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Un centenar de aragoneses acuden al centro que ATECEA tiene en Zaragoza.

Volver a empezar

Un accidente, un tumor, un ictus... Un fallo en el cerebro y un dafio
que sera dificil reparar. Cada afio, hay 5.000 personas afectadas por
un Dafio Cerebral Sobrevenido, una auténtica pandemia silenciosa.

La Sanidad Pablica ha avanzado y salva las vidas de los pacientes

pero no plantea terapias para su rehabilitacion. Son personas que
necesitan fisioterapeutas, logopedas, psicélogos, trabajadores sociales,
médicos... A eso se suma el drama de familias a las que les cambia

la realidad en un segundo. Aragon cuenta con un cetro referente que
ofrece una terapia integral. Es el suefio de las familias que en 1995
crearon la Asociacion de Traumatismo Encéfalo Craneal y Dafio Cerebral
Sobrevenido de Aragon. Atiende a 104 pacientes mensualmente. ..
Aunque en Aragon, hay 9.400

= NATALIA HUERTA CORELLA

Era joven, preparada y profesional
valorada. Un dia salio de su casa,
cogi6 el coche para ir a trabajar,
par6 en un semaforo en rojo pero
el vehiculo que conducia detras
no frend y le arrollo. Los servicios
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de emergencia le salvaron la vida
pero, semanas después, volvio a su
casa en una silla de ruedas: no po-
dia andar, no sabia hablar y no re-
cordaba su pasado. Es una historia
real, el caso de una de las pacien-
tes que, cada dia, acude al centro
que la Asociacion de Traumatismo

Fotos: A Photo Agency

Encéfalo Craneal y Dafo Cerebral
Sobrevenido de Aragon (ATECEA)
tiene en Zaragoza. Como explica su
directora, Teresa Rueda, “/e habian
salvado la vida, pero quedaba algo
muy dificil, llenar la vida de con-
tenido". Como ella, un centenar de
aragoneses asisten al unico centro
de rehabilitacion y tratamiento in-
tegral para personas afectadas de
manera directa por Dafio Cerebral
Sobrevenido (DCA). Es una entidad
privada, el suefio de una asocia-
cion creada en 1995 por familiares
que buscaban autoapoyo, al que se
sumé diez afios después la Funda-
cion Dafio Cerebral Sobrevenido de
Aragon. Ahora es una referencia
porque devuelve independencia y
autonomia a quienes la perdieron
en un instante.

Segun datos recientes, en Es-
pafia hay 5.000 nuevos casos de
Dafio Cerebral sobrevenido al afio.
De hecho, ya se le conoce como
“una pandemia silenciosa", a pe-
sar de que el numero de enfermos
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supera ya los 300.000 en nuestro
pais. El perfil, sorprendentemente
es el de un varon de entre 25y 35
afos, que ha sufrido un accidente
cardiovascular, como un ictus...
Ellos son los pacientes, pero los
afectados son muchos mas, por-
que su lesion en el cerebro afecta
a su vida diaria y repercute en su
entorno familiar. El DCA es una
lesion subita en el cerebro entre
CUyos origenes mas comunes es-
tan tumores, lesiones vasculares,
enfermedades infecciosas, parali-
sis o el temido traumatismo cra-
neoencefalico, primera causa de
fallecimientos en Espana.

Si se recuperan, el cerebro
sufre dafios, en su mayoria irre-
parables. Dependiendo del area
cerebral donde tiene lugar el
accidente, quedan afectados
aspectos como el movimiento,
las sensaciones y percepciones,
las emociones o la conducta.
Se traduce en diferentes niveles
de discapacidad fisica, trastor-
nos a nivel sensorial, trastornos
de movimiento o coordinacion,
alteraciones en la memoria, el
aprendizaje, el razonamiento, el
lenguaje... El 60% de las personas
con DCA en Espafia no puede rea-
lizar alguna actividad basica de
la vida diaria y un 45%, presenta
una discapacidad severa o total.

LLENAR DE CONTENIDO LAS
VIDAS SALVADAS

Teresa Rueda apunta que “el sis-
tema hospitalario ha avanzado de
manera increible, se salvan vidas
en paradas cardiorespiratorias o
en accidentes cerebrovasculares...
Muy bien, pero cuando esas perso-
nas salen del hospital, la sociedad
y las instituciones no han activado
herramientas para dotar de conte-
nido esas vidas... Si hay secuelas fi-
sicas es mds fdcil, porque se piensa
en el fisioterapeuta, en recuperar;
pero si hay psiquicas, es mds difi-
cil... Las enfermedades silenciosas
no son reconocidas por la sociedad
pero pueden invalidar a una perso-
nas mds que las fisicas". "Las fami-
lias piensan que ya no es tu marido,
o tu hijo... Es una realidad nueva
con la que hay que aprender a con-
vivir, aceptar que esa persona sigue
siendo la misma, aunque diferente
a como la conociste..." dice. Y los
enfermos luchan contra la lastima,

Las actividades del centro de dia incluyen teatro, chikung o taller de restauracion.

“no soy tonto, repite uno de los pa-
cientes, lo que no puedo es hablar"

Como afirma, tras el accidente
“el disco duro que es tu cerebro
se ha dafiado, es como si no le
diéramos a guardar, has perdido
parte, pero si tenemos carpetillas,
con trabajo podremos recuperar
partes a través estrategias para
vivir la mdxima dignidad e inde-
pendiente posible”. Hay muchos
casos donde “existe la capacidad

fisica, es decir, pueden comer pero
¢Quién les prepara la comida?
/Saben a qué hora hay que co-
mer? /Y para qué comer?”... Algu-
nos pacientes no recuerdan como
se llaman ellos o sus familiares...
Como ir al bafo... COmo asearse...
Como vestirse... "Si tu cerebro
tiene un dafio, no eres duefio de
tu vida, necesitas a otra perso-
na". Esa nueva situacion trastoca
a toda la familia, que tiene que

principales Ca UsaS DEL

DANO CEREBRAL SCBRevenioo

Los especialistas distinguen tres tipos de causas:

Causas externas, los accidentes de trafico, accidentes laborales, anestesias...
o cualquier accidente o negligencia externo que provoque la limitacion de las

funciones cerebrales.

Causas internas, como enfermedades genéticas y neurodegenerativas, que afectan al
cerebro por un hecho no accidental o negligente.

Casos intermedios, como la paralisis cerebral en el nacimiento que puede englobarse

en las anteriores, ya que segun el caso puede incluirse dentro del accidente, de la

negligencia o ser una causa innata en la persona.
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cambiar los roles tradicionales.
Hay hijos adolescentes que tie-
nen que cuidar de sus padres o
madres que vuelven a encargarse
de hijos de veintitantos afos.
¢/Qué se puede hacer en esa
situacion? “Llorar y llorar pero
limpiar las ldgrimas para ver qué
se puede avanzar con trabajo dia-
rio y esfuerzo de profesionales,
familiares y pacientes”. En ese
sentido, la sede de ATECEA es la
Unica que ofrece un tratamiento
y rehabilitacion integral en nues-
tra comunidad auténoma. Es un
espacio de 500 metros cuadrados
que se ha convertido en un nue-
vo hogar para 104 aragoneses. En
ella, trabaja un equipo de veinte
profesionales de areas como psi-
cologia, logopedia, fisioterapia,
terapia ocupacional, trabajo so-
cial e incluso neuropsiquiatria.

A todos los pacientes, se les
hace un informe médico al Ilegar
con una valoracion de su situa-
cion y sus necesidades asi como
un plan de trabajo que variara
dependiendo de los avances. Si
hay un area dafiada, habra sesio-
nes individualizadas de manera
ambulatoria; sin son varias, se le
tratara de manera integral o en
el centro de dia. El paciente que
lleva mas tiempo en la asocia-
cién entrd hace una década. Tuvo

La directora del centro, Teresa Rueda, conversa con una de las profesionales del centro.

un accidente con 26 afios. “Los
avances son lentisimos, pero la
ldstima hay que dejarla en casa...
Aqui no hay milagros, hay trabajo,
y no se consiguen avances senta-
do en casa en una silla de ruedas"
sefala la responsable. Milagros
como recordar su propio nombre,
o el nombre de quienes les atien-

den. Por eso, en cada despacho
esta la foto y el nombre de cada
profesional.

MILAGROS DEL DiA A DiA

De los avances de los pacientes
pueden hablar todos los familia-
res. Y también los trabajadores del
centro. Como Esther Miranda, la
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EsTHER MIRANDA

Jesus JIMENEZ MigueL ANGEL PLANAS

Rosario Sanz

"Juan Luis sufrié un derrame
cerebral, paso de ser inde-
pendiente a ser dependiente
total y esto fue un rayo de luz,
porque cuando sales del hos-
pital, nadie te ayuda, te dejan
abandonada a tu suerte".

"Mi marido sufrié hace 13 afios
una parada cardiorespitaroria
y este centro ha cambiado
nuestras vidas, porque sin

él, mi marido estaria en casa
durmiendo todo el dia... Yo
empecé de voluntaria y ahora
trabajo aqui”.

"Un aneurisma me dafid parte
del cerebro, aqui trabajo para
potenciar la parte no muerta...
El psicélogo que me trataba
nos dijo que en la Seguridad
Social no podian hacer mds...
Si no fuera por mi mujer y este
centro, hoy estaria vegetal".

"Supe de ATECEA por Internet
porque cuando sales del
Hospital San Juan de Dios te
dejan abandonado, aqui la
rehabilitacion aqui es perfecta,
entré en cuatro ruedas y ahora
voy con una muletilla a todas
partes".
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recepcionista del centro y mujer de
uno de los enfermos. Sufrié parada
cardiorespitaroria hace trece afios
y, desde entonces, “es un marido
a la fuga, obsesionado en escapar
para no hacernos dafio". Cuenta
que “era un hombre joven, activo,
que se cuidaba mucho... Aunque
quizd con tabaquismo y con ten-
dencia genética porque a su padre
le pasé parecido”.  “Son 13 afios
de trabajo y de sufrir mucho... Al
principio se volvid violento y no nos
quedd otra opcidn que ingresarlo
en un centro en Vitoria porque era
0 él o mi hijo y yo" sefiala. A través
de la MAZ después descubrio ATE-
CEA, que daba sus primeros pasos,
"“un centro que ha cambiado nues-
tras vidas, porque sin él, mi marido
estaria en casa durmiendo todo el
dia". Ella destaca la importancia de
las terapias semanales. Su marido
perdi6 la memoria reciente y se es-
capa de casa. Esther tiene la tutela,
algo que le obliga a denunciar con-
tinuamente sus escapadas, “una
situacion que me angustia a diario".
Comenzd a colaborar en ATECEA
como voluntaria, pero ahora esta
contratada. “El sabe que yo estoy
aqui por él, y eso le ayuda"

Como Esther, Rosario Sanz
también acompafa a su marido al
centro semanalmente. Supone un
"gran esfuerzo venir desde Utebo,
17 kilémetros de ida y vuelta,
taxis, tiempo, dinero... Pero, sin
este centro, mi marido estaria en
una silla de ruedas o vegetal". Su-
frio un derramé cerebral y “pasd
de ser independiente a ser depen-
diente total". "Y esto fue un rayo
de luz, porque cuando sales del
hospital, nadie te ayuda, te dejan
abandonada a tu suerte” se queja.
Ella aposté por buscar un trata-
miento en Barcelona, y tras me-
ses, les hablaron de ATECEA. La
recuperacion es visible “é/ antes
no queria salir de casa y ahora no
quiere entrar, se sabe los nombres
de sus compafieros cuando antes
no se sabia ni el suyo, estd con
gente como é/["... Para Juan Luis,
"el centro es su trabajo, su rutina".
De hecho, "ni me cuenta lo que
hace aqui, es su vida y estamos
felices".

Los pacientes son el mejor
ejemplo del trabajo que reali-
za esta entidad. Jesus Jiménez
sufrid un aneurisma hace diez

Egincipales altel‘aclones DEL
DANO CEREBRAL Serevenno

Alteraciones a nivel cognitivo, Los principales déficit se centran en la atencion,

memoria, razonamiento y funciones ejecutivas

Alteraciones emocionales y conductuales: Como cambios de personalidad,
irritabilidad, agresividad, impulsividad, falta de iniciativa y de conciencia de los

déficit, desinhibicion, inestabilidad afectiva, depresion , ansiedad, etc.

Dificultades de lenguaje y comunicacion: Problemas de fluidez verbal, denominacién
y especialmente aquellos relacionados con aspectos pragmaticos.

Problemas fisicos o motores: Alteracion de la movilidad parcial o total, que
pueden dificultar la deambulacién, el mantenimiento del equilibrio, la realizacion de

movimientos finos y precisos...

afnos. Tuvo dafos cerebralesy "en
ATECEA trabajo para potenciar la
parte de mi cerebro que no estd
muerta". Lleva dos afios y nota
"mejoria, los ejercicios son bue-
nosy, poco a poco, voy recuperdn-
dome". Conoci¢ la entidad “por el
psicdlogo que me trataba, nos
dijo que en la Sequridad Social no
hay nada parecido, que no podian
hacer mds... Tengo claro que si no
fuera por mi mujery por este cen-
tro, hoy estaria vegetal”

Miguel Angel Planas Franco
tiene 58 afos y hace cuatro afios
sufrio un ictus cerebral que dejo
paralizado su lado izquierdo.
Supo que existia el centro por
Internet "porque cuando sales
del Hospital San Juan de Dios te
dejan abandonado, mientras es-
tds ingresado estds cuidado, pero
cuando te dan el alta, tu familia
tiene que buscarse la vida porque
la sanidad publica no te da op-
ciones de recuperacion”. Miguel

A%

Profesionales de la psicologia, terapia ocupacional o logopedia atienden en sesiones individualizadas.
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La mayoria de los pacientes del centro son hombres de entre 40 y 55 afios. Hay desde empresarios hasta mecanicos

42

Angel cree que "la rehabilitacion
aqui es perfecta, entré en cuatro
ruedas y ahora voy con una mule-
tilla a todas partes". Para él, “todo
ayuda, la logopeda que me ensefiod
de nuevo a hablar, el neurdlogo,
la psicéloga, el fisioterapeuta...”
Necesita ayuda para algunas
cosas “pero he ganado mucha

independencia, mi mujer ha sido
un gran apoyo y aqui tengo a los
profesionales que necesito".

UN OASIS EN LA REALIDAD
ARAGONESA

El centro que se ubica en la calle
Globo de Zaragoza atiende, men-
sualmente, a 104 personas de las

ATECEA trabaja tanto en la rehabilitacion fisica como emocional.
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tres provincias aragonesas, de las
que 50 acuden al centro de dia y 54
lo hacen de forma ambulatoria al
area que necesitan tanto en sesio-
nes individuales como en talleres.
La mayoria son hombres de entre
40 y 55 afios, desde empresarios
hasta mecanicos. Llegan tras me-
ses ingresados en un hospital. “Te-
nemos un cerebro y, a veces, falla".
Pero en Aragon hay 9.400 enfer-
mos. ;Ddonde se atiende a los otros?
Teresa Rueda defiende que “profe-
sionales buenos hay muchos, pero
trabajan  de manera individual,
aqui ofrecemos una rehabilitacion
integral... /Donde estdn el resto? La
mayoria en sus casas y muchos en
centros de dia para mayores, luga-
res en los que ni tienen su edad ni
tienen su patologia" porque “esto
no es un ni aparcamiento ni una
guarderia, toda actividad tiene un
fin terapéutico”.

Entre esas actividades hay
algunas como teatro, chikung,
taller de restauraciéon incluso
un huerto donado por un parti-
cular que permite a los pacien-
tes “planificar, comprar semillas,
abonar, regar, tener una rutina..."
0 natacién “porque mds alld del
ejercicio, tienen que ver qué ropa
necesitan, preparar la mochila,
desvestirse, ducharse... Infinidad
de tareas que para nosotros son
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cotidianas y para ellos, un apren-
dizaje continuo”. Teresa destaca
casos como los de “un afectado
que no es capaz de hablar pero,
sin embargo, canta... Los avances
no dejan de sorprendernos'. Estan
las terapias individuales y las de
grupo. Hay talleres basicos como
de aseo o lecto-escritura. Con
la fisioterapia se busca la reha-
bilitacion fisica, la mejora de la
coordinacion o tono muscular.
El tratamiento neuropsiquiatrico
esta orientado al manejo de la
impulsividad, la desinhibicion, la
ausencia de motivacion, la depre-
sion, la pérdida de control sobre
las emociones... Con los mas jo-
venes, de entre 25 y 40 afos, se
trabaja en la reinsercion laboral.
Toda esta actividad se desa-
rrolla en el local estrenado en
2006, donde hay desde sala de
ordenadores a despacho para
cada profesional. "Se ha quedado
pequefio, pero no decimos “no” a
nadie, preferimos que vengan dos
dias en vez de toda la semana que
negar la rehabilitacion”. Deberian
tener mas espacio “porque cada
sala es casi polivalente, cuando
hacen salida a piscina o huerto se
aprovecha como sala de reunion
o para dar cabida a otros afecta-
dos". Pero son conscientes de que
es mal momento para pedir apo-
yo... Aunque lo pedirian... "A mi
me qustaria tener muchas cosas,
pero sobre todo que las sociedad y
las administraciones se concien-
cien de la necesidad que existe de

La sonrisa de los asistentes al centro es la mejor sefial de los buenos resultados de la rehabilitacion integral.

atender a estos enfermos, y que
se activen herramientas para que
cuando salgan del hospital, las
familias no se sientan a la deriva".

¢Como se sostiene economica-
mente el centro? “No hay plazas
concertadas, detrds del centro
estd la asociacion y la fundacidn,
que piden subvenciones tanto pu-
blicas como privadas presentando
proyecto a proyecto; a ello se su-
man los fondos que se pueden re-
caudar con todo tipo de actos que
se crean desde ambas entidades
y que van desde torneos de golf
a rastrillos benéficos, cualquiera

que repercuta en nuestra acti-
vidad... Y por ultimo, las cuotas
que pagan los usuarios por venir...
Fin". La mayoria de los casos es-
tan valorados por la Ley de De-
pendencia y las familias han op-
tacion por solicitar la prestacion
economica vinculada al servicio,
que aportan al centro. La directo-
ra del centro suefia con tener “un
centro mayor, mds espacio para
poder atender a los mayores con
dafio cerebral que ahora estdn en
centros de dia ordinarios, camas
para la gente que necesita resi-
dencia... Tantas cosas..." m
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cuenta.

Como usted, como yo

NATALIA HUERTA

Siempre oimos que “nos puede pasar a todos". Lo sabemos, pero pensamos “no, no nos
va a pasar a nosotros". Los pacientes de ATECEA eran como usted y como yo. Fami-
lia, trabajo, estudios, una vida llena de actividad, milimetrada para alguien en plenas
capacidades. Eran o son. Porque no sabemos si un accidente, un tumor o un derrame
nos convertiran en ellos. Aln asi, cuando te acercas a centros como éstos, mantienes la
distancia que nos concede el pensamiento “no, nos va a pasar a nosotros".

Sin embargo, en mi primera visita, una voz amiga me sorprendid “Yo a ti te conozco". Y yo a ella, por supues-
to. Su hijo sufri6 un ictus hace un afio y ahora vuelve a ejercer de madre veinte afilos mas tarde para ensefarle,
de nuevo, a vivir. Y no pude mas que emocionarme. Porque cuando pones una cara amiga a una informacion, se
convierte en tu realidad. Porque "si, nos puede pasar a todos". Y por si nos pasa, esta ATECEA, un centro donde
los pacientes dan pequefios pasos hacia su independencia y las familias, hacia su dignidad. Porque salvar vidas
es basico. Pero hay algo que dar un paso mas alla... Aunque parece que la Administracion aun no se ha dado
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