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PROLOGO

Pocas cosas hay tan devastadoras para la vida personal de un
individuo y de su entorno, como la situacion de dafo cerebral adquirido.
Es esta una realidad que puede obedecer a diferentes causas, pero todas
con un denominador comun: aparte de la vida, el enfermo se juega un
grado mayor o menor de discapacidad.

El ictus es la causa mas frecuente de discapacidad en el adulto y
tiene unas gravisimas consecuencias sobre la vida del individuo y su
familia, que cambia radicalmente de un dia para otro. Hoy sabemos que
existen formas de prevenirlo y podemos luchar contra el dafo cerebral
en las fases mas precoces con tratamientos de probada eficacia como la
trombdlisis. Las unidades de ictus han supuesto un gran avance en el
prondstico de los pacientes en las ultimas dos décadas, pero persiste un
gran enemigo: la desinformacién.

La poblacién general, aunque en fase de mejora por las campanas
publicitarias, tiene un conocimiento muy pobre de los sintomas de
alarma y la necesidad de una répida respuesta. Tiempo es cerebro, y asi
es, cada minuto perdido es una menor oportunidad de escapar a la
discapacidad.

Existe ademas un aspecto, quiza el mas importante, que no ha
recibido la atencién que merece: que es lo que ocurre después, cual es
el papel de la familia y el entorno, como se puede ayudar - si, ayudar - a
obtener mejores resultados de todos los tratamientos y la importancia
de la familia en este proceso.
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Hace ahora 15 afios que editamos, desde el Grupo de Estudios de
Enfermedades Cerebrovasculares de la Sociedad Espafiola de
Neurologia, un pequefio manual, “Después del ictus”, que fue el primer
manual destinado a dar informacion a pacientes y cuidadores sobre la
enfermedad, los cuidados, y algunos aspectos de la vida cotidiana, que
tradicionalmente habian sido ignorados, dejando a los pacientes y sus
cuidadores en un cierto desamparo. Aunque lo tomamos con ilusion,
esta tarea se antoja hoy corta.

El manual que tiene hoy en sus manos va mucho mas alla:
profundiza en todas las medidas que pueden adoptarse de forma
sencilla para favorecer la recuperacién y la plasticidad cerebral,
colaborando en el objetivo de una mejor recuperacion del paciente y su
retorno a una vida normal. Porque ese y no otro debe ser nuestro
objetivo. El magnifico trabajo realizado por la Fundacién DACER, hace
gue este manual Como estimular a su familiar con dafio cerebral, sea
una obra muy necesaria. Explicado de un modo simple, con ilustraciones
claras, hard que el lector vea como medidas sencillas pueden ayudar a
los objetivos de la rehabilitacidon, y pierda el miedo a relacionarse con su
familiar que atraviesa un momento tan dificil en su vida.

Es cierto que la situacion de dafio cerebral adquirido es un
“mazazo” que afecta a todos los miembros del entorno del paciente,
pero también es cierto que todos esos miembros pueden tener un papel
activo en la recuperacion. Formar un equipo ante la adversidad.
Leyendo este manual, podran comprender mejor cémo funciona el
cerebro daflado, que funciones estan desestructuradas, y como
podemos ayudar a mejorarlas. Y lo que es mds importante: estas pautas
se pueden aplicar desde el principio, desde la propia estancia en el
hospital. Aporta, de forma muy clara, conocimientos basicos de
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rehabilitacion, que sin duda facilitaran el progreso de la terapia
especializada dada por profesionales.

Sélo me resta felicitar a las autoras, y a la Fundaciéon DACER, por
su excelente trabajo, y mds aun por su desinteresado entusiasmo,
ilusion, y empuje que ponen cada dia en mejorar la calidad de vida de
los pacientes con dafio cerebral.

Dr. Jose A Egido
Coordinador de la Unidad de Ictus H. Clinico San Carlos. Madrid
Miembro de la SEN, de la SIEVC y de la ESO (European Stroke
Organization)
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OBJETO DE LA GUIA

En estos Ultimos afos, los diferentes agentes sociales
(profesionales sanitarios, servicios sociales, medios de comunicacion,
politicos, asociaciones...) han realizado un gran esfuerzo por dar a
conocer entre la poblacion qué es un ictus, cdmo prevenirlo, y qué
hacer ante los primeros signos de sospecha. Se ha mejorado mucho la
cantidad de informacidn que hay disponible a este respecto y en
general, sobre la mayoria de las patologias del sistema nervioso central
(traumatismos craneoencefalicos, tumores cerebrales...).

Sin embargo, hay poca informacién a disposicidon de las familias
sobre qué pueden hacer cuando un ser querido ha sufrido una lesion del
sistema nervioso central y estd en la cama del hospital con secuelas
motoras, cognitivas, sensoriales, de comunicacion... que le convierten en
alguien a quien les cuesta reconocer.

La angustia del afectado y de todo su entorno al no entender qué
es lo que les ocurre y qué pueden hacer para estar mejor es inmensa.
Todos transmiten la sensacién de estar perdidos, de sentir que todo ha
cambiado y de no saber qué hacer para recuperar la sensacién de
control. Pasan horas y horas sentados cerca de la cama de su familiar,
muchas veces sdlo mirando, sin atreverse a tocarle o a hablar con él
porque no saben cdmo hacerlo. Son horas de sufrimiento en blanco, en
las que ademas, el afectado no recibe la estimulacion que su cerebro
necesita para volver a organizarse.

Estd demostrado que el cerebro es plastico, tiene capacidad
potencial para reorganizar sus conexiones sindpticas, compensar las
zonas dafiadas y minimizar de esta forma las secuelas. Pero este proceso
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debe ser estimulado y guiado de manera precoz e intensiva para que sea
eficaz. Por tanto, la forma en la que la familia se relaciona con el
afectado es decisiva. Si lo hace de forma organizada, siguiendo pautas
sencillas, puede ayudar a sentar las bases para la reorganizacién de las
funciones motoras y sensoriales, la comunicacion, la deglucion segura y
las funciones cognitivas. El proceso de rehabilitacion posterior, llevado a
cabo por personal especializado, potenciara la maxima recuperacién en
el menor tiempo posible.

Desde DACER, siguiendo con el espiritu con el que se cred nuestro
centro - mejorar la calidad de vida de los afectados de dafo cerebral y
de su entorno - hemos elaborado una guia detallada para explicar a las
familias qué pueden hacer para ayudar a sus familiares durante el
tiempo que estan en el hospital.

Pretendemos de esta forma contribuir a hacer mas faciles esos
primeros momentos, disminuir la angustia de familiares y afectados e
implicar desde el principio a todo el entorno.

Lorena Rodriguez Clemente
Directora de DACER rehabilitacion funcional.
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¢QUE LE HA PASADO A MI FAMILIAR?

El cerebro de su familiar ha sufrido lesiones que le impiden
funcionar con normalidad. Esos dafios hacen que no sepa qué 6rdenes
debe dar a su cuerpo o que las dé de forma incorrecta. Por este motivo,
puede tener dificultades para hablar, usar las manos, comer, caminar,
orientarse e incluso reconocerse a si mismo.

El dafo cerebral produce, desde el primer momento, un gran
desconcierto para la familia y una desestructuracion de la persona a
todos los niveles:

» Desestructuracion sensorio motora: no siento mi cuerpo, o
siento mi cuerpo raro, no siento la mitad, o la siento
demasiado... no puedo moverme como antes...

> Desestructuracion de la comunicacién: no entiendo lo que me
dicen, o no puedo expresar lo que me pasa, confundo las
palabras...

> Desestructuracion de la deglucién: me atraganto cuando como,
no puedo tomar liquidos...

> Desestructuracion cognitiva: no me acuerdo de las cosas, no se

para qué sirven los objetos cotidianos...

Sin embargo, estd demostrado que el cerebro tiene capacidad
potencial para frenar este proceso de desestructuracion, creando
nuevas ramificaciones neuronales que compensen las zonas lesionadas
(plasticidad cerebral postraumatica). Para que este proceso sea eficaz
debe ser estimulado y guiado de forma precoz e intensiva, a lo largo de
esta guia aprendera como hacerlo.
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¢COMO PUEDE AYUDAR?

Su familiar necesitard recibir rehabilitacion especializada. Pero
usted puede contribuir desde el principio a su recuperacion si interviene
de forma temprana y precoz siguiendo estos pequefios consejos.

Durante su ingreso en el hospital puede ayudar a sentar las bases
para la reorganizacion de las funciones motoras, sensoriales, la
comunicacion, la deglucién segura y las funciones cognitivas.

La persona con dafo cerebral necesita que le ayude a volver a
centrar la atencidn en su cuerpo, recibir sensaciones y experiencias que
le retornen la vivencia de la normalidad. Necesita su guia en todo
momento, a modo de ejemplo podemos decir que usted sera el GPS que
le ird reconduciendo a lo que es normal hacer, sentir, reconocer...

Para ello debe:

» Crearle un entorno adecuado.
Cuidar su postura en todo momento (alineaciéon correcta)

Y

Ayudarle a respirar correctamente.

A\

Estimular sus sentidos teniendo presente su lado mds afectado
en todo momento.

Guiarle para realizar los movimientos de forma adecuada.
Favorecer su simetria facial.

Ayudarle a comer de forma segura.

Estimular su lenguaje.

Estructurar su pensamiento.

Reorganizar su conducta.

YV VY VYV VY

Utilizar las actividades del hospital como instrumento para la
recuperacion.

11
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De esta forma ayudara a disminuir la patologia, potenciard las
capacidades conservadas y proporcionard estrategias eficaces para
conseguir la maxima autonomia.

12
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CREE UN ENTORNO ADECUADO

- Ayude a su familiar a centrarse minimizando las distracciones:
apague el televisor, no mantengan conversaciones paralelas en la
habitacion, evite la sobrecarga de visitas...

- Capte la atencidon de su familiar llamandole por su nombre.

- Coléquese por el lado mas afectado y procure que mantenga el
contacto visual. Téquele y acariciele.

- Ofrezca informacion que le ayude a orientarse. Saludele cuando
entre en la habitacion, hablele del dia que es, el tiempo que hace en
la calle: “Hola mamd hoy es viernes y como hace buen tiempo y es
verano, cenaremos en una terraza”.

- Explique lo que va a hacer con él antes de hacerlo: “te voy a colocar

n

la almohada”, “ahora voy a cambiarte”.

- Pida las cosas que quiere que haga de una en unay con claridad. Si le
pide muchas cosas a la vez le confundird y le sobrecargara.

- Dele tiempo para responder, para moverse... en ocasiones no es que

no pueda hacer las cosas, es que su cuerpo y su mente responden de
forma mas lenta.

13
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AYUDELE A MANTENER UNA BUENA POSTURA EN TODO MOMENTO

Nuestro cuerpo es como una maquina de precisién. Para que
funcione, todas las partes que la componen deben estar colocadas en la
posicion en la que fueron disefiadas.

Una buena postura permite que las estructuras de nuestro cuerpo
(huesos, musculos, corazdn, pulmones, higado...) estén colocadas de la
forma que necesitan para funcionar correctamente.

Cuando su familiar permanece muchas horas en posturas
incorrectas, los musculos lo tienen mas dificil para volver a contraerse
como deben, los drganos internos funcionan peor (los pulmones no se
expanden como deberian, el intestino pierde motilidad, el corazén se
sobrecarga...). El estado general de su familiar es peor y es mas probable
gue aparezcan complicaciones afiadidas.

Los cambios posturales previenen la aparicién de Uulceras por
presion, de deformidades y de acortamientos musculares.

A continuacién le explicaremos de qué manera contribuir para
gue su familiar tenga una buena postura en todo momento:

14
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En la cama boca arriba

- Coloque dos almohadas en aspa debajo de la cabeza, que pasen por
debajo de las escdpulas, ayudandoles a desplazarse hacia afuera.

- Coloque una almohada debajo de cada brazo para darles soporte.

- En la mano mas afectada - en los casos en los que sean las dos, en
ambas - coloque un rulo lo suficientemente grande para que la mano
guede en una posicion funcional - posicién en la que la mano forma
un semicirculo y que permite que los musculos y ligamentos estén
preparados para la futura manipulacidon-. Debe ofrecer cierta
resistencia, ya que si es demasiado blando lo aplastard y se le cerrara
la mano (aumentard la patologia).

15
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- Coloque una almohada debajo de las rodillas.

- Silas piernas van hacia afuera, ponga un rollo de toalla lateral, desde
la cadera hasta el tobillo, que mantenga las piernas en linea.

- Coloque una almohada pequefia debajo de los tobillos para evitar el
roce del taldon con la cama (el taldon es una zona de riesgo de
aparicion de Ulceras por presion)

16
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En la cama, de lado, con el lado mas afectado arriba

- Debe tener una almohada debajo de la cabeza.

- Ponga el brazo mds afectado sobre una almohada con el hombro y el
codo en semiflexién.

- Sitte la mano mas afectada en un rulo como el descrito
anteriormente.

- Lleve la pierna mas afectada sobre otra almohada con semiflexién de
cadera y de rodilla. La almohada debe llegar hasta el tobillo dejando
libre el hueso que sobresale en él.

- Acomode el hombro que queda en la parte de abajo.

- Si su familiar tiene dificultades para mantener la postura, coloque
una almohada en la espalda que le ayude mantener esa posicion.

17



GUIA DE FAMILIAS

En la cama, semi-recostado con el brazo mas afectado arriba.

- Desde la posicion descrita arriba, coloque una almohada en la
espalda de su familiar y ayudele a recostarse sobre ella.

18
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Incorporado en la cama

- La cama debe estar incorporada.

- Debe tener una almohada debajo de la cabeza para evitar que esta
caiga hacia atras.

- Coloque el brazo mas afectado (si estan afectados los dos, ambos)
sobre una almohada con semiflexién de codo.

- Sitde la mano mas afectada (si son las dos, ambas) en un rulo de
diametro tal que permita mantenerla en posicidn funcional

- Coloque una almohada bajo las rodillas.

- Silas piernas caen hacia afuera, ponga un rollo de toalla lateral desde
la cadera hasta el tobillo, que mantenga las piernas en linea.

- Coloque una almohada pequefia debajo de los tobillos para evitar el
roce del taldn con la cama.
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Sentado al borde de la cama

- Es el paso previo a sentarse en una silla. De esta forma su familiar se
ird acostumbrando poco a poco a estar contra gravedad, y prevendra
la aparicion de mareos, malestar, etc.

- Con la cama incorporada siente a su familiar de tal forma que el lado
mas afectado quede del lado de la cama que estd en posicion
vertical.

- Ponga la barandilla de la cama del lado que queda a la espalda para
dar soporte posterior.

- Coloque almohadas entre la espalda y la barandilla de la cama, de
modo que le den seguridad y debajo de los brazos para sujetarlos.

- Sitde la mano mas afectada (si son las dos, ambas) en un rulo de
diametro tal que permita mantenerla en posicion funcional.

- Los pies deben apoyarse sobre una superficie. Es fundamental que
los pies reciban carga de peso, de esta manera favoreceremos
estabilidad y la marcha posterior.
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Sentado en una silla

- Las superficies mas duras favorecen la extensiéon del cuerpo y la
activacion de la musculatura.

- Los hombros deben estar en linea con la cadera, la cadera con las
rodillas y las rodillas con los pies.

- Los dos pies apoyados en el suelo.

- Los brazos deben estar en la linea media sobre una almohada o, si es
posible, sobre una mesa.

- La mano mas afectada (si son las dos, ambas) en un rulo de diametro
gue permita mantenerla en posicién funcional.

- Si fuera necesario podemos colocar almohadas en los laterales del
tronco para que le ayuden a mantener la postura de sentado sin que
se caiga hacia los lados.

21
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- Si las piernas caen hacia los lados, coloque una cincha alrededor de
los muslos.

- Para evitar que se “escurra” hacia delante. Coloque una cincha en la
parte superior de los muslos (pegada a la cadera) hacia abajo.

22
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AYUDELE A RESPIRAR, ES ESENCIAL

- Larespiracidon es fundamental para que su familiar esté alerta, hable
con normalidad y coma con seguridad. Si existe una buena
coordinacion respiratoria, se evita que se acumulen secreciones y se
previene que aparezcan infecciones.

- Puede contribuir a mejorar la mecanica respiratoria (el aporte de
oxigeno) de su familiar haciendo los siguientes ejercicios:

- Ponga su mano en el abdomen de su
familiar. Pidale que tome aire por la
nariz de forma lenta y suave
intentando llevarlo hacia la tripa de
forma que la llene de aire. Asi
ayudard a que el diafragma se pueda

contraer mejor.

- Pidale que suelte el aire por la boca con los labios fruncidos, lo mas
lentamente que le sea posible.

23




GUIA DE FAMILIAS

- Cuando domine el ejercicio anterior podra continuar con el siguiente:
ponga sus manos en las bases de las costillas de ambos lados y repita
la maniobra, acompafiando la respiracién para que sea suave y lenta.

- Por ultimo, para integrar la respiracién en una actividad, pidale que
sople una vela, un matasuegras, que haga pompas con un pompero,
etc.

24
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ESTIMULE TODOS SUS SENTIDOS Y AYUDELE A TENER PRESENTE SU
LADO MAS AFECTADO

Los drganos de los sentidos son la mejor puerta de entrada al
sistema nervioso central, muchas veces la primera que es posible
utilizar. A través de ellos puede ayudar a su familiar a reorganizarse de
nuevo.

Debe tener presente que es dificil mover lo que no se siente.
Estimulacion del lado mas afectado

Siga el siguiente orden para estimular a su familiar, combinando
diferentes texturas (esponjas exfoliantes, asperas, suaves, toallitas...):

25



GUIA DE FAMILIAS

1. Haga pequefias presiones mantenidas en la zona de la palma de
la mano que corresponde al pulgar y luego en el resto de la
mano.

2. Haga pequefias presiones mantenidas por el brazo.

26
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3. Haga barridos por el dorso del brazo desde los dedos de la
mano hacia el hombro.

4. Haga barridos por la cara palmar del brazo desde el hombro
hacia los dedos de la mano.

27
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- Expliquele en todo momento lo que esta haciendo “te estoy pasando
una esponja suave por tu brazo derecho...”, para ayudarle a construir
una percepcion adecuada de si mismo. A continuacién, animele a que
él lo haga sdlo.

- Asegurese que su familiar centra la vista en su brazo mientras lo
estimula.

- Haga lo mismo en la pierna siguiendo el siguiente orden:

1. Haga pequefas presiones mantenidas en el dedo gordo y luego
en el resto del pie.

28
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2. Haga pequeinas presiones mantenidas a lo largo de toda la
pierna.

3. Haga barridos por el dorso de la pierna desde los dedos del pie
hacia el muslo.

29
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4. Haga barridos por la cara plantar de la pierna desde la rodilla
hacia los dedos del pie.

p—
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Otros canales sensoriales
La vista

- Coloque estimulos que llamen la atencién en el lado mas
afectado, como un reloj o una pulsera...

- Ponga fotos agradables para su familiar, teniendo en cuenta que
el tamafio sea suficiente para que pueda verlos y estén
ordenadas de forma que no resulten confusas o abrumadoras.

- Pida a su familiar que dirija la vista a la actividad que estd
realizando y mire a las personas cuando habla con ellas.

El oido

- Ponga musica que le resulte agradable, evitando melodias
demasiado movidas o que puedan resultar estridentes.

- Cuente a su familiar lo que esta pasando en cada momento y lo
gue va a ocurrir a continuacién.

- Cante canciones que conocia para incitarle a que él lo haga.

- Sisu familiar es creyente, puede ponerle misa o rezar oraciones
conocidas.

31
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El olfato

- Ponga su colonia habitual.

- Pida a los otros familiares que utilicen la colonia que solian
utilizar o aquella que vinculan a experiencias positivas.

- Haga a su familiar consciente de los estimulos olfativos del dia a
dia: pidale que huela la comida, el champu o el gel cuando se
asea... Utilice jabones de olor suave y agradable para que se lave
las manos, que lo huela.

El gusto

Si el estado clinico de su familiar le permite ingerir alimentos por
via oral:

- Haga consciente de los estimulos gustativos del dia a dia:
pregunte a su familiar sobre el sabor de la comida, de la
oportunidad de decidir sobre la cantidad, el alifo...

- Estimule la discriminacién gustativa, pidale a su familiar que

discrimine sabores (salado, dulce, amargo...) con los ojos
cerrados o tapados con un antifaz.

32
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AYUDELE A NORMALIZAR SUS MOVIMIENTOS

Como hemos explicado, uno de los aspectos que puede estar
desorganizado en su familiar es el movimiento. El cerebro es incapaz de
informar correctamente a los musculos de cuando ni cédmo deben
funcionar.

Observara que su familiar hace movimientos de forma diferente:
por ejemplo para mover el brazo es posible que levante mucho el
hombro, mientras la mano queda colgando. Estos “vicios” que aparecen
en un primer momento luego son complicados de eliminar, dificultan la
rehabilitacion y favorecen la aparicién de lesiones por el mal uso.

Usted puede contribuir a que su familiar llegue a la rehabilitacion
especializada en las mejores condiciones posibles si tiene en cuenta:

- El brazo debe estar siempre dentro del campo visual de su
familiar.

- Coloque estimulos que le llamen la atencidn hacia ese lado (sus
objetos personales, alguna pulsera, reloj...)
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Para que no aparezcan lesiones, dolores y movimiento indeseados,
debe evitar:

- Que su familiar, para mover el brazo, lo haga elevando el
hombro en primer lugar y con el brazo hacia dentro (rotacion
interna de hombro).

- Que la mano se cierre en pufio y no se pueda abrir.

34
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Para eso:

- Pida solo movimientos proximos al cuerpo (que no alcance cosas
lejanas).

- Procure que mantenga los codos apoyados.

- Puede facilitarse el movimiento a si mismo ayudandose desde el
codo con el brazo menos afectado.

- NUNCA le dé pelotas blandas para apretar. El apretar de forma
repetida una pelota blanda, hara que aumente la fuerza de los
musculos que cierran la mano y dificulte que la mano se pueda
volver a abrir y cerrar con normalidad.
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AYUDELE A RECUPERAR LA SIMETRIA FACIAL

Al igual que ocurre con el resto del cuerpo, los musculos de la cara
tienen dificultades para funcionar como lo hacian antes. Esto hace que
un lado de la cara, el mas afectado, parezca mas caido que otro, y que su
familiar tenga un aspecto diferente al que tenia.

Recuperar la simetria de la cara es importante porque hard que su
familiar se vea igual que antes y contribuye a mejorar el habla y la
deglucién.

Favorecer el cierre de la boca

- Pida a su familiar que sople pomperos, matasuegras e infle globos.
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- Pida a su familiar que protuya los labios hacia delante (tirar besos).

- Cuando limpie a su familiar o cuando lo haga él mismo, debe hacerlo
arrastrando los labios hacia delante.
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Si el estado clinico lo permite, debe beber utilizando un vaso con pajita
incorporada. Es necesario vigilar que la pajita no se mueva y que se
introduce por la mitad de la boca.

Favorecer el movimiento de la lengua

- Pida a su familiar que realice movimientos laterales de la lengua
hacia la izquierda y hacia la derecha.
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- Pida a su familiar que realice movimientos de ascenso y descenso de
la lengua.

- Pida a su familiar que succione una gasa empapada con unas gotas de
limén o de naranja.
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Favorecer el movimiento de la mandibula

- Pida a su familiar que mastique una goma dura por el lado mas
afectado.
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FAVOREZCA UNA DEGLUCION SEGURA

*Casos en los que la situacion clinica de su familiar permite la ingesta de
alimentacion por via oral.

Consistencia de los alimentos

- Evite las consistencias mixtas (frutas con mucho jugo, legumbres,
verdura cruda, cereales con leche..). Estos alimentos bajan a
diferente velocidad (la parte liquida lo hace mas rapido) lo que
aumenta considerablemente el riesgo de atragantamiento.

- Tomar alimentos de consistencia homogénea (purés perfectamente

tamizados, mousse...) de facil masticacién y lubricados (con aceite,
salsa de tomate...).

Postura y utensilios necesarios.

- Su familiar debe comer sentado o con el respaldo de la cama situado
a 909. El tronco debe estar recto.

- Si come sentado en una silla, debe colocarse frente a una mesa con
los pies apoyados en el suelo.

- Se debe evitar que eche la cabeza hacia atras.
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- Se debe utilizar una cuchara de tamafio cadete. Las cucharas mas
grandes hacen que su familiar abra demasiado la boca y favorecen la
asimetria facial.

- Para beber se debe utilizar un vaso de escotadura. De esta forma
podra hacerlo en una posicion mas segura al no tener que llevar la
cabeza hacia atras.
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Intervenciéon durante la comida.

- Para estimular la salivacién debe beber agua fria (o tomar unas
cucharadas de gelatina fria) antes de comer para estimular el reflejo
de deglucion y afadir unas gotas de limén o naranja.

- Introducir poca cantidad de alimento en cada cucharada.

- La cuchara se debe introducir de frente, por el centro de la boca,
desde abajo.
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- Recoger el alimento del cubierto protuyendo los labios.

- Masticar despacio y con la boca cerrada. Masticar a ambos lados
de la boca.

- Empujar la lengua contra el paladar para unir la comida.

- Flexionar la cabeza al tragar (mirar el plato).

- No incluir nuevo alimento en la boca hasta tenerla vacia.

- Tragar dos o mas veces sin comida.

- Beber los liquidos a sorbitos y mirando el vaso.

- Alternar sélidos y liquidos.
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Tras la comida

- Su familiar no debe tumbarse justo al terminar de comer. Es
peligroso que haya reflujo o que algln resto de comida que haya
quedado en la boca provoque una aspiracién. Si quiere
descansar colocaremos el respaldo de la cama elevado.

- Es fundamental realizar una higiene bucal adecuada para
prevenir que queden restos de comida en la boca, que puedan
generar aspiraciones posteriores. Es conveniente usar un
colutorio. Si no es posible puede empapar una gasa con
colutorio, colocérsela usted enrollada el dedo y eliminar los
restos de comida.

45



GUIA DE FAMILIAS

ESTIMULE SU LENGUAIJE

Es posible que su familiar tenga problemas para decir lo que
quiere, para comprender lo que le dicen o para ambas . Usted puede
ayudarle.

Facilitar la comprension

- Minimizar las distracciones durante las conversaciones.

- Al hablarle, mirele a la cara y haga que le mire.

- Todos los dias, identifiquese al entrar en la habitacion.

- Repita las veces que sea necesario su discurso, hasta que le haya
entendido y ayudese de sefias y gestos.

- Use oraciones cortas. Hablele lentamente y de forma clara. No
infantilice el lenguaje.

- Asegurese de que su familiar comprende lo que le estad diciendo,
mediante preguntas al respecto.

Actividades para mejorar la comprension:

- Utilizando folletos de publicidad: pidale que sefiale lo que usted
nombra “Busca las manzanas”

- Coloque distintos objetos cotidianos “cepillo de dientes, peine,
colonia...” delante y pidale que coja el que usted le diga.

- Pida que siga drdenes sencillas “tocate la nariz”, “técate el
hombro....”
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Estimular el lenguaje

- Apoye a su familiar todos los esfuerzos que haga por comunicarse.

- No hable por él. No complete sus frases.

- No le deje excluido de las conversaciones.

- Mantenga una conversacion apropiada para un adulto.

- Permita todo el tiempo que necesite para conversar.

- Ayude a evocar palabras por campos semdanticos “vamos a decir
animales, plantas...”

- Sirvase de su lenguaje automatico, por ejemplo comience los dias de
la semana y deje que continde...

- Si existen grandes dificultades, hagale un tablero de comunicacion
sencillo, colocando fotos de los objetos que utiliza con mayor
frecuencia para que pueda seialarlos
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Cuando no le sale una palabra o una frase:

- Que sefiale a qué se refiere. Dele el modelo y que repita.
- Facilite una pista fonética, por ejemplo para decir espejo: Esto es un

- Proporcione una pista semantica “Sirve para lavarnos los dientes es
un....” O “Me lavo los dientes con...”

Cuando persevere en una palabra (repita todo el rato la misma palabra
para todo)

- Intente desplazar su atencidn hacia otra cosa.
- Dele feedback auditivo para hacerle ver que lo que esta diciendo
estd mal “éestds sequro de que esto es una llave?”

Actividades para mejorar el lenguaje:

- Utilice el lenguaje automatico: contar, rezar oraciones conocidas,
decir los dias de la semana, meses del afio, cantar canciones, recitar
poesias...

- Pida que evoque palabras por campos semanticos, por ejemplo: dime
5 frutas, 5 prendas de vestir, 5 animales...

- Utilice folletos de publicidad para pedirle que denomine lo que ve.

- Solicita que repita palabras o frases que usted le diga.
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AYUDELE A REESTRUCTURAR SU PENSAMIENTO

Orientacion

- Recuerde a su familiar los datos que necesite, su nombre, dénde
estd o la fecha que es.

- Coloque un calendario claro y visible, actualizado cada dia, con el
nombre del hospital y fotos del lugar (si se requiere).

- Sitde un reloj visible para su familiar.

- No ponga a su familiar continuamente a prueba si esta desorientado
para comprobar si ya no lo esta

Atencion

- Capte la atencion de su familiar antes de empezar a hablar (Llamele
por su nombre, establezca contacto visual...)

- Hable pausadamente y de uno en uno.

- Evite los ruidos de fondo y las distracciones.

- Mire a su familiar alos ojos y asegurese de que él le mira.

- Emplee frases cortas y compruebe que ha atendido.

- No hable de su familiar en tercera persona creyendo que no se esta
enterando.
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Memoria

- Explique en cada momento a su familiar lo que se va a hacer, sin dar
por supuesto que recuerda cosas que se han dicho o hecho antes.

- Compruebe que se acuerda haciendo preguntas directas.

- Favorezca el recuerdo dando pistas.

- Incite a su familiar a que utilice una agenda.

- Repita las cosas las veces que sea necesario.

- Entienda que las confabulaciones son consecuencia del dafo
cerebral.

Funciones ejecutivas

Puede notar que su familiar tiene problemas para tomar
decisiones, para manejar conceptos abstractos, para solucionar
problemas sencillos, poca iniciativa (parece que no comienza ninguna
actividad por si mismo)... que es dificil razonar con él. En ese caso puede
ayudarle de la siguiente forma:

- Hable de cosas sencillas y de ejemplos.

- Sile estd hablando de alguien, digale su nombre.

- Haga frases que sean claras.

- No le hable de cosas muy abstractas.

- Entienda que la rigidez mental o los problemas de conducta son
consecuencia de la lesion cerebral

- Evite metaforas y dobles sentidos.

- Animele a que planifique rutinas verbalmente “Vamos a decir los
pasos que hay que dar para lavarse las manos...”

- Favorezca cualquier iniciativa de su familiar y refuerce positivamente
todos los esfuerzos que haga en esa direccion.
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AYUDELE A REORGANIZAR SU CONDUCTA

Como consecuencia del dano cerebral, su familiar puede tener
problemas de conducta. Para disminuir la apariciéon de las conductas
problematicas:

Evite la sobre estimulacién.
- Apague la televisidn si su familiar tiene que realizar otras tareas.
- No permita que haya muchas personas a su alrededor: gestione
las visitas.
- Evite los ruidos innecesarios.
- No sobrecargue la habitacion.

Ofrezca a su familiar un ambiente organizado y estructurado.
- Coloque siempre las cosas y muebles en el mismo sitio.
- Ponga al alcance de su familiar aquello que vaya a utilizar con
mas frecuencia (gafas, pafuelos, agua...)

Actividades rutinarias y organizadas

- Intente mantener unas rutinas horarias y secuenciales: las
actividades de los hospitales se suelen realizar a la misma hora y
en el mismo orden.

- Asi conseguira dotar a su familiar de una sensacion de control y
familiaridad.

- Siempre antes de realizar una actividad, informe de lo que va a
hacer.
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Personalice la habitacién.
- Siempre que sea posible, decore la habitacion con fotos u
objetos familiares a la vista de su familiar.

Estrategias para el manejo de situaciones complejas.

Episodios de agresividad

- Pueden ser expresiones verbales o fisicas.

- Suelen ser de base neuroldgica, no lo tome como algo personal.

- Suelen ser imprevisibles, pero puede haber “pistas corporales”
gue indican que van a ocurrir: postura, enrojecimiento, fruncir el
cefo, etc.

- La duracién es generalmente breve.

- Protéjase y proteja a su familiar.

- Permanecer calmado, ser flexible y empatico es fundamental en
los momentos de crisis.

- No intente razonar, en ese estado no suelen escuchar ni
procesar lo que se les dice.

- No eleve la voz ni haga aspavientos, sino todo lo contrario,
disminuya su tono de voz y la velocidad de sus movimientos.

- Intente descubrir si hay un estimulo causante del estallido y
quitelo o retire a su familiar de él.
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Desinhibicién

- Dificultad para monitorizar su conducta, inhibir impulsos y valorar el
impacto de su comportamiento en el entorno.

- Es importante no ridiculizarle.

- Muestre desaprobacién de forma no verbal e ignore el comentario -
por ejemplo si coloca la mano en un sitio poco apropiado, quitesela y
retirese.

- Cuando sea posible potencie el autocontrol, cuando no lo sea, evite
gue se exponga a los estimulos.

- Refuerce positivamente a su familiar cuando sea capaz de controlar
su conducta - por ejemplo, si su familiar no puede evitar comerse
todo lo que tiene delante, el dia que consiga dejarse una pequefia
cantidad en el plato —aunque sea minima- felicitele-.

- Sea “modelo” de conducta y dele alternativas de comportamiento
mas adecuadas - por ejemplo, si le dice a una enfermera que estd
muy buena, se le puede decir: entiendo que lo que quieres decirle es
que es muy guapa, es mejor decirlo de esta manera para no
ofenderla-.

Falta de conciencia del déficit

- Es una de las secuelas habituales en el dafio cerebral. Su familiar no
es consciente de sus limitaciones.

- Es importante que su familiar reconozca sus déficits, ya que puede
ponerse en peligro, por ejemplo intentar levantarse de la cama.

- Hagale ver que tiene un problema de forma directa, pero con
sensibilidad: por ejemplo digale que ahora no pueden caminar, pero
que la situacion puede cambiar.

- Si la negacién no supone un peligro para su familiar o su entorno,
ignore el comentario o digale la verdad, pero sin discutir.
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AYUDELE A PARTICIPAR EN ALGUNAS ACTIVIDADES DEL HOSPITAL

Para ayudar a su familiar a reorganizase de nuevo, es necesario
gue pueda participar en actividades cotidianas. Todos aprendemos lo
gue practicamos “sdlo aprendo a vestirme si me visto”.

A continuacién le proponemos algunas actividades sencillas y le
explicamos cémo puede realizarlas.

Lavarse las manos

- Si su familiar no puede levantarse de la cama, puede colocarle una
palangana con agua delate de él, encima de sus piernas.

- Los dos brazos estan en la linea media.

- Damos soporte al codo del lado mas afectado.

- Una mano lava a la otra. Si la mas afectada no puede moverse, la otra
se introduce por dentro de ella para hacer el movimiento.
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Lavarse los dientes/dentadura

- Si su familiar no puede levantarse de la cama, puede colocar una
palangana con agua delate de él, encima de sus piernas.

- Los dos brazos estan en la linea media.

- Damos soporte al codo del lado mas afectado.

- Damos la oportunidad al lado mas afectado que participe todo lo que
pueda: sujetando la pasta, el cepillo mientras ponemos la pasta... Si

no puede hacer nada, por lo menos permanece apoyado en el borde
de la palangana.
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Comida

- Es un buen momento para darle al brazo la oportunidad de participar
agarrando objetos del diametro de la mano, sujetando el plato,
dando un apoyo lateral...

- Si puede es conveniente que beba sujetando el vaso con esa mano. El
movimiento del lado mas afectado lo asiste el menos afectado desde
el codo.
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Manipulacién de objetos cotidianos

- De a su familiar la oportunidad de manipular los objetos del dia a dia
del hospital.

- Siguiendo los principios indicados con anterioridad, le damos la
oportunidad de que experimenten con diferentes texturas, formas...

- Es fundamental medir bien el grado de dificultad y no permitir que la
actividad acabe en fracaso para su familiar. Elija actividades que
supongan un reto, dele a su familiar el tiempo que necesite para
llevarlas a cabo y ayldele a tener éxito en caso de que vea que no
puede lograrlo por si solo (indicaciones verbales, ofrecerle el modelo,
asistencia motora...)
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Cuiia-Paial

- Cuando su familiar no se puede levantar al servicio y necesita que se
le coloque la cufia, o en los casos en los que se le cambia el paial,
puede utilizar la actividad para favorecer el apoyo de los pies.

- Mantengan las piernas de su familiar flexionadas.
- Coloque sus manos en la rodilla y en el tobillo mds afectado; ejerza
una ligera presion hacia la cama y ayudele a realizar el apoyo de

forma correcta.

- Pida que se apoye en sus pies y levante la cadera para poder

introducir la cufia o sacar el paiial.
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CONCLUSION

El daifio cerebral supone un fuerte impacto en la vida de la
persona que lo sufre y en la de todas aquellas que estdn a su alrededor.

Sin embargo, no hay que dejarse llevar por el desaliento.
Comienza un periodo de trabajo duro y de lucha por salir adelante. Pero
el esfuerzo siempre merece la pena.

Desde DACER, con esta guia, esperamos haber contribuido a hacer
mas llevaderos los primeros momentos y haber dado algunas claves que
ayuden a entender un poco mejor como manejar la nueva situacién
desde el hospital, asi como dar los primeros pasos hacia la recuperacion
de su nueva vida.

Es probable que las cosas no vuelvan a ser como eran antes, pero
si la familia, los profesionales especializados y el propio afectado
trabajan en la misma direccidn, con ilusién y con ganas, es posible
aprender a vivir de nuevo, de forma plenay feliz.

Como bien dijo Hipdcrates, “No existe dafio cerebral demasiado
leve para ser ignorado, ni demasiado severo para perder la esperanza”.

Un fuerte abrazo,
DACER, rehabilitacion funcional del Dafio Cerebral
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Esta guia presenta principios basicos de actuacidon con pacientes afectados de dafio cerebral.
Pretende ayudar a los familiares a relacionarse mejor con la nueva realidad a la que se enfrentan.
En ningun caso puede sustituir la rehabilitacion especializada ni la opinién de los facultativos. Antes
de llevar a cabo las diferentes actividades con su familiar consulte con su médico para asegurarse
de que su estado clinico lo permite. DACER no se responsabiliza de los usos inadecuados que se
puedan hacer de esta guia.
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