenderla LCT, Parte 3: El proceso de recuperacion

= Entender la LCT, Parte 4: El impacto de una LCT reciente en los miembros de la familia y lo que ellos pueden
hacer para ayudar con la recuperacion
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Autoria

Understanding TBI Part 2 (Entender una LCT, Parte 2) fue elaborado por Thomas Novack, PhD y Tamara Bushnik, PhD
en colaboracion of Washington Model Systems Knowledge Translation Center (centro de traduccidn del conocimiento de
los sistemas modelo de la Universidad de Washington). Algunas partes de este documento han sido adaptaciones de
materiales elaborados por la Universidad de Alabama LCTMS, Baylor Institute for Rehabilitation, New York LCTMS, Mayo
Clinic LCTMS, Moss LCTMS, y de Picking the pieces after LCT: A guide for family members, por Angelle M. Sander, PhD,
Baylor College of Medicine (2002).

Fuente: El contenido se basa en la investigacion y/o consenso profesional. Este contenido ha sido revisado y aprobado
por expertos de Traumatic Brain Injury Model Systems (TBIMS), financiados por el Instituto Nacional de Discapacidad,
Vida Independiente e Investigacion de Rehabilitacion, asi como por expertos de Polytrauma Rehabilitation Centers (PRC)
y financiados por el Departamento de Asuntos de Veteranos de los Estados Unidos.

Descargo de responsabilidad: Esta informacion no pretende reemplazar el consejo de un profesional médico. Usted
debe consultar a su proveedor de atencién médica con respecto a sus inquietudes médicas especificas o tratamiento. El
contenido de esta hoja informativa fue producido originalmente por el TBI Model System (sistema modelo de lesiones
cerebrales trauméaticas) en colaboracion con el University of Washington Model Systems Knowledge Translation Center
(centro de traduccién del conocimiento de los sistemas modelo de la Universidad de Washington) y financiado por el
Instituto Nacional de Discapacidad, Vida Independiente e Investigacion de Rehabilitacion en el Departamento de
Educacion de los Estados Unidos (numero de subvencién H133A060070). Fue actualizado por el TBI Model System
(sistema modelo de lesiones cerebrales traumaticas) en colaboracion con el Model Systems Knowledge Translation
Center (centro de traduccion del conocimiento de los sistemas modelo) de los Institutos Americanos para la Investigacion
y financiado por el Instituto Nacional de Discapacidad, Vida Independiente e Investigacion de Rehabilitacién (NIDILRR ,
numero de subvencion 90DP0082). NIDILRR es un centro que forma parte de la Administracion para la Vida Comunitaria
(ACL), Departamento de Salud y Servicios Humanos (HHS). El contenido de esta hoja informativa no representa
necesariamente la politica de NIDILRR, ACL y HHS, por lo que no se debe asumir aprobaciéon por parte del Gobierno
Federal.

Copyright © 2020 Model Systems Knowledge Translation Center (MSKTC). Puede reproducirse y distribuirse libremente
con la debida atribucion. Debe obtenerse permiso para su inclusion en materiales por los que se cobre una cuota.
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e
Entender la lesion cerebral traumatica

Parte 3: El proceso de recuperacion

Marzo de 2020 www.msktc.org/tbi/factsheets Hoja informativa sobre LCT

Esta hoja informativa  Posibles etapas de recuperacion

explica el proceso de . . . : .
recuperacion después  EN 1as primeras semanas luego de sufrirse una lesion cerebral de moderada a grave, hinchazon,

de sufrirse una lesién ~ sangrado o cambios en la quimica del cerebro la funcion del tejido cerebral sano suele verse

cerebral traumatica afectada. Los ojos de la persona lesionada pueden permanecer cerrados, y es posible que la

(LCT). persona no muestre signos de conciencia. Conforme va disminuyendo la hinchazén y el flujo
sanguineo y la quimica del cerebro mejoran, la funcion cerebral por lo general mejora. Con el
tiempo, los ojos de la persona pueden abrirse, los ciclos de suefio-vigilia pueden comenzar y la
persona lesionada puede seguir 6rdenes, responder a los miembros de la familia y hablar. Algunos
términos que podrian utilizarse en estas primeras etapas de recuperacion son:

= Coma: La persona esta inconsciente con los ojos cerrados continuamente, no responde a
la estimulacion visual ni a los sonidos, y es incapaz de comunicarse 0 mostrar respuestas
emocionales.

= Estado vegetativo: Otro término es sindrome de vigilia sin respuesta. Por lo general, la
persona puede respirar por si misma. Sus 0jos pueden estar abiertos, y tiene ciclos de

El Traumatic Brain suefio-vigilia. Los reflejos estan funcionando. Por ejemplo, la persona puede sobresaltar a
Injury Model System los ruidos y la estimulacion visual, y hacer algunos movimientos, pero estos no seran
(sistema modelo de . .

lesiones cerebrales intencionales.

traumaticas) es = Estado minimamente consciente: La persona esta parcialmente consciente, puede saber
patrocinado por el de donde vienen los sonidos v la estimulacion visual y reconocer objetos. A veces alcanza
Instituto Nacional de objetos al pedirsele. Puede responder a comandos, pronunciar palabras o mostrar

Incapacidad, Vida
Independiente e
Investigacion de

emocion, pero estas respuestas suelen ser inconsistentes. Una vez que la persona es
capaz de responder con precision a preguntas basicas (por ejemplo, “; Tu nombre es

Rehabilitacion, El John?” “; Es de dia ahora?”), o mostrar que sabe usar al menos dos objetos diferentes
Departamento de correctamente (por ejemplo, cuchara, lapiz), entonces se le considerara "emergida" del
Salud y estado de consciencia minima.

Administracion de
Servicios Humanos

de Estados Unidos
para la Vida
Comunitaria.

(Consulte
https:/lwww.msktc.org/
TBl/model-system-
centers para obtener
mas informacién).
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Un periodo de confusion y desorientacion suele seguir a una LCT moderada a grave, el que se puede denominar
amnesia postraumatica; pero mas correctamente es llamarlo estado de confusién. Durante este lapso, la persona
tendra dificultades en su habilidad para prestar atencion y recordar cosas. También suele estar agitada, nerviosa e
inquieta, y frustrarse con facilidad. Los patrones de suefio pueden verse alterados. La persona puede reaccionar con
exageracion ante estimulos como el ruido y enfadarse con facilidad. A veces una persona puede no distinguir entre lo real
y lo que no lo es. Puede ver cosas no presentes. Esta etapa puede ser perturbadora para la familia porque la persona se
comporta de un modo poco caracteristico.

El comportamiento incoherente también es comun. Algunos dias son mejores que otros. Esta etapa de recuperacion
puede durar dias o incluso semanas para algunas personas. En esta etapa de recuperacion, los altibajos son normales y
no son motivo de preocupacion. Los altibajos son normales.

Las etapas posteriores a la recuperacion pueden generar un aumento de la funcién mental y fisica. En la mayoria de los
casos, la capacidad de respuesta de la persona mejora con el tiempo.

Duracion de la recuperacion

A menudo, la mejoria mas rapida ocurre en los primeros seis meses después de la lesion. Durante este tiempo, la persona
con la lesién probablemente se movera y pensaré mejor. A medida que pasa el tiempo, la velocidad de mejora se hara més
lenta, pero la persona puede seguir ganando y adquirir mas funcion por afios después de la lesion. El ritmo de mejoria varia de
persona a persona. No sabemos las razones por las que la tasa de recuperacion es diferente entre las personas. Por tal razén,
se recomienda que los lesionados hagan lo posible para apoyar la salud de su cerebro por el resto de su vida. La salud del
cerebro se vera apoyada mediante comportamientos saludables, como el ejercicio y evitar el alcohol y otras drogas.

Efectos a largo plazo

Es comun y comprensible que los miembros de la familia y otros cuidadores tengan muchas preguntas sobre los efectos a
largo plazo de la lesion cerebral en la capacidad de la persona lesionada para funcionar en el futuro. Desafortunadamente,
cuando una persona empieza a mejorar, es dificil conocer los efectos a largo plazo por muchas razones.

= Empezamos a penas a entender los posibles efectos de la LCT muchos afios después de la lesion. El programa
TBI Model System seguira realizando estudios centrados en los resultados posteriores a la LCT.

= Las exploraciones cerebrales y otras pruebas no siempre son capaces de mostrar toda la extension de la lesion,
por lo que a principios de la recuperacion a veces es dificil entender el grado de severidad de la lesion.

= Eltipo de lesion cerebral y la extension de los problemas relacionados, como la hinchazon cerebral, varian mucho
de persona a persona.

= Laedady lasaludy las habilidades previas a la lesién también afectan la capacidad de recuperacion de la
persona.

Sabemos que cuanto mas grave sea la lesién, menos probabilidades tendra la persona de recuperarse por completo. La
duracion del tiempo que la persona permanezca inconsciente y del subsiguiente tiempo que permanezca en el estado de
confusion podran ayudar a predecir qué tan bien y qué tan rapido se recuperaré una persona.
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Recuperacion dos ainos después de una lesion cerebral

La investigacion del programa TBI Model System, a los 2 afios después de la lesion, ofrece informacion sobre la
recuperacion de una LCT moderada a grave.

= Cerca del 30% de las personas necesitaran de alguna ayuda de otra persona. Esto puede ser durante el dia, por
la noche 0 ambos. Con el tiempo, la mayoria de las personas pueden moverse de nuevo sin ayuda. También
pueden cuidarse solos. Esto incluye bafiarse y vestirse.

= Los problemas para pensar son comunes. Esto incluye la rapidez con la que una persona puede pensar. También
incluye la formacién de nuevos recuerdos. La gravedad de estos problemas es variable.

= Alrededor del 25% de las personas sufren una depresion mayor. En algunos casos, ésta es causada directamente
por la lesién cerebral. Ademas, las personas con LCT también lidiaran con cambios importantes en sus vidas
causados por el trauma, como cambios en el empleo, su capacidad para conducir y en las circunstancias de la
vida.

= Poco mas del 90% de las personas viven en una casa privada. De los que vivian solos al momento de lesionarse,
casi la mitad vuelve a vivir solo.

= Alrededor del 50% de las personas pueden conducir de nuevo, pero puede haber cambios en la frecuencia con la
que conducen o cuando lo hacen.

= Alrededor del 30% de las personas tienen un trabajo, puede ser que no sea el mismo empleo que tenian antes de
la lesion. Muchas personas reciben ayuda de consejeros de rehabilitacion vocacional que ayudan a las personas
con LCT y otras discapacidades a volver al trabajo.

Tenga en cuenta que estos porcentajes se aplican a un gran grupo de personas que se recuperan de una LCT moderada
a grave y se refieren a los 2 afios después de la lesion. Para un individuo, en particular en la etapa temprana de su
recuperacion, es dificil decir si esa persona volvera al trabajo, vivira independientemente, requerira de supervision, efc.
Ademas, la recuperacion en estas areas todavia puede ocurrir después de 2 afios. La edad de la persona lesionada, la
historia de su salud, los factores ambientales y la independencia o actividades realizadas antes de la lesion también son
factores importantes que influyen en la recuperacion. Esta informacién no pretende desalentar a una persona con LCT o
a sus familiares, sino mas bien generarles conciencia de que la recuperacion de una LCT moderada a severa es un largo
camino para algunas personas y que puede haber consecuencias de la LCT que pueden requerir de un ajuste por parte
de la persona con la lesion y de los familiares.

Mas en la serie Entender la LCT

= Entenderla LCT, Parte 1: ; Qué sucede con el cerebro durante la lesion y en la etapa temprana de la
recuperacion de LCT?

= Entenderla LCT, Parte 2: Impacto de la lesion cerebral en el funcionamiento de las personas

= Entenderla LCT, Parte 4: El impacto de una LCT reciente en los miembros de la familia y lo que ellos pueden
hacer para ayudar con la recuperacion

Mas hojas informativas sobre LCT del Model Systems Knowledge Translation Center
(MSKTC) (centro de traduccion del conocimiento de los sistemas modelo

Varias de las cuestiones mencionadas en esta hoja informativa se presentan con mas detalle en otras hojas informativas
de MSKTC sobre LCT. Visite https://mskic.org/LCT/factsheets para leer y descargar estas hojas informativas, asi como la
serie de hojas informativas Entender la LTC en https://msktc.org/LCT/factsheets/Understanding-LCT.
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LCTMS, Mayo Clinic LCTMS, Moss LCTMS, y de Picking the pieces after LCT: A guide for family members, por Angelle
M. Sander, PhD, Baylor College of Medicine (2002).
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numero de subvencién 90DP0082). NIDILRR es un centro que forma parte de la Administracion para la Vida Comunitaria
(ACL), Departamento de Salud y Servicios Humanos (HHS). El contenido de esta hoja informativa no representa
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Marzo de 2020

Esta hoja informativa
explica el impacto que
una LCT tiene en los
miembros de la familia y
lo que ellos pueden
hacer para ayudar con la
recuperacion.

El Traumatic Brain
Injury Model System
(sistema modelo de
lesiones cerebrales
traumaticas) es
patrocinado por el
Instituto Nacional de
Incapacidad, Vida
Independiente e
Investigacion de
Rehabilitacion, El
Departamento de
Salud y
Administracion de
Servicios Humanos de
Estados Unidos para
la Vida Comunitaria.
(Consulte
https://lwww.msktc.org/
TBl/model-system-
centers para obtener
mas informacion).

Entender la lesion cerebral traumatica

Parte 4: El impacto de una LCT reciente en los miembros de la familia y
lo que ellos pueden hacer para ayudar con la recuperacion

www.msktc.org/tbi/factsheets Hoja informativa sobre LCT

¢ Como una lesidn cerebral afecta a los familiares?

Para la mayoria de los familiares, la vida no vuelve a ser la misma después de una lesién
cerebral traumatica (TBI, por sus siglas en inglés). Queremos que sepa que no es la unica
persona que pasa por esto. Aunque la situacion de cada persona es un poco diferente, hay
ciertos problemas comunes que muchos familiares experimentan tales como menos tiempo para
uno mismo, dificultades financieras, cambios en los roles de los miembros de la familia,
problemas de comunicacion y falta de apoyo de parte de otros familiares y amigos. Estos son
algunos problemas que los familiares tal vez enfrenten después de una lesion. A veces estos
problemas pudieran parecer muy grandes y tal vez usted se abrume, y no vea una salida. Los
familiares muy comunmente reportan sentirse tristes, ansiosos, culpables y frustrados.

Maneras de reducir el estrés

Después de haber ocurrido la lesion, es probable que usted sienta mucho estrés. Un poco de
estrés es parte de la vida, pero sentir estrés por un periodo largo de tiempo puede tener un
efecto negativo en la mente y en el cuerpo.

= Elestrés esta relacionado con problemas médicos tales como enfermedades del
corazén, cancer y derrame cerebral.

= Elestrés puede hacer que usted no haga las cosas tan bien ya que afecta su habilidad
de concentrarse, organizarse y pensar claramente.

= Elestrés también tiene un efecto negativo en sus relaciones con otras personas
porque le hace estar irritable, menos paciente y con mayor probabilidad de atacar
verbalmente a otras personas.

= Elestrés puede resultar en depresion y/o ansiedad.

Si usted esta bajo constante estrés, no va a poder prestar suficiente ayuda a su familiar
lesionado o a cualquier otra persona. Si no saca tiempo para descansar y cuidarse, hara menos
cosas lo cual resultara en mas estrés. Si no hace esto por usted, hagalo por su familiar
lesionado. Ellos estaran mejor si usted esta saludable y descansado. Estas son algunas
sugerencias de maneras en las que puede reducir el estrés y permanecer saludable. Estas
cosas han funcionado para muchas personas, pero tal vez no todas ellas le funcionen a usted.
Lo mas importante es que comience a pensar sobre maneras en que puede mejorar su vida.
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Aprenda a relajarse

Sacar algunos momentos para relajarse puede ayudar a que esté mas listo para hacer las cosas que necesita hacer.
Aprender a relajarse no es facil, especialmente en la situacién en que se encuentra. Hay técnicas de relajacion que le
pueden ayudar, tales como respirar profundamente y enfocarse en su respiracion, repetir una palabra o frase que tiene
un significado positivo (por ejemplo, paz) o visualizacion. Para adiestrar a la mente y al cuerpo para que se relajen,
necesita practicar con frecuencia. No se dé por vencido si no funciona inmediatamente. Si continta practicando estas
técnicas, a la larga, se sentira mas relajado y vera que puede funcionar mejor en todas las areas de su vida.

Aprenda estrategias de manejo que trabajan para usted

No importa lo que estaba sucediendo en su vida antes, la lesidén ha causado cambios. Usted tal vez nunca ha pasado por
algo similar a la lesion, y algunas de sus destrezas de manejo usuales tal vez no funcionen en su situacion actual. Lo
mejor que puede hacer por usted es ser receptivo a intentar usar nuevas destrezas de manejo y determinar lo que trabaja
para usted.

Algunas estrategias de manejo que otras personas han encontrado utiles:
= Sacar tiempo para usted.
= Segquir un itinerario regular.
= Hacer ejercicio con regularidad, como sacar de 20-30 minutos para caminar todos los dias.
= Participar en grupos de apoyo.
= Mantener un sentido del humor.
= Ser mas asertivo con respecto a obtener el apoyo que necesita.
= Cambiar roles y responsabilidades dentro de la familia.

Aprenda como premiarse

Todo el mundo necesita algo para mantenerse motivado. Usted probablemente dice: “No tengo tiempo. Es imposible”.
Recuerde que estara mas listo para hacer las cosas que tiene que hacer si saca tiempo para hacer algunas cosas que
usted quiere hacer. No importa si tiene tiempo muy limitado, usted puede hallar algunas pequefias maneras de premiarse.
Prométase una taza de su café favorito o la oportunidad de ver un buen programa de television o leer algo que usted
disfruta.

Solucion de problemas para cuidadores

A veces, tal vez se sienta abrumado por los problemas. Tal vez sean tantos los problemas que no esta seguro por cual
empezar. Usted sélo puede resolver un problema a la vez, asi que escoja uno. Use los pasos para resolver problemas que
se encuentran a continuacion para hallar una buena solucion. Trate de escoger un problema pequefio para resolver primero.
Esto le servira de practica y se sentird con mas confianza para resolver problemas mas grandes. Si maneja los problemas
de esta manera, tal vez le parezcan mas faciles de manejar.
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Pasos para resolver problemas

1. Identifique el problema: ;Cual es el problema? Definalo lo mas claro y especificamente posible. Recuerde que sélo
puede resolver un problema a la vez.

2. Considere diferentes soluciones: ; Qué se puede hacer? Piense en tantas cosas como pueda. No se preocupe si
parecen ser tontas o realistas. Este es el momento para pensar en todas las posibilidades, aun en las que usted no
cree que sucederan. Sea creativo.

3. Evalue las alternativas: Ahora usted comenzara a pensar acerca de las consecuencias de las ideas que se le
ocurrieron en el Paso 2. Para cada idea, haga una lista de cosas positivas en un lado de la pagina y una lista de
cosas negativas en el otro lado.

4. Elija una solucién: Escoja la solucién con la mejor consecuencia basada en la lista de cosas positivas y negativas.
Tenga presente que tener una lista con méas cosas positivas que negativas no siempre es la mejor regla. A veces
una cosa negativa supera muchas cosas positivas.

5. Trate la solucion: Ponga a prueba la idea que eligié. Dele mas de una oportunidad para que funcione. Si no funciona
inmediatamente, trate de determinar por qué no funciond. ;Hubo una consecuencia en la que no pens6? ;Surgié
otro problema que pudo haber sido solucionado facilmente?

6. Siesta fue su primera solucién que no trabajd, intente otra: no se dé por vencido. No todo siempre trabaja la primera
vez. Puede aprender de sus errores. Le pueden ayudar a elegir una mejor solucién la proéxima vez.

Maneras en las que los familiares pueden ayudar a la persona lesionada

El equipo de tratamiento puede proveerle orientacién sobre cdmo ayudar a la persona sin brindarle demasiada o muy
poca ayuda. Ir a terapia cuando sea posible y trabajar con los terapeutas y enfermeras son las mejores maneras de
aprender a ayudar a la persona antes de que le den el alta en el hospital. Las siguientes recomendaciones son
destinadas para ayudar a familias y cuidadores a cuidar a su ser querido una vez haya regresado a la casa. No todas las
recomendaciones a continuacién podrian aplicar a su situacion.
Provea estructura y normalidad en el diario vivir

= Establezca y siga una rutina diaria — esto ayuda a que la persona se sienta mas segura en su ambiente.

= Coloque los objetos que la persona necesita a su alcance.

= Procure que la persona descanse con frecuencia. No permita que la persona se canse.

= Actue de manera natural con la persona y ayudele a mantener el estatus que antes tenia en la familia. La
comunicacion es importante para la recuperacion de la persona. Aunque tal vez no pueda hablar, la persona debe
seguir participando lo mas posible en un mundo social normal.

= Incluya a la persona en las actividades y conversaciones de la familia.
= Siga un calendario de actividades que esté visible en la pared. Tache los dias segln van pasando
= Mantenga un album con fotos de familiares, amigos y lugares familiares con etiquetas que los identifique.
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Provea apoyo de una manera respetuosa

= Trate de no abrumar a la persona con optimismo falso al decir cosas como: “Vas a estar bien” 0 “Regresaras al
trabajo muy pronto”.

= Sefiale cada mejoria que la persona haya alcanzado desde que ocurrié la lesion. Evite comparar el habla,
habilidades de lenguaje o fisicas que tenia antes de la lesidn con el estado en que se encuentran ahora. Mire al
futuro y ayude a la persona a hacer lo mismo.

= Trate a la persona como a un adulto y no le hable con un tono condescendiente.

= Respete lo que a la persona le gusta y no le gusta concerniente a comida, manera de vestir, entretenimiento,
musica, etc.

= Evite hacer que la persona se sienta culpable por errores y accidentes que comete tales como derramar algo.

= Sila persona tiene problemas de memoria, expliquele una actividad de la manera mas simple posible antes de
comenzar. Luego, segun realiza la actividad, repase con la persona cada paso en detalle.

Evite exceso de estimulacién — La agitacion puede ser elevada debido a demasiada
actividad y estimulacion.

= Limite el numero de visitantes (1 0 2 a la vez).

= No mas de una persona debe hablar a la misma vez.

= Use oraciones cortas y palabras simples.

= Presente un solo pensamiento 0 mandato a la vez y provea tiempo extra para responder.

= Use una voz calmada y suave cuando hable con la persona.

= Mantenga estimulacion dirigida a un solo sentido (audicion, vision o tacto) a la vez.

= Evite lugares muy concurridos como centros comerciales y estadios.

Consejos de seguridad

La persona que tiene confusion o cuyo juicio se ha afectado podria ser incapaz de recordar dénde hay peligros o no poder
determinar lo que es peligroso (escaleras, estufas, medicamentos). Cansancio e inhabilidad de hacer lo que uno quiere
que el cuerpo haga puede resultar en lesién. Por lo tanto, es muy importante que una persona con lesion cerebral viva en
un ambiente que sea lo mas seguro posible. Las siguientes son algunas directrices de seguridad para usarse en el hogar:

= Elimine abarrotar con cosas los pasillos y las escaleras o cualquier area donde la persona camina. Remueva
alfombras pequefias que puedan ocasionar tropiezos o caidas.

= Remueva objetos que se puedan romper o que sean peligrosos (fésforos, cuchillos y armas de fuego).
= Guarde los medicamentos en un gabinete o gaveta con llave.
= Obtenga el consentimiento del médico antes de darle a la persona medicamentos sin receta.

= Limite el acceso a areas que puedan ser peligrosas (bafios, s6tanos) cerrando las puertas si la persona tiende a
divagar. Haga que la persona use un brazalete de identificacién en caso de que la persona divague fuera de la
casa.

= Mantenga la cama de la persona a un nivel bajo con relacion al piso. Si se cae de la cama, usted tal vez quiera
colocar un colchdn en el piso o instalar barandas a los lados.
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= Asegurese que los cuartos estén bien iluminados, especialmente durante la noche. Luces de noche pueden
ayudar a prevenir caidas.

= Procure que alguien se quede con la persona que esté severamente confundida o agitada.

= Mantenga las salidas cerradas con llave. Considere instalar algun tipo de alarma de salida, como una campana
colgada en la puerta.

= Considere colocar una alarma para tapetes debajo de una alfombra al pie de la cama para alertar a otras
personas si la persona se levanta durante la noche.

Cosas que pueden ser mas peligrosas después de una TBI y que debieran reanudarse solamente después de haber
consultado con un profesional de la salud: deportes de contacto, montar a caballos, nadar, cazar o acceso a armas de
fuego, herramientas eléctricas u objetos punzantes, vehiculos recreacionales y cocinar sin supervision. Personas con una
lesion cerebral deben obtener permiso de un profesional de la salud antes de usar alcohol u otras sustancias en cualquier
momento después de su lesion. NO GUIE hasta tanto su proveedor lo apruebe.

Mas en la serie Entender la LCT

= Entenderla LCT, Parte 1: ; Qué sucede con el cerebro durante la lesidn y en la etapa temprana de la recuperacion
de LCT?

= Entender la LCT, Parte 2: Impacto de la lesion cerebral en el funcionamiento de las personas
= Entender la LCT, Parte 3: El proceso de recuperacion
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Problemas de vision tras una lesion cerebral
traumatica (LCT)

Abril de 2014 www.msktc.org/tbi/factsheets Hoja informativa sobre la lesion cerebral traumatica

Esta hoja informativa trata Lo que usted necesita saber
de los problemas con su

vision después de sufrir . . .
una LCT y coémo tratarlos. e  Su visién es importante para muchos aspectos de la vida.

e | alesion cerebral traumatica (LCT) puede causarle problemas de vision.

e Fltratamiento puede solucionar completamente el problema, mejorar su visién o ayudarle a
manejar mejor el problema.

¢ Qué es la vision y por qué es importante?

A menudo pensamos en la vision como simplemente lo que vemos. Sin embargo, la vision también
incluye lo que nuestro cerebro hace para darle sentido a lo que vemos. La vision también ayuda a
que otros sistemas del cuerpo trabajen bien. Entre éstos estan los sistemas para la reflexién y el
movimiento. Cuando el sistema visual no funciona correctamente esto puede tener un amplio impacto
en nuestra vida cotidiana (por ejemplo en la lectura, al manejar, en el trabajo, la escuela y las
actividades recreativas) y la calidad de vida. Dependiendo de su ubicacion y gravedad, una LCT
puede afectar su vision al dafiar partes del cerebro implicadas en el procesamiento visual 0 en la

http://www.msktc.org/tbi/ percepcion (por ejemplo, los nervios craneales, el tracto del nervio 6ptico u otros circuitos involucrados
model-system-centers para g |3 vision, el I6bulo occipital).
mayor informacion)

¢, Como se detectan los problemas de vision tras una LCT?

Muchos miembros de su equipo de atencion pueden detectar los problemas de vision después de la
LCT. Un especialista de la vista puede formar parte del equipo y puede examinar y detectar las
dificultades de su vision. Los terapeutas u otros médicos de su rehabilitacién pueden ser los primeros
en notar un problema. Ellos pueden referirlo para que consulte a un especialista de la vista que
pueda examinarle y ofrecerle su asesoramiento respecto al tratamiento. Los especialistas de la vista
que diagnostican y tratan los problemas de visién después de una LCT incluyen a los optometristas y
oftalmélogos. Los neuro-optometristas y neuro-oftalmélogos son especialistas que tienen formacion
adicional para trabajar con personas de vision relacionados con el cerebro. Consulte a su equipo de
atencién para identificar los recursos mas adecuados para su valoracién y tratamiento.

¢ Cuales son los tipos de problemas de vision comunes tras
laLCT?

Existen varios problemas visuales que pueden ocurrir en diferentes momentos durante su
recuperacion. Entre los problemas de vision mas comunes estan los siguientes:

e  Visidn borrosa, especialmente para ver de cerca
e  Visidn doble
e Reduccion de la vision periférica

También puede haber pérdida completa de la vision en uno 0 ambos ojos dependiendo de la lesion.
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¢ Como pueden afectar mi vida cotidiana estos problemas de visién?

Muchos de los problemas visuales después de la LCT pueden dificultarle mas la lectura o las actividades de cerca. Por ejemplo,
e | os objetos cercanos pueden parecerle borrosos a veces o todo el tiempo.
® | e puede tomar mas tiempo del normal para enfocar cuando eleva la vista y deja de leer.
e  Otros objetos 0 numeros y letras impresas pueden parecer como si se estuvieran moviendo.
e  Puede ser dificil leer la pantalla de la computadora.
También puede ser mas dificil que se sienta comodo(a) en algunos tipos de ambientes. Usted puede sentirse:
e Irritable en lugares con muchos patrones o0 movimiento (sobrecarga visual)
e Molesto(a) por la luz o el resplandor.
Los problemas de vision también pueden causar molestias o dolor. Por ejemplo,
® | 0s ojos pueden doler o lastimarle.
e | os ojos pueden lagrimear mas de lo habitual.
e  Usted puede sentir como si su 0jo estuviera "jalando".
e  Usted puede tener mas dolores de cabeza o mareos de lo habitual.
Otros problemas visuales pueden afectar su postura, equilibrio o movimiento por el espacio. Este tipo de problemas puede causar:
Que tenga dificultad para juzgar donde estan los objetos en el espacio (percepcion de profundidad).
Inclinarse hacia delante, hacia atras o hacia un lado al sentarse, pararse o0 caminar.
Sentir como si el suelo esta inclinado.
Tener dificultad para participar en deportes u otras actividades recreativas.

Otros problemas visuales pueden afectar la capacidad del cerebro para asimilar y comprender la informacion visual (cognicion visual),
entre los que figuran:

Problemas para mover los 0jos juntos o hacer otros movimientos del ojo

e Dificultad para buscar y ojear la informacidn visual (exploracion visual)

e Dificultad para enfocar objetos mentalmente (atencion visual)

e  Problemas para decodificar, reconocer y/o recordar la informacion visual (memoria visual).

¢ Cuales son las causas comunes de los problemas de vision tras la LCT?

A veces, el ojo se lesiona durante la lesion de la cabeza. También puede haber condiciones médicas que no estan relacionadas con la
LCT. Estas incluyen las cataratas o el glaucoma. Otros problemas de vision se producen debido al dafio en las vias en el cerebro.

Los problemas de visién después de una LCT son complicados. A menudo hay mas de una causa que explica sus sintomas. A veces, los
ojos causan el problema. Otras veces, el procesamiento cerebral puede ser el problema. Por ejemplo,

e  Puede haber problemas con los movimientos oculares. Los movimientos del ojo que usamos cuando escanea objetos
estacionarios no funcionen tan bien. Estos movimientos oculares dirigen a nuestros ojos hacia un objeto para que lo podamos ver
claramente. Las personas también pueden tener dificultad para seguir un objeto en movimiento.

e | 0s 0jos no pueden trabajar juntos en equipo de modo adecuado. Por ejemplo, puede ser que los 0jos no se muevan hacia
adentro, hacia la nariz para ver los objetos claramente de cerca (insuficiencia de convergencia). O bien, los 0jos no pueden
realinearse hacia fuera seglin sea necesario para enfocar objetos a distancias diferentes (insuficiencia de divergencia).

e Puede ser que los mUsculos que controlan la lente dentro del ojo no funcionen correctamente. Esto provoca dificultad con el
cambio de foco cuando una persona hace cambio para ver objetos de cerca y a distancia.

e Puede haber una debilidad o desequilibrio en los musculos que mueven los ojos. Uno 0 ambos ojos pueden rotar mas de lo
habitual hacia adentro hacia la nariz o hacia el lado de la cara. A menudo este desequilibrio es el resultado del dafio a los nervios
que controlan los musculos del ojo. A veces, una fractura de la érbita del ojo puede causar un problema con los musculos que
mueven |os 0jos hacia arriba o hacia abajo.
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La vision también puede verse afectada por algunos de los medicamentos. Por ejemplo, algunos medicamentos pueden afectar el
enfoque de los ojos. Otros pueden resecar los 0jos.

¢ Qué tipo de profesionales puedo consultar y qué tipos de tratamiento estan
disponibles?

Los profesionales que ofrecen tratamiento para la vision incluyen a los especialistas de la visién que se enfocan en problemas visuales
relacionados con la lesion cerebral, especialistas en baja vision y terapeutas ocupacionales. A veces, el tratamiento esta dirigido a tratar
el problema subyacente. Esto puede requerir de cirugia o terapia de rehabilitacion visual que incluye ejercicios terapéuticos del ojo.

Sino es posible tratar el problema en su totalidad, entonces pueden usarse productos compensatorios o estrategias para ayudarle a
compensar la disminucion o pérdida de la vista. Un profesional de la rehabilitacién puede ayudarle a determinar qué productos y
estrategias funcionaran mejor.

¢ Qué tipos de productos 6pticos pueden ayudarme a manejar mis problemas de
vision?
Algunas opciones incluyen:

e [entes correctivos. Si usted tiene vision borrosa, le pueden recomendar lentes regulares. Las gafas que magnifican los objetos
pueden ayudar con las actividades de cerca como la lectura, utilizar un teléfono celular y hacer manualidades. A veces, las gafas
para mejorar la vision de lejos son Utiles. Si usaba gafas antes de su lesién, incluso un pequefio cambio en la prescripcion de los
lentes puede ser (til. Si necesita gafas para ver los objetos que estéan cerca y lejos, resultara dificil usar lentes bifocales. Puede
funcionar mejor el usar distintos pares de anteojos, uno para la lectura y otro para la distancia y hasta un tercer par para la
computadora.

e Anteojos especializados tales como las gafas de prismas. Estos son anteojos con un prisma dentro o sobre la lente. El prisma
cambia la manera como la luz entra al ojo. Estos anteojos pueden ayudarle con la pérdida del campo visual o la visién doble.

®  Parches. A veces se utiliza cubrir con un parche un ojo o parte del campo visual de un ojo para ayudar a las personas con vision
doble. El parche se coloca para eliminar la informacion que se traduce en la doble imagen al entrar al cerebro.

¢ Qué otros tipos de productos y estrategias pueden ayudarme a manejar los
problemas de visiéon?

Dependiendo de cual sea su problema de vision, los siguientes productos y estrategias pueden ayudarle. Siempre es mejor consultar a
un médico capacitado para valorar y tratar los problemas de vision después de una lesién cerebral y obtener el asesoramiento especifico
a su situacion en particular.

e Tome descansos con frecuencia al realizar tareas que dependan de la visién. Esto es especialmente importante al leer, ver
television o al utilizar la computadora u otros aparatos electrénicos. Mire hacia arriba cada 20 minutos y enféquese en algo a por
lo menos 20 pies de distancia para darle un descanso a sus 0jos.

e Magnifique los objetos. Las lentes que magnifican y otros tipos de lupas hacen los objetos méas grandes de modo que son méas
faciles de ver. Los lectores electronicos pueden utilizarse para aumentar el contraste y el tamafio de la letra.

e Aumente el contraste. El hacer que un objeto sobresalga del fondo puede hacer que usted lo vea con mas facilidad. Por ejemplo,
utilice una tabla de cortar de color en vez de una blanca para cortar una cebolla.

e Fuvite fuentes de luz molestas. Las luces fluorescentes pueden ser irritantes para algunas personas. Utilice la luz natural o la
iluminacién no fluorescente brillante siempre que sea posible. El usar gafas de sol tefiidas, en el interior o el exterior puede
ayudar. El especialista de la vista puede indicar cual es el mejor color y tipo de tinte.

e Reduzca el deslumbramiento. Usar anteojos de sol polarizados puede ayudar con el resplandor. Cubrir las superficies brillantes
que reflejan la luz en los ojos es otra opcidn. Por ejemplo, instale un filtro anti-deslumbrante en las pantallas de la computadora.
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e Fvite la sobrecarga visual. Reduzca el desorden en su casa y en el trabajo. Trate de mantener todas las cosas necesarias para
completar una tarea en un solo lugar. Designe un lugar de almacenamiento para las cosas de uso frecuente. Por ejemplo, coloque
un recipiente junto a la puerta para poner las llaves. El hecho de no tener que buscar en varios lugares lo que usted necesita le
reducira la cantidad de insumos al sistema visual. Esto puede ayudarle a evitar sentirse abrumado(a) por la informacion visual.

e  Para quienes han perdido la vision por completo, los productos como los crondmetros parlantes, relojes despertador, microondas,
termdmetros, puntos tactiles, software de lectura de pantalla para computadoras, audio libros, varias aplicaciones del teléfono
mavil y los bastones para la movilidad pueden ser Utiles. Aprender Braille también puede ser Util.
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I
Consejos para las personas con lesion cerebral

Octubre de 2021

En esta hoja informativa
se explica por qué es
importante votar.
Contiene consejos para
las personas con lesion
cerebral traumatica
sobre cuando, dénde y
como votar. Las
opciones y estrategias
pueden variar de un
estado y un distrito
electoral a otro, asi que
asegurese de verificar.

El Programa del Sistema
de Modelos de Lesiones
Cerebrales Traumaticas
(MLCT o TBIMS por sus
siglas en inglés) esta
patrocinado por el
Instituto Nacional de
Investigacion de
Discapacidad, Vida
Independiente y
Rehabilitacion,
Administracion para la
Vida Comunitaria,
Departamento de Salud y
Servicios Humanos de
los Estados Unidos.
(Véase
http://www.msktc.org/tbi/
model-system-centers
para obtener mas
informacion.)

traumatica que van a votar
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Las personas que han sufrido una lesion cerebral traumatica pueden tener dificultades para
votar a causa de una amplia gama de alteraciones de la funcionalidad fisica, auditiva, visual,
cognitiva, emocional, conductual y de la comunicacion. Entre los obstaculos que encuentran se
cuentan: problemas para inscribirse para votar, dificultades para recordar que deben votar,
dificultades con el acceso a medios de transporte y problemas para orientarse en el lugar de
votacion, para entender el disefio de la boleta y para usar los recursos técnicos necesarios para
votar. Y encima de todo, jtienen que decidir por quién votar! La informacién que encontrara en
este documento tiene por objeto ayudar a las personas con lesién cerebral traumatica a vencer
los obstaculos en el proceso para votar. Puede ser que las opciones y estrategias difieran de un
estado y distrito electoral a otro, asi que asegurese de verificar.

¢ Por qué votar?

e Votar le permite expresar su opinién en lo que sucede en su ciudad
0 pueblo, su condado, el estado en que vive y su pais.

e Las personas que tienen discapacidades (entre ellas, la lesion
cerebral trauméatica) votan con menos frecuencia que quienes no
las tienen. Cuando esto sucede, las opiniones de las personas con
discapacidades estan menos representadas.

e Suvoto es importante. Si usted no vota, esta dejando que otras personas tomen decisiones
por usted. Algunas de estas decisiones podrian afectar sus derechos y el acceso a la
atencion médica, el empleo y otros servicios y oportunidades.

e Votar es un privilegio y una responsabilidad que se derivan de ser ciudadano de los Estados
Unidos.

¢ Cuales son sus responsabilidades?
e De usted depende pedir ayuda.

e De usted depende informarse bien sobre el proceso de votacion y sobre los candidatos antes
de votar.

¢ Cuales son sus derechos?
e Tiene derecho a votar.
e Tiene derecho a pedir ayuda para votar.

e Tiene derecho a que un familiar o amigo le acomparie para que le
ayude a navegar por el proceso de votacion.

e Tiene derecho a adaptaciones para votar.

e Tiene derecho a pedirle a un trabajador electoral que le explique como usar el equipo de
votacion.

e Tiene derecho a pedir un equipo de votacion que le quede a una altura que usted pueda
alcanzar.
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e Tiene derecho a pedir una silla mientras espera para votar.

e Tiene derecho a tomarse el tiempo que necesite mientras vota.

o Tiene derecho a optar por entregar su voto sin salir del vehiculo (curbside voting).
e Tiene derecho a que le traten con respeto.

e Tiene derecho a hablar en nombre propio.

¢, Como me preparo para votar?

e Inscribase para votar.

o Decida donde y cdmo va usted a votar y como va a llegar al lugar de votacién si lo hara en persona.
e  Confirme su inscripcion de votante.

e Incluso si se habia inscrito antes, debe verificar su situacién de inscripcion y asegurese de que la direccion indicada esté
actualizada. Las personas que no votan con frecuencia tienen mas probabilidades de que las retiren de las listas de
votantes. Cuando vaya a votar, si le dicen que no esté inscrito o que no puede votar, tiene derecho de pedir una boleta de
votacion provisional. Para que su boleta provisional se cuente, usted debe comunicarse con los funcionarios pertinentes
para presentar una constancia de su situacion de inscripcion.

e Pongase recordatorios cuando se acerque el dia de las elecciones para que se acuerde de votar.

— Escriba las fechas importantes en el calendario, ponga un recordatorio en el celular o pidale a alguien que le recuerde
a medida que se acerquen las fechas.

— Entre las fechas importantes se cuentan la fecha limite para inscribirse para votar y la fecha para solicitar y entregar el
voto en ausencia. También se cuentan las fechas para votar por anticipado y el dia de las elecciones. Estas fechas
pueden ser diferentes en cada estado y circunscripcion (distrito electoral).

e Decida qué elecciones son importantes para usted.
o Informese. (Lea las sugerencias de la pagina 3).

o Sitiene planeado votar en ausencia, solicite una boleta de voto en ausencia. Siga las instrucciones que vienen con ella
para llenarla y devolverla. Piense en la posibilidad de pedirle a un familiar o amigo que revise si la llen6 correctamente vy si
la firmé en los centros adecuados.

e Sipiensa ir al centro de votacion:
— Tome notas y llévelas a mano cuando vaya a votar.

— Consulte el sitio web de la junta electoral de su estado para averiguar qué tipo de documento de identidad necesita
para votar.

— Averiglie qué centro de votacion le corresponde.
— Determine como va a llegar al centro de votacion. Haga planes para que alguien le lleve, si es necesario.

Puede ser que el dia de las elecciones las colas sean largas. Dese tiempo suficiente. De ser necesario, lleve consigo cosas
como agua, medicinas y comida.

¢Donde puedo inscribirme para votar?

Puede inscribirse para votar en diversos lugares. Los sitios y los procesos varian en cada estado. Verifique antes de ir que en
ese lugar determinado se estén inscribiendo votantes. Averiglie qué documentos debe llevar. Existen varias opciones para
inscribirse. Elija la opcion que es la correcta para usted. Estas pueden incluir:
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La inscripcién se puede realizar:

e Enpersona
— Enlaoficina de la junta electoral del condado
— Enlabiblioteca publica
— En el departamento de registro de vehiculos automotores
— Enlas oficinas de asistencia publica del estado y el condado
— Enlas oficinas de correo
— Enlos ayuntamientos o alcaldias
e Enlinea.

— Visite https://www.usvotefoundation.org/. Este portal lo guiara a través del proceso en cada estado. También puede
consultar el sitio web de la junta electoral de su condado o estado.

¢, Como me convierto en votante informado?

e Decida qué cosas le importan. Entérese de los asuntos que se decidiran en las elecciones.
Averiglie las opiniones de los candidatos en relacién con estos asuntos y sus habilidades de
liderazgo.

— Puede leer periddicos, oir la radio, ver debates por televisién y hablar con otras personas.

— Visite los sitios web de cada candidato. Es posible que contengan las opiniones del candidato
acerca de distintos temas.

— Leaelfolleto Guide to Informed Voting (Guia del votante informado) (en inglés).
o Averiglie quiénes son los candidatos. Entérese de qué asuntos se mencionan en la boleta de votacion.
— Consiga una boleta de muestra.

»  Puede pedirla en la oficina de la junta electoral del condado, en los centros de votacion por anticipado, en las
bibliotecas o en linea.

¢Adonde voy a votar?
Escoja la forma mas conveniente en su caso. Entre las opciones estan:

e Votar desde su casa con una boleta de voto en ausencia o por correo.
— Debe solicitar la boleta de voto en ausencia antes del dia de las elecciones.
— Siga las instrucciones de la boleta sobre cdmo enviarla.
— Inicie el proceso temprano para que tenga suficiente tiempo para recibirla y enviarla.

— Las boletas de voto en ausencia se deben llenar y enviar por correo lo antes posible, para que lleguen antes del dia
de las elecciones.

— Enla mayoria de los estados hay buzones para entregar las boletas o lugares en los que se pueden entregar en
persona antes de las elecciones.

e Iraunlugar destinado para votar por anticipado. Por lo general, las votaciones por anticipado comienzan entre 2 y 4
semanas antes del dia de las elecciones.

o Ireldia de las elecciones al centro de votacién que se le asigno.
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— Votar sin salir del vehiculo en el centro de votacion o en la oficina encargada de las elecciones en su localidad. (En
inglés, este sistema se llama curbside voting).

»  Sino puede salir del vehiculo o entrar caminando al centro de votacién, un trabajador electoral puede llevarle la
boleta de votacion al vehiculo. Tiene que pedirle a un familiar o amigo que entre en el centro de votacion y le diga
a un trabajador electoral que usted necesita votar sin salir del vehiculo.

¢ Qué debo hacer si necesito transporte para ir al centro de votacién?
o Puede ir en transporte publico al centro de votacién. Algunos ejemplos pueden incluir;

— Transporte para discapacitados financiado por el estado

— Servicios de transporte para personas mayores

— lglesias

—  Servicios de transporte privado, como taxi, Uber y Lyft

— Sede del partido (por ejemplo, demécrata, republicano u otro) en su condado
e Preguntele a una persona de confianza, familiar, amigo o vecino si puede ir con él al centro de votacion.

¢ Qué hago si necesito ayuda para votar?
e Puede pedirle ayuda a un trabajador electoral.

— Los trabajadores electorales no le pueden preguntar si usted necesita ayuda, pero usted
puede pedirles ayuda a ellos.

— Puede pedirle al trabajador electoral que le ayude a leer la boleta electoral y a usar el equipo
de votacion.

e Puede pedirle a alguien que vaya con usted y que esa persona le pida ayuda al trabajador electoral en su nombre.
e Puede pedirle a alguien que vaya con usted al centro de votacién y que entre a la cabina con usted para ayudarle.

¢ Como pueden ayudarme a votar mis familiares, mis amigos y las personas
encargadas de atenderme?

Hable con otras personas sobre los sucesos de actualidad, los temas politicos y los candidatos.

e Piense en los obstaculos que puedan impedirle votar.

— Entre estos obstaculos se cuentan la falta de ganas de votar, el agotamiento, el deseo de evitar las multitudes, los
problemas de la memoria, la incapacidad para conducir y las dificultades para desplazarse 0 comunicarse.

— Planifique cada aspecto de la manera en que va a votar, desde coémo va a conseguir la boleta hasta como la
entregara.

»  Sino sabe como funcionaran algunas partes del proceso, investiguelas y haga un plan.
e Piense en como puede conseguir ayuda para vencer los obstaculos que afectan hacer la votacion.

o Cuénteles a otras personas que quiere inscribirse para votar y qué método prefiere usar para hacerlo. Pidales ayuda si la
necesita. Pida ayuda para hacer lo siguiente:

— Inscribirse para votar

— Recordar las fechas limite (por ejemplo, para inscribirse y para solicitar una boleta de voto en ausencia)
— Reunir informacion

— Enterarse acerca de los candidatos

— Conseguir una boleta de muestra

) TBIMS MSKTC ore | kiemicdse Tansaton

Traumatic Brain Injury Model System SCI T B U R N Center
Since 1987

Consejos para las personas con lesion cerebral traumatica que van a votar

181



— Verificar que tenga el documento de identidad adecuado para votar
— Solicitar o entregar una boleta de voto en ausencia

— Conseguir quién le lleve al centro de votacion

— Llegar al centro de votacion

— Leer la boleta de votacion

»  Otra persona puede leer la boleta y pedirle a usted que escoja una de las opciones. Esa persona no puede
escoger por usted.

¢ Qué pasa con la votacion y el COVID?

e Sivota en el sitio de la votacion, traiga consigo una mascarilla, desinfectante de manos y
recuerde guardar la distancia social.

e Puede solicitar una papeleta electoral en ausencia si le preocupa votar en persona.

¢Donde puedo conseguir mas informacion?

e National Disability Rights Network (Red Nacional sobre los Derechos de las Personas Discapacitadas)
— https://www.ndrn.org/issues/voting/

e American Association of People with Disabilities Voter Resource Center (Centro de Recursos para el Votante de la
Asociacion Estadounidense de Personas con Discapacidades):

— https://www.aapd.com/advocacy/voting/voter-resource-center/

e Portal virtual de la U.S. Vote Foundation para inscribirse, solicitar boletas de voto en ausencia, consultar las fechas de las
elecciones y ver mas informacion:

—  https://www.usvotefoundation.org/
e Coalicién para la proteccion de las elecciones:

— Llame ala linea para llamadas gratuitas, 866-687-8683, o escriba por correo electrénico
a www.8660ourvote.org

e (Gobierno de los Estados Unidos:
— Coémo inscribirse para votar: www.usa.gov/register-to-vote
— Elvotoy las elecciones: www.usa.gov/voting
e Guia del votante informado (en inglés):
—  https://www.aascu.org/programs/ADP/VotingResources/InformedVoting.pdf

e U.S. Election Assistance Commission (Comision Estadounidense de Ayuda en las Elecciones):
— Recursos para votantes con discapacidades: https://www.eac.gov/voters/resources-for-voters-with-disabilities/
— Guia para votantes en las elecciones federales: https://www.eac.gov/voters/voters-guide-to-federal-elections/
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