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LAS ASOCIACIONES DE FAMILIARES Y
AFECTADOS POR DANO CEREBRAL ADQUIRIDO
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Los traumatismos craneoencefdlicos, causa prin-
cipal del dano cerebral adquirido, afectan
aproximadamente a unas 100.000 personas
anualmente en Espana. Alrededor del 1% de és-
tas sufrirdn como consecuencia graves secue-
las fisicas, cognitivas y conductuales, que difi-
cultardn, o impedirén en la mayoria de los ca-
s0s, su posterior reincorporacion a la sociedad
como miembros activos de la misma.

¢ Qué ocurre cuando unad persona sufre un trau-
rmatismo craneoencefdlico? ¢ QuUé recursos va a
necesitar? ¢ Qué atencion recibe el entorno del
afectado, especialmente los familiares directos?

La atencién hospitalaria inicial permite salvar la
vida de estas personas, que tras un tiempo mas
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o menos largo en coma, dependiendo de la gra-
vedad de las lesiones, necesitaran una rehabili-
tacién integral para recuperar, estimular y com-
pensar aquellos aspectos que hayan quedado
afectados y potenciar las capacidades preser-
vadas. El equilibrio, la movilidad, el lengugje, la
memoria, la atencidén, las emociones, la conduc-
ta social, cualquier area de la persona depende
en Ultima instancia del cerebro, por tanto pue-
de verse afectada tras un traumatismo
craneoencefdlico u ofro dano cerebral adquiri-
do. Pasardn muchos meses, e incluso, anos, has-
ta gque la persona pueda volver ainiciar una vida
social, y en muchos casos se presentardn nume-
rosos problemas.

Si fenemos en cuenta que la mayoria de perso-
nas gue sufren un fraumatismo son jovenes entre
16y 35 anos, no resulta dificilimaginar que su vida



académica y laboral y su vida social, se ven frun-
cadas en el momento de mdaxima demanda o
bien, alinicio de las mismas. Esta realidad se fro-
duce en un grupo de personas jovenas que no
pueden estudiar o frabajar, gue han perdido su
circulo de amigos y la posibilidad de establecer
una relaciéon y formar una familia.

Después de muchas horas invertidas en la reha-
bilitacién es necesario ofrecer a estas personas
alternativas para que puedan continuar partici-
pando de la vida social.

Esta es, precisamente, la filosofia de actuacion
de las asociaciones de afectados por dano ce-
rebral adquirido y sus familiares, que tienen como
uno de sus objetivos principales conseguir la in-
sercion laboral, educativa y social de los afecta-
dos directos.

En Espana existen diversas asociaciones de fa-
miliares y afectados por dano cerebral sobreve-
nido, que en el ano 1995 se infegraron en FEDACE
(Federacion Espanola de Dafo Cerebral), que
en la actualidad agrupa a mas de 2.500 familias
repartidas entre las 15 asociaciones que son hoy
miembros de la Federacion.,

En Cataluna, la Associacidé Catalana de
Traumdtics Cranioencefdlics | Dany Cerelbral - TRA-
CE - desarrolla distintas actividades
con el fin de potenciar la reinsercion
social de estas personas,

Recuperar el contacto social, volver
a parficipar en un grupo, proponer y
organizar disfinfos proyectos, tales
como una publicacién, grupos de
apoyo, salidas, etc., son algunas de
las actividades que se llevan a cabo
en el Grup dels Dijjous, un grupo for-
mado por personas afectadas por
dano cerebral adquirido que se re-
unen todos los jueves por la tarde
desde hace unos diez anos y que fie-
ne la particularidad de no contar con
la participacién de profesionales ni
familiares. Los afectados por propia

decision han optado por trabaijar ellos mismos su
autonomia.

Buscar recursos adecuados para nuestros socios
CoOmo cursos, vacaciones, etc., asi como ofre-
cer un apoyo psicolégico individualizado, son las
acciones que TRACE realiza a fravés de los pro-
fesionales y que tienen, de nuevo, el objetivo de
favorecer la participacién social de las personas
afectadas.

«Es necesario ofrecer a estas personas
alternativas para que puedan confinuar
participando de la vida social»...

Desde el mes de noviembre del pasado ano, la aso-
ciacién ha podido ampliar sus actividades, gracias
a un cambio de sede gque nos ha permitido poner
en marcha I'Espai TRACE de Integracién Social.
L‘Espai esté pensado como complemento a los di-
versos centros de rehabilitacion fisica y cognitiva,
fomentando la reinsercidn social, educativa y ocu-
pacional de los afectados, potenciando su auto-
nomia. Se frata del proyecto final del proceso de
rehabilitacion de un afectado por dano cerebral,
del puente hacia la vida “normalizada”.
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Las actividades, que se dividen en cuatro dreas: educativa, social, ocupacional y de comunicacion,
estan programadas para ser frabajadas en grupo. Se organizan a partir de un objetivo terapéutico y
una clara intencidn de proporcionar el maximo de herramientas para fomentar la autonomia del
afectado. En el cuadro-resumen se presentan las distintas actividades segln su area tematica:
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La atencién a los afectados no estd completa s
la familia no recibe, a su vez, una atencidon espe-
cidlizada. Desde las asociaciones se considera
que el fraumatismo craneocencefdlico no lo su-
fre Unicamente el afectado directo sino que todo
su enforno se ve igualmente implicado. Asi pues,
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OBJETIVOS

Trabgjar la capacidad de abstraccion, los
aspectos psicomotrices, la creatividad, la ini-
ciativa, la autonomia personal, y los aspec-
tos de comprensidn y expresion, a la vez que
se fomentan las relaciones inferpersonales

Aprender a confrolar las atribuciones perso-
nales, aumentar la autoeficacia, mejorar la
comunicacién verbal y no verbal, fomentar
el didlogo vy el interés mutuo

Mediante la dinamizacion de grupos se tra-
bajan los elementos bdésicos del drea ocu-
pacional como: hacer un curriculum, definir
perfiles y las habilidades esperadas

Optimizar problemas de habla, lenguagje vy
articulacion, y ofrecer la posibilidad de fra-
bajar la comunicacién y otros aspectos de
frabagjo terapéutico mediante las nuevas tec-
nologias

el otro gran objetivo de las asociaciones es la
mejora de la calidad de vida de los familiares.

Durante la etapa hospitalaria la familia debe
afrontar la incertidumbre de la supervivencia de
su familiar, el estado de shock que esto supone



se ve agravado en ocasiones por la falta de in-
formaciéon y comprension de lo que estd ocurrien-
do. Cuando el afectado inicia la rehabilitacion,
la familia empieza a fomar conciencia de los
cambios gue su familiar experimenta como con-
secuencia de la lesidn cerebral. Son, especial-
mente, los cambios cognitivos y los conductuales
los que mas preocupan, esta preocupacion au-
mentard cuando la persona afectada sea dada
de alta y regrese a casa.

Las asociaciones desarrollan programas de
aftencion integral a las familias desde el pri-
mer momento, lo que permite a los familia-
res desarrollar estrategias y disponer de re-
cursos para afrontar todo el proceso. Son
pocos los centros hospitalarios que ofrecen
este tipo de ayuda a las familias. En la mao-
yoria de los casos, las familias sdlo reciben
apoyo en el momento del accidente si se
trata de una catdastrofe, mientras que mu-
chas situaciones individuales quedan sin
afender. Las asociaciones de familiares cu-
bren estas necesidades, ya sea en sus pro-
pios espacios o desplazdndose a los cen-
tros sanitarios.

Una atencion inicial y continuada a la fami-
lia redunda en el beneficio de la persona

afectada, los familiares informados y que re-
ciben apoyo favorecen una mejor rehabili-
tacidn y posterior integracion de la persona
con dano cerebral.

Por ofro lado, creemos importante que cuan-
do la familia esté preparada, y siempre que
esté dispuesta a hacerlo, participe activa-
mente en las actividades de la asociacion,
aportando su experiencia a ofras personas y
ofreciendo su apoyo a los que estan inician-
do el proceso, especialmente a fravés de los
Grupos de Terapia Familiar, o bien acudien-
do a los distintos centros a dar charlas.

Las asociaciones de familiares y afectados
por dano cerebral adquirido frabajan para
que todos los afectados, directos e indirec-
tos, reciban una atencién y un apoyo mas
allé del enfoque sanitario, para que fras la
rehabilitacion la vida no se acabe en el sofd
y la television y para que todos participen
activamente de la vida en sociedad.s
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