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Introduccion

Esta guia surge como una vision compartida entre profesionales
sanitarios y personas con dafno cerebral adquirido (DCA) ante un
problema de dificil definicion y comprensién. La lesidn del sistema
nervioso muchas veces es dificil de identificar o comprender, tanto
por parte de los profesionales, como de los familiares e incluso por
parte de los propios pacientes. El traumatismo craneoencefalico
es una causa frecuente de secuelas relacionadas con fallos en el
sistema nervioso central. Se tiende a pensar que solo los trauma-
tismos mas graves tienen consecuencias significativas en la vida
de los pacientes y que los traumatismos clasificados como leves
no conllevan casi ningun efecto importante. Sin embargo, es cada
vez mas evidente que hay muchos pacientes que aun sufriendo
este tipo de traumatismos “aparentemente leves” no alcanzan una
recuperacion completa y que presentan sintomas persistentes que
son reflejo de una alteracién en el sistema nervioso.

Los proyectos BRAINI (BRAINI y BRAINI2) son dos iniciativas apo-
yadas por EIT Health, una comunidad de investigacion, conocimien-
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to e innovacion en medicina que financia la Union Europea a tra-
vés de la colaboracion entre agencias estatales, entidades publicas
y socios industriales. Esta organizacién tiene como fin mejorar los
sistemas sanitarios de Europa apoyando la innovacion para alcan-
zar soluciones que generen cambios sustanciales en los sistemas
de salud, con un foco principal en el bienestar de los pacientes. Los
proyectos BRAINI tienen como objetivo el desarrollo de una plata-
forma de laboratorio capaz de detectar biomarcadores que puedan
ser medidos mediante una analitica de sangre, de cara a mejorar el
manejo del traumatismo craneoencefalico clasificado clasicamente
como leve. Se trata de utilizar un biomarcador en sangre que se pue-
da aplicar en estos pacientes, tanto desde el punto de vista del diag-
nostico en la urgencia, como en su posible papel en la identificacion
de aquellos pacientes con un mayor riesgo de dafo funcional. En
estos proyectos participan instituciones sanitarias de Espana, Fran-
cia y Alemania, al igual que un socio industrial (bioMerieux) y la Aso-
ciaciéon de pacientes Dafo Cerebral Invisible.

Las herramientas educativas y de ayuda a los pacientes y profe-
sionales sanitarios son una parte fundamental del desarrollo de los
proyectos EIT Health. En este sentido, y dada la necesidad detec-
tada, consideramos una gran oportunidad esta Guia: Identificacion
y manejo de las secuelas invisibles tras un TCE. Esperamos que de
su lectura y consulta se vean beneficiadas personas con lesiones
cerebrales sobrevenidas, familiares y profesionales, al igual que se
incremente el conocimiento y la sensibilidad de la sociedad para
mejorar la comprension acerca de los problemas que estas perso-
nas pueden desarrollar y lo que esto supone.

Alfonso Lagares Gomez-Abascal

Servicio de Neurocirugia Hospital 12 de Octubre, Departamento
de Cirugia Facultad de Medicina Universidad Complutense de
Madrid, Instituto de Investigaciones Sanitarias 12 de Octubre
Imas12, Madrid, Espana.
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Prélogo de Daio Cerebral Estatal

El Dafo Cerebral Adquirido es una lesién repentina en el cerebro
que se caracteriza por la variedad de secuelas que presenta en la
persona que ha tenido la lesion. Estas secuelas son alteraciones
que pueden afectar al funcionamiento de cualquier area: en la per-
cepcidn, en la comunicacion, o a nivel fisico, emocional o cognitivo.
Si atendemos al proceso cognitivo, nos referimos a las habilida-
des que nos permiten analizar todo lo que nos rodea. La cognicién
nos permite aprender, reflexionar y tomar decisiones basadas en
un razonamiento. Pero no existe un rasgo fisico evidente que iden-
tifique las secuelas cognitivas, y podrian pasar desapercibidas en
situaciones cotidianas, provocando confusién o incomprensién al
interactuar con personas con Dafio Cerebral Adquirido.

A pesar de la enorme complejidad del tema abordado en este tra-
bajo por la multidimensionalidad del problema, el bagaje y las expe-
riencias acumuladas por los y las profesionales de las asociacio-
nes, de los servicios de neurorrehabilitacion y de la salud mental,
han permitido elaborar una extensa revision que recoge variedad
de intervenciones y técnicas que han mostrado ser eficaces en la
rehabilitacién y atencidon a personas con alteraciones cognitivas y/o
conductuales y a sus familias.

Mi mas sincero agradecimiento a todas las personas que con su
esfuerzo, experiencia y generosidad han contribuido a la elabora-
cién de esta guia que, espero, sea de utilidad para los y las profe-
sionales que se aventuren a la intervencién de las alteraciones cog-
nitivas dentro y fuera del movimiento asociativo de las personas
con Dano Cerebral Adquirido.

Ana Cabellos Cano
Presidenta de Dano Cerebral Estatal (antiguo FEDACE).



Capitulo 1

El Dano Cerebral Invisible

Dificultades en la evaluacion y diagnéstico
tras un traumatismo craneoencefalico

Aurora Lassaletta Atienza

Psicdloga clinica con TCE.
Presidenta de la Asociacion Dafo Cerebral Invisible. Espana.



1. El Daino Cerebral Invisible

Un traumatismo craneoencefalico (TCE) implica siempre un dafio
cerebral adquirido en la persona, que puede producir secuelas o no,
pudiendo ser éstas visibles o invisibles. Tras un TCE leve, mode-
rado o grave, pueden existir secuelas invisibles de distinto tipo:
cognitivas, conductuales, relacionadas con la emocionalidad y la
expresividad, relacionadas con la capacidad de interaccion social y
la afectividad y, también, fisicas.

Un daio cerebral invisible no significa
un daino cerebral leve

Hasta hace pocos afios, cuando se daba un TCE aparentemente
leve muchas veces o no habia asistencia sanitaria o, si la habia,
se solian dar algunas indicaciones basicas para las primeras 48
horas sin un seguimiento posterior. A veces, detras de un TCE de
este tipo, incluso en los no tan leves, habia secuelas invisibles que
pasaban desapercibidas si bien tenian una importante repercusiéon
en la calidad de vida de la persona que lo sufria y de su entorno.

Como psicoéloga clinica, y persona que ha sufrido un TCE, llevo
muchos afnos, con mis nuevos ritmos y tiempos, acompanando
emocionalmente a personas con TCE y otras lesiones cerebrales
sobrevenidas. Las secuelas de los traumatismos craneoencefalicos
de las personas que he conocido son diferentes y heterogéneas,
con predominios muy diversos. Algunas personas tienen una fatiga
cognitiva importante con la que convivir, otras tienen una disfun-
cién ejecutiva mas intensa, otras una falta grave de atencién y con-
centracion. Incluso algunas tienen problemas importantes en torno
a la cognicién social o falta de empatia, que, si bien ellas no sufren
por ello, si lo hacen sus familiares.

A muchos de los que tenemos secuelas invisibles nos ha costado
entenderlas e identificarlas. Ha influido mucho el que ni nosotros,
ni nuestro entorno, supiéramos que nuestras limitaciones (cogniti-
vas, emocionales, sensoriales, conductuales y de comunicacion)
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1. El Daino Cerebral Invisible

tenian que ver con el traumatismo craneoencefalico. Muchas veces
los profesionales con los que contactabamos tampoco las relacio-
naban. He escuchado testimonios de personas que, como yo, han
tenido dificultades importantes en la evaluacion y el diagnéstico de
su lesion cerebral y su estado cognitivo y emocional consecuente,
porque toda la atencién se ha centrado en los aspectos fisicos y en
las secuelas mas visibles, minimizando o ignorando lo demas. Por
eso es tan importante para nosotros transmitir este conocimiento.

Esta guia pretende ser una herramienta de psicoeducacion para las
personas con traumatismo craneoencefalico, sus familiares, los pro-
fesionales y para la sociedad en general, con el fin de reducir la invi-
sibilidad de muchos de los sintomas que hay detras de esta lesion
cerebral sobrevenida y asi, disminuir el estigma asociado. Esto pue-
de ser de gran ayuda de cara a la reconstruccion de la identidad de
las personas con TCE y a su reincorporacién en la comunidad.

Hace muchos afos, cuando empecé a escribir el libro EI Daho
Cerebral Invisible buscaba una manera de denominar estas secue-
las invisibles. Busqué si se habia escrito algo con ese nombre. No
encontré nada, y decidi llamarlo asi, el dafo cerebral invisible. Con
esto no me estaba inventando nada, pero pude reunir una serie de
sintomas a los que darles una identidad y una denominacion en la
que centrar la atencién. Nombrarlo ayuda a identificarlo y diagnos-
ticarlo, y esto a su vez nos permite entendernos a nosotros mis-
mos, para poderlo dar a conocer. Sabemos que no nos lo estamos
inventando, sino que tiene que ver con la lesién cerebral.

Lo invisible se minimiza. Muchos de nosotros hemos escuchado
tantas veces frases como:

Pensamos:
“IYa estds preparado para “Es lo que tii ves
retomar tu vida o tu trabajo!” desde fuera...”

Es la frase que

“iSi tu estds fenomenal!” o
mas odiamos.

L




1. El Daino Cerebral Invisible

Y muchos profesionales, tanto el médico de familia, como el neu-
rélogo, el psiquiatra o el neurocirujano, en la mayoria de los casos
no han sabido reconocer estas dificultades ni han analizado
nuestra disfuncionalidad en el dia a dia. Entendemos que (para
ellos) no es facil identificarlas o evaluarlas en los entornos sanita-
rios, donde todo es rapido y estresante y donde normalmente no
hay contratados neuropsicélogos. Estas secuelas requieren mucha
escucha y una mirada completa y mas sutil. Por ser invisibles no
son menores. Es muy importante poner el foco en ellas, porque
muchas veces son muy invalidantes. Para las personas que han
sufrido un TCE o un DCA el no tener un reconocimiento de sus
secuelas por parte de los profesionales les puede hacer tener
mas dificultades a la hora de convivir con ellas o de conseguir
reconstruir su identidad, al creer que sus secuelas dependen en
gran parte de ellos y no tanto de su lesion cerebral.

Asi ocurre cuando los profesionales nos hacen pensar que la apa-
tia, la falta de iniciativa, la lentitud, la dispersion o falta de aten-
cidén, la fatiga, la labilidad o la inexpresividad emocional, tienen solo
que ver con un trastorno del estado de animo. Es verdad que son
sintomas muy parecidos a los subdepresivos, por eso a muchos
de nosotros nos ha llevado tiempo entender que estas secuelas
son organicas y estan relacionadas con el TCE. Hasta entonces,
nos echabamos la culpa pensando que esos sintomas dependian
de nosotros. Sentiamos que éramos unos vagos o que lo que nos
pasaba es que estabamos ftristes. La mayoria de estos sintomas
no dependen de nuestra actitud, sino de encontrar el tratamien-
to adecuado. Se deben trabajar especialmente con rehabilitacion
neuropsicoldgica, si hay posibilidad de mejora, o a través del entre-
namiento en procedimientos compensatorios cuando las secuelas
son mas incapacitantes.

El impacto emocional de un TCE puede ser importante, tanto a nivel
individual como familiar. Mas aun si las secuelas son invisibles.
La herramienta de la informacién es clave. Sin la informacién
suficiente sobre dichas secuelas tanto los pacientes como las per-
sonas de nuestro entorno pueden hacer interpretaciones erréneas,
llegando a equivocarnos en muchas ocasiones en la dimensién, el
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1. El Daino Cerebral Invisible 14

alcance y la importancia que las secuelas suponen en nuestro dia
a dia. Esto, sobre todo, tiene repercusion en como nos tratan los
demas o como nos tratamos a nosotros mismos.

La falta de informacion, por tanto, puede hacer que nos atribuya-
mos a nosotros mismos la responsabilidad de nuestros sinto-
mas mas invisibles, o que los de alrededor también lo hagan:

Pensamos:

“;,Como voy a estar cansado, si no he hecho
nada? Debo estar depre o de bajon, porque
no es normal ir tan arrastrado por la vida...”.

“No aguanto los ruidos
normales de mis hijos,
isoy una mala madre!”.

Esto dificulta mucho incorporarnos de nuevo a la sociedad. Casi
nadie se da cuenta de que nosotros tenemos que hacer muchas
veces el doble de esfuerzo que los demas para llegar al mismo sitio.

El acompanamiento emocional es fundamental a lo largo de
todas las etapas de la evolucion tras un DCA, especialmente cuan-
do las pérdidas funcionales son importantes -sean o no visibles-.
La mayor parte de las veces necesitamos volver a saber quiénes
somos. En este proceso es muy importante un acompanamien-
to emocional o psicoterapéutico. Tanto para la persona afectada
como para la familia. Un dafo cerebral adquirido no afecta solo
a una persona, afecta de diferentes maneras a toda la familia y al
entorno. Muchas veces hay cambios de roles, o la persona con
DCA no puede hacerse cargo de actividades o funciones previas,
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siendo preciso un periodo de adaptacion al nuevo yo de la persona,
no solo por parte de la persona sino de toda la familia. La pareja
se convierte en cuidador, los hijos a veces ejercen como padres
y los padres de hijos adultos en ocasiones tienen que retomar la
funcion parental.

El impacto emocional es aun mayor cuando no hay un reconoci-
miento externo de lo que nos pasa, o cuando hay una gran dis-
crepancia entre lo que sentimos y transmitimos y el eco que esto
tiene en las personas de nuestro alrededor. Esto influye en nuestra
autoestima, en nuestro plan de vida y en la gestion de las emociones.

¢ Quién se va a creer que personas que aparentan total normalidad,
que se mueven solas, que son supuestamente autbnomas, puedan
necesitar unas horas de asistente personal para los sintomas invi-
sibles? Cuando buscaba informes de neurologia y trabajo social
para solicitar plaza en CEADAC, -donde tras una valoracion larga y
completa pudieron ver mis limitaciones invisibles, mi disfunciona-
lidad, y proporcionarme un tratamiento, -me encontré con profe-
sionales que no creian que yo necesitase un centro de rehabi-
litacion cerebral. El neurdlogo escribié “acude sola” en sus notas,
como dando a entender que si una persona es auténoma para los
desplazamientos es auténoma para todo lo demas, -seguramente
equiparaba la autonomia fisica con la autonomia general-. Muchos
de nosotros podemos ir solos a los sitios, pero eso no significa que
seamos auténomos para todo. Entre nosotros hay muchas perso-
nas que se pierden, personas que pueden tener una fatiga mental
que les anula ante innumerables actividades, personas que no con-
siguen salir de casa aunque se lo propongan debido a su falta de
iniciativa, personas que no son capaces de reaccionar ante deter-
minados imprevistos o0 que no son capaces de tomar una decision
importante en un momento de estrés.

También la trabajadora social, a la que fui a pedir un informe, pre-
gunté que por qué no habia venido la persona que solicitaba el
centro de rehabilitacion, dando por hecho que yo -con esa aparien-
cia de normalidad- no podia ser la demandante. Muchas personas
tras un TCE me cuentan que les han pasado cosas similares. Por

15




1. El Daino Cerebral Invisible

eso es tan importante dar visibilidad a los sintomas invisibles,
que se conozcan, que no se minimicen. Después de nuestra expe-
riencia de diagnosticos erroneos, de la dificultad de identificacion
de sintomas invisibles por parte de determinados profesionales, de
tratamientos farmacologicos poco adecuados y la escasa deriva-
cion a rehabilitacion, desde nuestra asociacion somos conscientes
de la importancia de la psicoeducacion para poner atencion sobre
los sintomas neurocognitivos y emocionales.

Muchos de nosotros hemos tardado un ailo o mas en conseguir
una adecuada valoracion:

“Me dijeron que era
una depresion...”

“Me dijeron que todo dependia
de mi actitud, pero yo no podia
leer ni siquiera una noticia de
periddico sin distraerme”

“Empecé a dormir fatal y a tener
un dolor de cabeza constante,
pero me decian que era por estrés...”

Algunos, incluso, no hemos tenido una evaluacién exhaustiva que
ponga de manifiesto las limitaciones que tenemos. En muchas oca-
siones no existen las valoraciones o estas no son adecuadas. A
veces las evaluaciones en los hospitales son cortas, incompletas y
no reflejan nuestras dificultades en el dia a dia.

16
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Después de mi traumatismo craneoencefalico tardé casi dos anos
en conseguir una valoracion completa, un diagnéstico preciso
y un tratamiento adecuado. Pero aun tuve que esperar un ano
mas hasta que un profesional pudo aportarme detalles mas espe-
cificos sobre mi lesion cerebral, y darme la informacion que necesi-
taba para entender lo que me pasaba.

Conozco la dificultad para una valoracion completa en la sanidad
publica, y pido a los profesionales que nos escuchen, aunque a
veces nos falten las palabras, que vean la clinica, que sigan explo-
rando y busquen otras vias de valoracién, cuando las que se uti-
lizan no ofrecen resultados. Y, sobre todo, que trabajen de forma
coordinada con los distintos profesionales que giran en torno a una
lesion cerebral.

Es necesario hacer una evaluacion de las posibles secuelas
de un TCE en cuanto se da, por ello es tan necesaria la pre-
sencia de neuropsicologos en los hospitales, y seria muy
importante poder acceder a ellos también desde atencion pri-
maria. Pero no solo para una evaluacion, hace falta también un
seguimiento que permita tanto a la persona con TCE como a
su entorno, identificar y entender el cambio de funcionalidad
en la vida cotidiana. Algunos sintomas, sobre todo las dificulta-
des en las funciones ejecutivas, se ponen en evidencia cuando
salimos del hospital o de la rehabilitacion e intentamos retomar
nuestras actividades anteriores.

No nos sirve de mucho que nos comparen con la media de la socie-
dad en los resultados de los test, necesitamos saber qué nos ha
pasado para que haya un cambio tan grande con respecto a como
haciamos las cosas antes. Es preciso centrarse en los apoyos y las
herramientas que necesitamos y en las limitaciones funcionales.
No solo las fisicas. Las limitaciones para tomar decisiones, para
organizar y planificar en la vida diaria, ante decisiones familiares
y actividades de ocio. Y que los profesionales vean la repercusion
en cada caso. Es muy diferente si eres hijo y vives en casa de tus
padres que si tienes pareja e hijos y la responsabilidad de organizar
un hogar familiar. Esto es muy importante para poder desarrollar un

17




1. El Daino Cerebral Invisible

buen plan de tratamiento y de vida segun las necesidades propias
de cada persona.

Las secuelas invisibles son evidentes para la persona que las pade-
ce (si tiene conciencia de sus déficits) y a veces para los que con-
viven con ella, pero normalmente se le escapa al resto. Como deci-
mos de broma, nosotros salimos mejor en las fotografias que en las
resonancias buenas.

Nuestras secuelas pueden no reflejarse en pruebas de neuroi-
magen. Cuantas veces nos ha pasado que los profesionales dicen
a la persona afectada que esta bien, porque no ven nada en la
resonancia o en el TAC, o se minimizan los sintomas o la disfun-
cionalidad de estos porque no aparece su huella en la prueba de
neuroimagen. Por ejemplo, el dafno axonal difuso es un diagndsti-
co al que no se llega de una forma facil a través de las pruebas de
neuroimagen comunes, y que genera muchas secuelas invisibles
con las que lidiar.

Tener un buen evaluador es clave, porque es esencial entender el
origen de las limitaciones en el dia a dia. De eso va a depender
en gran parte la reconstruccion de la identidad e incluso la adheren-
cia al tratamiento. Me habria encantado saber que mis limitaciones
al principio tenian que ver con mi falta de recursos o mi rapida satu-
racion en cuanto habia varios estimulos. Me habria tratado mejor
a mi misma sabiendo que no tenian que ver con mi voluntad,
sino que eran consecuencia de la lesion cerebral causada por
el traumatismo craneal.

Hay gente que vive con unas limitaciones muy importantes sin
saber que las tiene, sin conciencia de sus déficits, esto se llama
anosognosia y es una secuela en algunos TCEs. La anosognosia
dificulta mucho la valoracién, el diagndéstico y un buen tratamiento.
Es muy importante que los profesionales que rodean a una perso-
na con un TCE, aunque sea aparentemente leve, tengan en mente
que puede existir esta falta de conciencia y preguntar o evaluar
todos los posibles sintomas visibles o invisibles, aunque las perso-
nas no los traigan como motivo de consulta. En la valoracion y en

18




1. El Daino Cerebral Invisible

el seguimiento. También escuchar a los familiares, porque muchas
veces hay discrepancia entre los sintomas que plantea la familia o
la pareja y los que reconoce la persona afectada. Esta escucha de
las personas que nos rodean se deberia dar también en el tribunal
meédico, en los colegios, en los centros base, etc.

Lo que no se evalua no se diagnostica y no se trata. Cuando esto
ocurre nos exigen funcionar al nivel de normalidad que aparenta-
mos. Eso puede hacer que nos saturemos por intentar seguir las
expectativas de los demas y nos encontremos con verdaderas difi-
cultades para afrontar las tareas que nos imponen.

Es muy importante poder empezar la rehabilitacion neurofun-
cional cuanto antes tras la lesion cerebral. Los sintomas invi-
sibles organicos consecuentes a un TCE se rehabilitan con neu-
rorrehabilitacion no con psicoterapia. Algunos de nosotros hemos
tardado en llegar al tratamiento adecuado al ser remitidos a profe-
sionales de la salud mental, en lugar de ser derivados a un centro
de rehabilitacion de dano cerebral. El médico de familia, el neurdlo-
go, el psiquiatra y el psicoterapeuta tienen que tener presente que
la mayoria de los sintomas invisibles necesitan neurorrehabilitacion.

Es cierto que las secuelas invisibles tienen un impacto emocional
en las personas, y puede haber un trastorno adaptativo, con sin-
tomas ansiosos o depresivos provocados por ese impacto que ha
causado el dafo cerebral y la nueva situacion. Son sintomas emo-
cionales reactivos a lo que nos ha pasado. Esos sintomas si se tra-
tan con psicoterapia o con psicofarmacos desde las consultas de
salud mental. En la mayoria de los casos no son sintomas tan per-
manentes y se gestionan de forma distinta a los propios del trau-
matismo craneal. Los sintomas invisibles provocados por un TCE
se resuelven principalmente con rehabilitacién neuropsicoldgica, y
los profesionales deben elegirlo como primer recurso.

Poca gente pasa por trabajo social en el hospital. Los trabajado-
res sociales no vienen a informar a la persona o a la familia de
los tramites que pueden hacer ni los recursos disponibles cuan-
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do hay un dafo cerebral sobrevenido, y nosotros tampoco vamos a
buscarlos -por falta de informacién-. En un centro de salud nos pasa
lo mismo. Y cuando las secuelas son invisibles es mas raro aun.

Qué importante seria que desde un hospital se nos pudiera transmitir
la informacion de estos sintomas invisibles a nosotros y a nuestras
familias, cuando estamos todos tan perdidos en un ingreso. Los profe-
sionales de enfermeria y trabajo social pueden servir de enlace y crear
un ambiente y una comunicacion hospitalaria que facilite nuestro cui-
dado, tratando de no exacerbar nuestros sintomas, como por ejemplo
la hipersensibilidad optica o acustica o la fatiga, que se da en muchos
de nosotros, y que nos supone tanto estrés durante nuestro ingreso.

Tras el alta, a nosotros mismos nos cuesta creer que podamos
pedir una valoracion de la dependencia por limitaciones neu-
rofuncionales. En un principio, no se nos ocurre pedir esa ayuda,
por ejemplo, la de un asistente personal, aunque ahora no seamos
capaces de organizar la gestion del hogar o de nuestras familias
por nuestra disfuncionalidad ejecutiva. No sabemos que podemos
pedir un cheque servicio para poder seguir rehabilitandonos. Algu-
nos, a lo mejor, no necesitamos tanto un fisioterapeuta una vez a
la semana, pero si un neuropsicologo o un terapeuta ocupacional
para ayudarnos con nuestros objetivos y tareas.

Por suerte desde hace poco tiempo se empieza a dar importan-
cia a los sintomas cognitivos en el grado de discapacidad. Has-
ta ahora no sucedia. Sin embargo, cuando ya tenemos reconocida
una discapacidad, o incluso una incapacidad profesional, segui-
mos sin encontrar un lugar para nuestro dafo cerebral. Cuando
llegamos a algun recurso donde tenemos que indicar nuestro tipo
de discapacidad solo nos encontramos las posibilidades de disca-
pacidad: fisica, psiquica, intelectual y sensorial. No encontramos
nuestro sitio. Las dificultades de tipo cognitivo que tenemos no
estan en ninguna de las categorias. Tampoco muchas de las otras
secuelas invisibles. Si en la sociedad tenemos esta clasificacion de
la discapacidad con razén nos preguntamos:
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;Me estaré
volviendo loco?

;Me he
vuelto tonto?

Me dicen que veo y oigo bien, pero no
veo ni oigo en muchas circunstancias
porque no proceso bien la informacion.

En las valoraciones de la discapacidad muchas de las secuelas
que nos acompanan no tienen entidad como incapacitantes. Por
ejemplo, la hipersensibilidad acustica (hiperacusia), secuela que
nos supone una discapacidad importante en nuestro dia a dia, no se
contempla en los baremos. Es muy importante que en los informes
se incluya que nuestros déficits funcionales son debidos a una cau-
sa organica, ya que esto va a influir en la toma de decisiones de los
tribunales médicos para nuestro futuro.

Muchas de las personas con TCE también nos encontramos con
sintomas fisicos invisibles muy habituales: dolor de cabeza,
trastornos del suefio, fatiga cognitiva, sensacién de mareo o aturdi-
miento, hipersensibilidad acustica, optica, olfativa, diplopia... que
no existian antes del TCE y que claramente tienen una estrecha
relacion con este. ;A qué especialista acudimos con nuestros sin-
tomas?. Muchas veces nos tratan el sintoma de manera aislada,
sin tener en cuenta la causa o su origen, y éste no se resuelve.
Necesito que el endocrino o el nutricionista conozca que la falta de
saciedad tiene que ver con el trauma craneal y que trate de buscar
estrategias desde esa perspectiva. Necesito que el fisioterapeuta
que me manda hacer ejercicios de fortalecimiento sepa que mi fati-
gay falta de iniciativa, pueden interferir en que no los haga. Si tiene
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esta informacion puede ayudarme a buscar herramientas que me
faciliten ponerme en accién.

Echamos mucho de menos que los profesionales trabajen
desde sus distintas especialidades en constante comunica-
cion, en equipo y teniendo en cuenta los objetivos y la infor-
macion necesaria para las personas con TCE y sus familias.
Sabemos que esta coordinacion no es facil en la sanidad publica,
pero deberiamos tender a ello.

Sentimos que tendria que haber una mirada global hacia estos sin-
tomas teniendo en cuenta que son consecuencia del TCE y que
seguramente se puedan tratar también de alguna manera en con-
junto. En algunos paises existen clinicas especificas dedicadas al
TCE dentro de la sanidad publica. Echamos de menos eso. Cada
vez mas hospitales cuentan con Unidades de Ictus, que ayudan a
una rapida deteccion y tratamiento. Es verdad que después muchos
no inciden en el seguimiento, en la valoracién de secuelas y en la
rehabilitacién, pero por lo menos hay un lugar donde los sintomas
se leen desde las gafas de un accidente cerebrovascular.

Se deberia tender a tener Unidades de Dano Cerebral en los hos-
pitales, al igual que a un cédigo diagnéstico. Aunque la causa del
DCA sea diferente hay muchas secuelas comunes y una necesidad
de rehabilitarlas.

Las asociaciones de DCA juegan un papel importante para seguir
viviendo de la mejor manera posible tras un cambio tan subito.

A lo largo de una vida con DCA nos tenemos que adaptar continua-
mente a los demas, a la situacion. Nosotros somos los “diferentes”.
Hemos perdido incluso nuestros referentes anteriores. En muchos
momentos nos sentimos solos y como un “bicho raro”. El poder
compartir este camino con otras personas que pasan por situacio-
nes parecidas nos ayuda, lo mismo les pasa a nuestras parejas y
familias. Para sentirnos acompanados, para tener nuevos referen-
tes, para sentir que volvemos a pertenecer. Y siempre en grupo,
donde al ver a los demas nos vamos conociendo cada dia mas a
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nosotros mismos. Los Grupos de Apoyo Mutuo y los Grupos de
Apoyo Psicolégico ayudan a la rehabilitacion emocional y social.

Poder sentir cercanos a los profesionales es muy importante
para nosotros. Sentir que nos tratan como iguales. Que se dan
cuenta de lo que supone vivir el dia a dia con secuelas. Nos vendria
bien que a veces cerraran los ojos e hicieran el ejercicio de imagi-
nar que les sobreviene un cambio subito en su vida, por una lesién
cerebral, con una pérdida de identidad personal, profesional, o de
roles en su pareja o familia. Asi conectarian mejor con nosotros. No
es lo mismo explicar o tratar un dafo cerebral que vivirlo. Nosotros
todos los dias tenemos el reto de volver a entendernos.

Conclusiones
¢ ilnvisible no quiere decir leve!
¢ Lo invisible se minimiza o se ignora.

e Los sintomas invisibles pueden limitar mucho la funcionalidad
de la persona.

¢ Las secuelas invisibles implican una discapacidad que es tam-
bién invisible.

¢ |nvisible quiere decir no evidente a simple vista y por lo tanto de
dificil identificacion, tanto por uno mismo como por los demas.
Supone desconocimiento, desinformacion, poca familiaridad.

e Cuando el dafio es invisible los demas te demandan el nivel de
normalidad que aparentas, con el estrés y dificultades de adap-
tacion que eso conlleva.

e Hay sintomas invisibles cognitivos, conductuales, de interac-
cién social, sensoriales, relacionados con la emocionalidad y la
expresividad, con la afectividad, y fisicos.
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A veces los sintomas existen, pero son invisibles para uno mis-
mo (Anosognosia), otras veces también lo son para la familia
o seres queridos y muchas veces para el entorno profesional,
social o laboral.

Invisible puede suponer que se hagan interpretaciones erréneas
de nuestra conducta e incluso diagndésticos no ajustados.

Los sintomas invisibles muchas veces se atribuyen a la perso-
nalidad, o al grupo de edad.

Un dafio cerebral adquirido no se da solo en una persona, se da
en una familia, en un entorno, y afectara de diferentes maneras
a todas las personas.

Invisible implica que los demas y los profesionales se pueden
creer que la persona se esta inventando o esta exagerando
los sintomas.

Lo que no se evalua no se diagnostica y no se trata.
Los sintomas invisibles del DCA se tratan con neurorrehabili-
tacion, muchas personas necesitan incluir ademas acompana-

miento psicoterapéutico por el impacto emocional afiadido.

La informacion y la psicoeducacion son herramientas claves
para conocer las secuelas invisibles de un DCA.
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Testimonios

La sociedad solo empatiza si
hay una silla de ruedas, si no
te expones al rechazo social.”

‘ ‘ Me encontraba muy sola.
Para mi, conocer
la asociacion y entrar en
ella y tratar de ayudar
en lo que puedo ha sido
mi salvacion.”

Cuando te hacen la valoracién para la hiperacusia se fijan
solo en el oido, no en el cerebro. La hacen los otorrinos.
Yo tenia un problema en el oido que me corrigieron con
la operacién, pero el problema de procesamiento de
informacion acustica se mantiene. No entienden cuanto
te limita, desde fuera creen que es exagerado pero esto
hace que un dia no vaya al supermercado, o hace que no
pueda juntarme con familia 0 que no pueda trabajar en
una oficina normal.”
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Diferentes tipos de lesiones pueden producir una alteracion en la
funcidn del sistema nervioso central estableciéndose un dafo cere-
bral sobrevenido. Los neurocirujanos “habitualmente” tenemos
relacion con los pacientes con esta lesion cerebral en el momento
agudo de la lesion. La causa mas frecuente de lesion adquirida que
atendemos es la provocada por el traumatismo craneoencefalico
(TCE). Los pacientes que tienen este tipo de lesion pueden pre-
sentar diversos déficits graves, con alteraciones importantes del
nivel de conciencia, trastornos motores evidentes o alteraciones
severas del lenguaje. Estos sintomas tan importantes son mas sen-
cillos de diagnosticar, dado que suelen aparecer en los pacientes
que presentan las formas mas graves de traumatismos, y que son
atendidos e ingresados en el hospital desde el inicio, existiendo un
correlato claro entre los déficits con las pruebas de imagen. Ade-
mas, estos déficits aparecen en las etapas precoces de la evolu-
cion tras la lesion cerebral. En estos casos los facultativos somos
capaces de explicar el tipo de déficit que presenta el paciente. Sin
embargo, en la mayoria de las ocasiones, el médico asistencial
hospitalario tiene muchas dificultades a la hora de establecer cual
sera el futuro del paciente o cédmo explicar o diagnosticar lo que les
pasa mas alla de las consecuencias visibles, como por ejemplo las
secuelas cognitivas de memoria, funciones ejecutivas o capacida-
des viso-constructivas.

Dificultades en el diagnéstico
del daino cerebral traumatico

La clasificacion del traumatismo craneoencefalico esta basada en
la alteracién del nivel de conciencia inicial que se produce por el
traumatismo (GSC, Escala de coma de Glasgow). En general ésta
viene determinada por la energia del traumatismo, es decir, a mayor
fuerza o energia aplicada al traumatismo, -mayor velocidad o altura
por ejemplo ante una caida-, mas frecuente e importantes son las
lesiones que afectan a las estructuras que tienen que ver con el
mantenimiento de la consciencia y, con ello, peor es la exploracion
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clinica del paciente. Aunque esta clasificacion es util desde el pun-
to de vista del manejo agudo del paciente (el que se lleva a cabo en
el hospital), es excesivamente reduccionista y no tiene una relacién
exacta con la evolucion final de los pacientes. De hecho, muchas
personas con un diagndstico de TCE moderado, o incluso leve,
pueden tener peor evolucion final, con una mayor discapaci-
dad, que una persona clasificada inicialmente como TCE grave.

Por otro lado, los problemas que afectan muchas veces a los
pacientes no se muestran de forma inmediata o durante su estan-
cia en el hospital. Existe una cierta demora en el desarrollo de los
diferentes déficits. Frecuentemente esto es debido a que el funcio-
namiento de un individuo dentro del hospital no es igual que cuan-
do intenta retomar su vida. En el hospital los enfermos estan en un
ambiente diferente a aquél en el que viven, son ayudados en todas
las actividades, y no realizan actividades funcionales importantes,
salvo caminar o interactuar con sus familiares y personal sanitario.
Es a la vuelta a casa, y a la actividad diaria, cuando se ponen mas
en evidencia problemas como falta de concentracién, atencién,
memoria, intolerancia al ruido o trastornos del suefo, que antes no
se habian identificado.

Se han intentado establecer herramientas para diagnosticar de
forma objetiva los efectos de la lesion traumatica, bien median-
te la identificacion de alteraciones anatomicas, bioquimicas o fun-
cionales. Aunque las pruebas de imagen tienen cada vez mayor
capacidad para detectar las lesiones traumaticas, no todas las
alteraciones son identificables de forma rutinaria. La tecnologia de
la resonancia magnética (RM) que esta actualmente mas extendi-
da en nuestro pais es la RM de 1.5T. Con dicha RM y gracias a
una mejora en las secuencias utilizadas, se pueden identificar gran
numero de lesiones. Fundamentalmente somos capaces de identi-
ficar lesiones macroscopicas, tanto hemorragicas como no hemo-
rragicas, que tienen relacion con el prondstico de los pacientes. La
capacidad para identificar la lesion axonal difusa (lesién microscé-
pica que afecta a tractos de sustancia blanca cerebral) esta sola-
mente restringida a la investigacion, ya que todavia no se imple-
mentan mediciones relacionadas con la integridad de la sustancia
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blanca de forma general ni esta aprobado su uso en la clinica. De
todas formas, la no demostraciéon de lesiones en una RM conven-
cional no determina que no haya existido una lesion traumatica. La
mejora en las maquinas (pasar a una mayor potencia del iman, 3T
o superior, o el cambio en las secuencias) y el desarrollo de nuevos
métodos de medicion de la integridad de la sustancia blanca hace
que se detecten mas lesiones. Aunque hay muchas iniciativas para
desarrollar biomarcadores (séricos, en saliva o de imagen) de lesidon
cerebral para poderse aplicar en el momento agudo, subagudo o
crénico, todavia no existe una aplicacién clara de estos biomarca-
dores en la clinica mas alla del diagndstico inicial.

Por tanto, aunque existen métodos para diagnosticar de forma obje-
tiva las alteraciones que presentan muchos pacientes, es todavia
dificil establecer el diagnostico de todos los pacientes con alteracio-
nes neuroldgicas funcionales, por lo que se puede hablar de un dafio
cerebral no identificable mediante las pruebas diagndsticas actuales.

Seguimiento de los pacientes con TCE

No existe en nuestro pais un claro protocolo de seguimiento de
los pacientes que han sufrido un TCE. Con los medios de los que
dispone actualmente la sanidad publica, seria muy dificil realizar
un seguimiento de todos los pacientes, debido a la alta incidencia
de esta patologia, sobre todo en su forma menos grave. Ademas,
no esta claro quién es el médico especialista o el dispositivo que
debe realizar el seguimiento. En general, los pacientes que requie-
ren tratamiento quirdrgico o ingreso hospitalario son seguidos por
neurocirujanos, en aquellos centros hospitalarios que disponen de
este servicio. Si no, son seguidos por neurologia. En estos casos,
los especialistas tienen muchas dificultades para explicar los pro-
blemas que presentan los pacientes si estos van mas alla de la
focalidad neurolégica grosera, problemas neurolégicos visibles
0 evidentes, como no mover un brazo o una pierna, 0 no poder
hablar. La formacidon de los especialistas en la exploraciéon neu-
ropsicolégica es insuficiente y, en general, no existen servicios de
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evaluacion neuropsicolégica en los hospitales publicos a los que se
pueda acudir para pedir una valoracion. Por tanto, el especialista
tiene una gran dificultad para poder interpretar los problemas que
se plantean en la consulta o darles una salida o recomendacion.
Muchas veces los familiares explican problemas para los que un
cirujano no tiene respuestas, y peor aun, no sabe bien a quién remi-
tirlos. Por ello, seria importante que todos aquellos centros que tra-
ten pacientes con lesién cerebral sobrevenida, bien sea traumatica
0 no, dispongan de algun soporte de evaluacidon neuropsicologica
capaz de detectar problemas mas alla de la focalidad grosera, para
poder evaluarlos y diagnosticarlos. Este es un primer paso funda-
mental para que posteriormente se pueda establecer alguna forma
de manejo, soporte o recomendacion.

Aunque en el global de complicaciones de salud que atiende un
meédico de familia los problemas de disfuncion del sistema nervioso
son poco frecuentes, éste tiene también muchos problemas a la hora
de establecer quién es el especialista al que acudir o a donde remitir
al paciente. Aunque realizan tratamientos de los sintomas (trastor-
nos del sueno, alteraciones comportamentales o cefaleas), muchas
veces la resistencia o mala evolucion de los tratamientos habituales
determina que se consulten otros especialistas (neurdlogos, psiquia-
tras) y en ocasiones que se intente la valoracion en el centro en el
que fueron tratados si requirieron ingreso hospitalario. En este caso,
en general, se encuentran con el rechazo de los neurocirujanos que
habitualmente consideran que no tienen mucho que hacer.

La posibilidad de contar con un recurso de neuropsicologia clini-
ca en el sistema nacional de salud para el diagndstico y manejo
de muchas alteraciones no diagnosticadas, no valoradas o en este
caso asistencialmente invisibles, parece una reclamacién con sen-
tido en el momento actual.
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(Qué le ocurre a un paciente tras
ser dado de alta de urgencias tras un
traumatismo craneoencefdlico “leve"?

Los pacientes que han tenido un traumatismo craneoencefalico
aparentemente leve son dados habitualmente de alta tras un perio-
do mas o menos largo de observacion con una hoja de recomen-
daciones sobre la necesidad o no de acudir de nuevo a urgencias
si se produce un deterioro grave en las siguientes 24-48 horas. Los
meédicos que tratan a estos pacientes en las urgencias hospitalarias
son muy variados (médicos de urgencias, traumatélogos, neuro-
cirujanos o incluso cirujanos generales en algunos centros) y, por
tanto, con formacién variada en el problema que tratan, muchas
veces sin ninguna experiencia concreta con las complicaciones
que posteriormente pueden tener estos pacientes. En general, si
los enfermos se recuperan, suelen volver a hacer su vida normal.
Sin embargo, si tienen algun problema (alteraciones de la concen-
tracion, cefalea, mareos, alteraciones de la vision, alteraciones del
sueno) tienen que acudir a su médico de atencién primaria para
pedir que se les atienda o se busque un remedio a su problema.
Como se ha comentado antes, los médicos de atencidon primaria
intentan inicialmente el tratamiento de los sintomas. Sin embargo,
si los sintomas persisten procuran que el paciente vuelva a algun
especialista en estos problemas.

En algunos paises de la Unién Europea existe ya la conciencia de
que algunos pacientes con TCE “leve” no se recuperan de forma
completa, que deberian requerir algun tipo de seguimiento orga-
nizado y tratamiento. El problema radica en definir qué pacien-
tes tienen mayor riesgo de presentar una evolucion no favorable
y requieren de algun tipo de tratamiento. Esta determinacion del
riesgo de no recuperacion completa o de persistencia de sintomas
postraumaticos podria permitir el seguimiento de estos pacientes
y la aplicacion de medidas de tratamiento que podrian ir desde
la realizacion de actividad fisica dirigida, consejo neuropsicolégico
o tratamiento propiamente dicho. Sin embargo, todavia no existe
un modelo prondstico preciso. Se estan llevando a cabo esfuerzos
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para mejorar la capacidad de prediccion con el uso de marcadores
que pueden identificar y anticipar una mala evolucién mediante la
medicién de sustancias relacionadas con el dafio cerebral en san-
gre (biomarcadores sanguineos) que son muy prometedores. Mien-
tras tanto la aparicién de clinicas o consultas monograficas para
el seguimiento y tratamiento de estos enfermos es anecdatica. El
resultado es que los pacientes al alta no tienen ninguna indicacion
de a quién recurrir ante la persistencia de sintomas y muchas veces
se encuentran totalmente perdidos ante la existencia de sintomas
postraumaticos de dificil explicacion. Las asociaciones de pacien-
tes son una via para poder encontrar recursos y posibles solucio-
nes a sus problemas.

Conclusiones

¢ Todos los centros que traten pacientes con DCA, bien sea trau-
matico o no, deben disponer de evaluaciones neuropsicoldgi-
cas suficientemente sensibles como para diagnosticar a los pa-
cientes con DCA invisible.

e Deben incluirse en la cartera de servicios de los sistemas sa-
nitarios la Neurorrehabilitacion y el tratamiento integral al dafio
cerebral sobrevenido.

e Se estan llevando a cabo esfuerzos para mejorar la capacidad de
prediccion con el uso de marcadores de mala evolucion mediante
la medicién de sustancias relacionadas con el dafo cerebral en
sangre (biomarcadores sanguineos) que son muy prometedores.
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Testimonios

‘ ‘ A mi madre solo la trataron
brevemente en logopedia y
fisioterapia al principio, el resto
del seguimiento médico solo
ha sido con andlisis y demas
pruebas médicas que soélo
abordan lo fisiolégico, lo demas
€S como si no importase.”

‘ ‘ Durante 14 largos afos he ido de
médico en médico, esperando
una respuesta a lo que me ocurria
y nadie me la supo dar. Ahora,
después de tanto tiempo ya estoy
en el sitio adecuado para mi, en
un centro de rehabilitacion con
personas con DCA.”
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Un traumatismo craneoencefalico (TCE) se refiere a una lesion en
el cerebro causada por un golpe, impacto o sacudida en la cabeza.
Este tipo de lesidn puede tener consecuencias graves y duraderas
en las personas que lo sufren (Silver et al., 2019).

El TCE es uno de los principales motivos que causan un dafo cere-
bral adquirido a cualquier edad, al provocar lesiones que afectan
diversas funciones cerebrales. En muchos casos, estas lesiones
provocan secuelas graves y permanentes que saltan a la vista vy,
por ello, es comprensible que habitualmente nos centremos en los
sintomas motores evidentes, como son la dificultad para caminar,
mantener el equilibrio, aparicion de temblores u otros trastornos
del movimiento que conllevan rigidez articular y dificultad en las
manos para asir los objetos. Sin embargo, hay todo un conjunto
de sintomas neuroldgicos no motores que pueden pasar desaper-
cibidos y que pueden generar otro tipo de consecuencias que, en
ocasiones, son dificiles de detectar a simple vista.

Nos referimos a las secuelas que van “mas alla de lo visible” (cog-
nitivas, afectivas, del comportamiento, etc.) y que pueden variar
dependiendo de la gravedad del traumatismo, la localizacién de la
lesion, y de otros factores individuales del paciente. Estos sinto-
mas, aunque mas invisibles, pueden tener un impacto muy signifi-
cativo en la vida diaria, la calidad de vida y el estado de animo de
quienes los experimentan, porque, al no ser reconocidos por las
personas del entorno familiar y social, generan desconcierto, sen-
timiento de incomprension, pérdida de la autoestima y sensacion
de soledad.

En este documento las describimos sefalando su posible impacto
en la vida diaria y cudles podrian ser las estrategias terapéuticas.



2. Asistencia sanitaria tras un TCE

¢Cuadles son los posibles mecanismos
de dano cerebral tras un traumatismo
craneoencefdlico?

El cerebro humano es un érgano complejo y delicado, responsa-
ble de una vasta gama de funciones cognitivas esenciales para
la vida diaria. Cuando sufre un traumatismo, las consecuencias
pueden ser amplias y profundas, afectando habilidades cogniti-
vas que van desde la memoria hasta la capacidad de razonamien-
to y el control emocional.

El dafo cerebral causado por un TCE puede ser de dos tipos
principales: primario y secundario. El dafo primario ocurre en el
momento del impacto y puede incluir fracturas craneales, lesiones
axonales difusas y contusiones del cerebro. El dafno secundario se
desarrolla en las horas o dias siguientes al traumatismo e incluye
procesos como la hinchazén cerebral, hemorragias, y la liberacion
de sustancias neurotéxicas. Estos procesos pueden interrumpir la
comunicacion entre las neuronas, dafar las conexiones sinapticas
y provocar la muerte celular, afectando asi las funciones cognitivas.
La gravedad del dafio y su localizacién en el cerebro determinan la
naturaleza y el alcance de las secuelas (Mc Allister, 2011).

(Qué entendemos por secuelas
neurolégicas no motoras tras un TCE?

Basicamente, las secuelas neurolégicas no motoras tras haber
sufrido un TCE pueden ser de dos tipos: alteraciones de las fun-
ciones cognitivas y trastornos afectivos y del comportamiento.
Dentro de las primeras, segun los expertos (Arciniegas et al., 2005;
Ravinowitz & Levin, 2014), estarian las alteraciones del lenguaje,
la memoria, la orientacién, la capacidad de planificar estrategias
de acciodn, entre otras. Cuando hablamos de secuelas cognitivas,
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afectivas y del comportamiento nos referimos a alteraciones del
estado de animo o de la capacidad de mantener la atencién en una
misma tarea o la sensacion de falta de energia.

¢Cudles son las disfunciones cognitivas
mas frecuentes tras un TCE?

Las secuelas cognitivas de un TCE pueden incluir déficits en memo-
ria, atencion, velocidad de procesamiento, funciones ejecutivas y
habilidades de lenguaje. También puede afectar a otros aspectos
como la autorregulacion, las capacidades viso-constructivas o la
autoconciencia. La gravedad de estas secuelas depende de factores
como la severidad del trauma, la localizacion de la lesién y la edad
del paciente en el momento del accidente (Dikmen et al., 2009).

Memoria

Uno de los déficits cognitivos mas comunes después de un TCE
es la afectacion de la memoria. Los pacientes pueden experimen-
tar dificultades tanto con la memoria a corto plazo como con la
memoria a largo plazo. Esto incluye la incapacidad para recordar
eventos recientes, aprender nueva informacion, o recuperar recuer-
dos almacenados, lo que podria traducirse en una pérdida general
de recuerdos mas antiguos. Estudios han mostrado que en estos
pacientes es comun un dano en el hipocampo, una estructura ubi-
cada en los l6bulos temporales del cerebro, que es crucial para la
formacién de la memoria.

Atencidén y concentracion

Las lesiones cerebrales pueden afectar la capacidad de una per-
sona para concentrarse y mantener la atencién y la concentracion.
Los individuos pueden tener dificultades especificas para llevar a
cabo tareas prolongadas, ya que suelen experimentar distraccio-
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nes facilmente. También suelen mostrar una capacidad disminuida
para dividir la atencién entre multiples tareas. Este déficit puede ser
especialmente perjudicial en entornos laborales o académicos, en
los que se requiere una atencion sostenida. La capacidad de aten-
cién también se ve frecuentemente comprometida, por lo que, en
ocasiones, no son capaces de registrar en su consciencia ciertos
acontecimientos o situaciones y el resultado es que, cuando se les
pregunta por esa situacion, afirman no recordarla. No es que no la
recuerden, porque lo que ocurrid, es que no se percataron de ellay,
por tanto, no se grabd en su memoria.

Funcién ejecutiva

Las funciones ejecutivas, que incluyen habilidades como la plani-
ficacion, la toma de decisiones y el control de impulsos, también
pueden verse afectadas. Estos déficits pueden llevar a comporta-
mientos desorganizados, toma de decisiones impulsiva y dificulta-
des en la planificacion a largo plazo. Las alteraciones en las funcio-
nes ejecutivas estan asociadas con dafos en la corteza prefrontal,
una region del cerebro que es crucial para estas habilidades.

Velocidad de procesamiento de la informacion.

La velocidad a la que una persona puede procesar informacion tam-
bién puede verse afectada por haber sufrido un TCE. Esto significa
que los pacientes pueden tardar mas en comprender y responder a
situaciones, lo que puede afectar su rendimiento en tareas cotidia-
nas y laborales. Los pacientes describen sentirse mas lentos en sus
pensamientos y respuestas. Este déficit puede interferir con activida-
des cotidianas, como conducir o trabajar, y puede ser frustrante para
los individuos que previamente no tenian tales dificultades.
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Lenguaje y comunicacion

Las habilidades de lenguaje y comunicacién pueden verse afecta-
das de varias maneras, incluyendo problemas con la produccién
del habla, la comprension del lenguaje, y la capacidad para encon-
trar las palabras correctas. Algunos pacientes pueden experimen-
tar afasia, una condicién que afecta la capacidad de hablar, enten-
der, leer o escribir. La afasia puede variar desde leve hasta grave,
dependiendo de la extension y la localizacion del dafo cerebral.
Las lesiones en el hemisferio izquierdo del cerebro, donde se loca-
lizan generalmente las areas del lenguaje, son una causa comun
de afasia después de un TCE. Estos problemas pueden ser espe-
cialmente desafiantes, ya que impactan la capacidad del individuo
para interactuar eficazmente con los demas.

(Qué repercusion tienen estas
secuelas "mas alla de lo visible"?

Las secuelas cognitivas de un TCE pueden tener un impacto pro-
fundo en la vida diaria de los afectados. Estas dificultades pueden
interferir con la capacidad de trabajar, mantener relaciones socia-
les y llevar a cabo actividades cotidianas. Los déficits en memoria
y atencion pueden dificultar el cumplimiento de responsabilidades
laborales, mientras que las alteraciones en las funciones ejecuti-
vas pueden complicar la gestion de la vida doméstica. Ademas,
los problemas cognitivos pueden generar frustracion, ansiedad y
depresion, lo que agrava aun mas el impacto en la calidad de vida.
La comprension de estos desafios por parte de familiares y cuida-
dores es crucial para proporcionar un apoyo adecuado y fomentar
un entorno que facilite la recuperacion.

Los sintomas neurolégicos no motores incluyen, ademas, una
amplia gama de manifestaciones, tales como dolor de cabeza,
mareos, trastornos del suefno, fatiga, sensibilidad aumentada a
estimulos sensoriales como el sonido, la luz o los olores, vision
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borrosa, y nduseas, entre otros. En muchas ocasiones, tras un TCE,
la rehabilitacién propicia una recuperacion de los trastornos de la
marcha y del equilibrio y esto proyecta en el entorno socio-familiar
la falsa sensacion de que el paciente se ha recuperado completa-
mente y sin secuelas. Sin embargo, para la persona que padece
este otro tipo de sintomas, el panorama es muy diferente porque
sabe, sin lugar a ninguna duda, que sus capacidades no son las
mismas que las que tenia antes del TCE.

A pesar de su impacto en la calidad de vida, los sintomas neurol6-
gicos no motores pueden ser pasados por alto o malinterpretados
facilmente. Esto puede llevar a un retraso en el diagndstico y tra-
tamiento adecuado, lo que a su vez puede prolongar el sufrimiento
del individuo afectado y dificultar su recuperacion.

En los ultimos anos, la investigacién en el campo de los TCE ha
arrojado luz sobre la importancia de comprender y abordar los sin-
tomas neuroldgicos no motores. Algunos estudios han proporcio-
nado una base solida para comprender la incidencia, las carac-
teristicas clinicas y los resultados funcionales de estos sintomas.
Ademas, en investigaciones mas recientes, se ha explorado cémo
las técnicas de neuroimagen pueden ayudar a visualizar y com-
prender mejor estos sintomas.

Los sintomas neurolégicos no motores pueden afectar diferentes
aspectos de la vida diaria. El dolor de cabeza crénico, por ejemplo,
puede dificultar la concentracion y el rendimiento en el trabajo o
en la escuela. Los problemas de suefio pueden provocar fatiga y
dificultades cognitivas durante el dia. La sensibilidad aumentada a
estimulos sensoriales puede causar malestar en entornos ruidosos
o luminosos, limitando las actividades sociales y recreativas.
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¢En qué consistira la evaluacion
de las personas con TCE?

La evaluacion de las secuelas cognitivas después de un TCE impli-
ca un enfoque multidisciplinario. Los neurdlogos llevaran a cabo una
evaluacion integral del paciente mediante la exploracién neurologica
completa y utilizaran una variedad de pruebas estandarizadas para
evaluar las diferentes areas de la cogniciéon. Estas pruebas pueden
incluir evaluaciones de la memoria, la atencion, la funcion ejecutiva, y
otras habilidades cognitivas. También interpretaran los resultados de
las pruebas de neuroimagen, como la resonancia magnética cerebral
(RM) y la tomografia computarizada (TC), puesto que estos hallazgos
juegan un papel crucial en la identificacion de la localizacién y el alcan-
ce del dafo cerebral. La valoracion clinica, junto con las pruebas com-
plementarias de neuroimagen y un estudio neuropsicolégico comple-
to, permiten al clinico identificar las secuelas cognitivas de la persona
y solicitar su rehabilitacion.

¢Cudles serian las posibles
estrategias terapéuticas?

Rehabilitaciéon y estimulacién cognitiva

La estimulacién cognitiva es fundamental para ayudar a los pacien-
tes a recuperar funciones y adaptarse a las secuelas de un TCE.
Su enfoque terapéutico es muy importante para mejorar las funcio-
nes cognitivas afectadas por un TCE. Este tipo de terapia incluye
una variedad de técnicas y estrategias disehadas para ayudar a los
pacientes a recuperar sus habilidades cognitivas o compensar sus
déficits y los enfoques de rehabilitacion pueden incluir programas
con ejercicios especificos y estructurados disefiados para mejorar
habilidades especificas como la memoria y la atencién y otras fun-
ciones cognitivas. Estos ejercicios pueden realizarse a través de
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programas informaticos, juegos de mesa o actividades estructu-
radas dirigidas por terapeutas especializados. La terapia cognitiva
busca no solo mejorar las habilidades especificas, sino también
aumentar la plasticidad cerebral y fomentar la recuperacion funcio-
nal (Cicerone et al., 2019).

Ademas de los ejercicios cognitivos, se pueden emplear estrategias
compensatorias para ayudar a los pacientes a manejar sus déficits
en la vida diaria. Estas estrategias pueden incluir el uso de agendas
electronicas, recordatorios, y la creacidén de rutinas estructuradas.
El objetivo es proporcionar herramientas practicas que permitan a
los individuos mantener su independencia y funcionalidad a pesar
de sus dificultades cognitivas.

Terapia ocupacional:

A través del andlisis del entorno concreto del paciente, el tera-
peuta ocupacional puede ayudar al desarrollo de estrategias para
realizar tareas cotidianas y mejorar su independencia dentro y
fuera de su hogar.

Psicoterapia:

Puede ser util para abordar los aspectos emocionales y psicologi-
cos del hecho de tener que vivir con secuelas invisibles. El apoyo
psicoldgico es un componente esencial de la rehabilitacion cogni-
tiva (Mateer et al., 2005). Los pacientes pueden beneficiarse de la
terapia cognitivo-conductual para manejar la ansiedad, la depre-
sion y otros problemas emocionales que puedan surgir como con-
secuencia de sus déficits cognitivos. El apoyo psicoldgico también
puede ayudar a los pacientes a desarrollar una actitud positiva
hacia la rehabilitacion y a mantener la motivacion a lo largo del pro-
ceso (Rohling et al., 2018).
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Uso de tecnologia:

Existen dispositivos y aplicaciones que pueden ayudar a compen-
sar las deficiencias cognitivas. Ademas, el apoyo de la familia y la
educacion sobre las secuelas del TCE son cruciales para el éxi-
to de la rehabilitacion. De hecho, los familiares constituyen el eje
imprescindible para abordar las secuelas y deben estar informados
sobre las dificultades que el paciente puede enfrentar y las mejores
maneras de proporcionar apoyo.

El papel de la familia:

Los familiares son la clave para fomentar la salud cerebral de los
pacientes. En su ambito esta identificar el tipo de trastorno para
poder reforzar la autoestima y validar las sensaciones del pacien-
te. Los familiares son también imprescindibles para identificar qué
situaciones o hechos provocan o hacen mas intensos los sintomas
y, de este modo, aplicar medidas adecuadas y paliar sus efectos. En
general, los tratamientos farmacoldgicos no suelen ser demasiado
efectivos en estos casos, por lo que las terapias no farmacolégicas
pueden resultar de notable ayuda. Entre ellas estan las técnicas de
relajacion, las de meditacion (mindfulness), la practica de ejercicio
moderado, el neuro-feedback, la musicoterapia, entre otras.

No cabe duda que mantener habitos y estilos de vida saludables
constituye la base primordial para favorecer la Salud Cerebral, no
solo de los pacientes con sintomas neurolégicos no visibles tras un
TCE, sino también para toda la familia.

Importancia de la Conciencia Publica y la Educacion:

Es fundamental aumentar la conciencia publica sobre los sin-
tomas neuroldégicos no motores después de un TCE. La educa-
cion sobre estos sintomas, tanto para profesionales de la salud
como para el publico en general, puede ayudar a garantizar una
deteccién temprana y un tratamiento adecuado. Ademas, es
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importante desterrar el estigma asociado con estos sintomas,
ya que pueden ser tan debilitantes como los sintomas motores
mas visibles.

Conclusiones

* Los sintomas neurolégicos no motores después de un TCE pue-
den ser dificiles de detectar, pero su impacto en la vida diaria
de los pacientes puede ser profundo, duradero y significativo.
La memoria, la atencidn, la funcion ejecutiva, la velocidad de
procesamiento y las habilidades de comunicacion son areas
comunmente afectadas. Es crucial prestar atencion a estos sin-
tomas, tanto a nivel individual como a nivel comunitario, para
garantizar una deteccién temprana y un tratamiento adecuado.

e La evaluacion precisa y la rehabilitacion personalizada, inclu-
yendo terapias especificas, estrategias compensatorias y apoyo
psicoldgico, son esenciales para ayudar a los pacientes a recu-
perar la maxima funcionalidad y mejorar su calidad de vida.

e Lacomprensién y el apoyo por parte de familiares y cuidadores
son fundamentales para facilitar el proceso de recuperacion.

e Con una mayor concienciacién por parte de la sociedad, pode-
mos ayudar a mejorar la calidad de vida de las personas con
TCE y sus sintomas asociados. Mantener preservada la Sa-
lud Cerebral mediante la practica de estilos de vida saludables
debe ser el objetivo principal tanto para los pacientes como
para sus familiares.

e Lainvestigacion debe continuar y también el desarrollo de nue-
vas estrategias de tratamiento. Son fundamentales para avan-
zar en el manejo de estas complejas secuelas.
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Testimonios

‘ ‘ Tengo dolor de cabeza N
siempre y con los cambios L
de tiempo, mas.” =4

—

Todo me molesta, en plan los ruidos,
éﬁA ‘ ‘ las luces... si me voy con mis
( ' 5‘ amigos a una discoteca parece que
- soy la que mas drogada de todos va,

porgue voy con unos cascos de obra

y con unas gafas de sol para que no
LD

me molesten las luces ni los ruidos.”
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Las personas con TCE, y muchas otras formas de dafo cerebral
adquirido, acaban llegando a las consultas de psiquiatria con
mucha frecuencia por distintos motivos. En algunos casos se debe
a que los pacientes o sus familiares o los profesionales, interpretan
secuelas propias de la lesion cerebral como secuelas emocionales,
y solicitan o son derivados a nuestras consultas. En otros casos
puede ser por el Trastorno Adaptativo, con sintomas ansioso-de-
presivos causados por el impacto que tiene en la persona un cam-
bio tan drastico en su vida generado por la lesion. También pueden
llegar porque se ha desarrollado un trastorno psiquiatrico, ya sea
organico debido a la localizacién de la lesion, o por la dificultad
para convivir con sus consecuencias.

Muchas de las manifestaciones clinicas desde el punto de vista
emocional, cognitivo y conductual que aparecen tras un TCE des-
aparecen al cabo de semanas o meses. Otras persisten, perma-
necen en el tiempo y se incorporan al funcionamiento habitual del
sujeto modificando sus respuestas, habitos, valores y la manera
como percibe, se relaciona o piensa sobre el entorno y sobre si
mismo. Termina produciéndose un auténtico cambio de identidad y
el sujeto no se reconoce en el que era antes del TCE.

Estos cambios pueden ser pequefios, solo perceptibles por per-
sonas muy cercanas, exacerbaciones de caracteristicas que ya se
poseian (la persona irritable se convierte en agresiva y explosiva),
o darse cambios profundos que transforman al paciente en alguien
diferente (la persona prudente y retraida se vuelve desinhibida y
locuaz). Estos cambios profundos suelen implicar: deterioro del
comportamiento social, autocontrol alterado, cambios emociona-
les, respuestas comportamentales inadecuadas a estimulos e inca-
pacidad para aprender desde la experiencia social. La lesién de
cualquier regidn cerebral podria llevar a estas alteraciones, pero
son mas frecuentes cuando afectan al I6bulo frontal, con caracte-
risticas dominantes dependiendo de distintas zonas de este:
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Forma labil

Por afectacion de estructuras del sistema limbico, definida por la
labilidad emocional que se caracteriza por un incremento en la ten-
dencia al llanto (o raramente a la risa), con episodios de llanto que
aparecen de manera brusca y sin prodromos, que estan fuera del
control voluntario normal. Los pacientes menos graves realizan las
muecas de la emocion, pero sin llanto en situaciones apropiadas
para esa respuesta (que pueden controlar socialmente) y los mas
graves llegaran a llorar ante minimos estimulos.

Forma apatica

Por lesiones en el cingulo anterior, con alteraciones en la memoria
emocional, en las tareas de supervision atencional y en la toma de
decisiones, con dificultad para la expresion de sus emociones y
alteracién en la motivacion y la volicion.

Forma pseudodepresiva

Por lesiones dorsolaterales, con indiferencia afectiva, apatia, desin-
terés, falta de motivacion para la accion y alteraciones de funciones
cognitivas como memoria de trabajo y de contexto, con dificulta-
des en el manejo de varios estimulos a la vez o situaciones com-
plejas, y de funciones ejecutivas con lentitud, rigidez y conductas
de perseveracion.

Forma desinhibida

Por lesiones orbitofrontales, con impulsividad, falta de convencio-
nes sociales y conductas pseudopsicopaticas con despreocupa-
cién por los sentimientos de los demas, baja tolerancia a la frustra-
cién y tendencia del paso al acto, e incapacidad para sentir culpa 'y
para aprender de la experiencia social.



2. Asistencia sanitaria tras un TCE

Manifestaciones clinicas

En los momentos iniciales nos podemos encontrar, junto a los sin-
tomas neuroldgicos, estados depresivos, respuestas ansiosas agu-
das o sindromes postconmocionales y, en un segundo momento,
estados depresivos, trastornos de estrés postraumaticos y cam-
bios de personalidad.

La Depresidén

Es la complicacion psiquiatrica mas frecuente en las personas que
han padecido un TCE, alrededor de seis veces mas frecuente en
estas personas que en la poblacion general. Puede aparecer en
los momentos iniciales, con las caracteristicas de una Depresion
Mayor, dificil de identificar porque sus sintomas pueden concurrir
con las alteraciones motoras y cognitivas del propio traumatismo
neurologico. Este tipo de depresion aparece con mas frecuencia
cuando las lesiones cerebrales afectan a la parte anterior del I6bulo
cerebral izquierdo. Clinicamente dominan la irritabilidad, las alte-
raciones de suefo, del apetito y el retardo psicomotor. Con menor
frecuencia se pueden dar episodios maniacos (animo expansivo,
desinhibicion, aumento de la actividad motora, locuacidad, agresi-
vidad, aumento de la libido), o psicéticos, en este caso, sobre todo
ligados a lesiones del I6bulo temporal.

Otros episodios depresivos aparecen un poco mas tarde, cuando
el paciente comienza a tener una vision negativa de sus limitacio-
nes, de las dificultades para reintegrarse a su ambiente familiar y
laboral y recuperar sus roles. Se da con mas frecuencia en aquellas
personas con un mejor funcionamiento cognitivo. El cuadro clinico
esta dominado por el sentimiento de incomprension por parte de
su circulo cercano, sobre todo debido a las limitaciones que gene-
ran aquellas secuelas mas invisibles, la rumiacién, ideas de minus-
valia, desesperanza e ideas de muerte. La persona afectada tiene
la sensacidon de que su entorno le pide que funcione como si no
hubiese pasado nada y estuviese en condiciones de volver a ser la
que era y de funcionar al cien por cien. La discapacidad psicoso-
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cial se ha correlacionado de manera mas estrecha con la depresién
post-TCE que con las secuelas motoras.

Un Episodio Depresivo Mayor en una persona con historia de TCE
nos obliga a hacer un diagndstico diferencial con:

¢ Un sindrome frontal de tipo apatico, en el que suele estar au-
sente el animo triste, asociado con mas frecuencia a lesiones
del cingulo anterior.

¢ Un sindrome pseudobulbar o incontinencia emocional, por
el que el paciente llora de manera intensa sin una emocion de
tristeza y sin relacion con el sentido positivo o negativo del esti-
mulo. Se da en distintas enfermedades neurolégicas que afec-
tan a los circuitos neurologicos que controlan la expresion emo-
cional (sistema limbico).

¢ Un trastorno de adaptacion, con sintomas ansioso-depre-
sivos, en el que domina el sentimiento de incomprensién por
parte de su entorno y los aspectos cognitivos (recriminacion
y minusvalia) relacionados con la situacion de discapacidad y
las secuelas psicosociales.

Descartar estos procesos nos permite plantearnos el tratamiento
evitando el uso de antidepresivos que, en muchos de estos casos,
no solo no mejoran el cuadro clinico, sino que lo empeoran. El cere-
bro que ha sufrido un TCE es mucho mas sensible a los efectos
secundarios de psicofarmacos, como los antipsicoticos y muchos
antidepresivos, que aumentan la lentitud, la rigidez y la inquietud
interna y dificultan el funcionamiento cognitivo.
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La Ansiedad

En los primeros momentos, las reacciones de ansiedad aguda
expresan el desbordamiento y la falta de recursos psicolégicos
para hacerse cargo de una situacion de amenaza y estrés extrema.
En un segundo momento, el trastorno de ansiedad generalizada
(TAG) y el trastorno de estrés postraumatico (TEPT) son los que
estan mas descritos.

La Ansiedad Generalizada es la expresion de un estado de alerta
continuo con un sentimiento de inquietud y nerviosismo, hiperactivi-
dad autondmica (temblores, sudoracion, tensién muscular, mareos,
vértigos y molestias epigastricas) y temores respecto a padecer, la
propia persona o familiares cercanos, enfermedades o accidentes.

El Trastorno de Estrés Postraumatico, supone que la vivencia del
TCE cuando se produjo constituyd una experiencia traumatica, y se
caracteriza por un malestar emocional persistente que se acompana
de suefos recurrentes angustiosos, recuerdos recurrentes e intru-
sivos del suceso traumatico; reacciones disociativas en las que el
sujeto siente o actua como si se repitiera el suceso vivido, reaccio-
nes emocionales intensas ante estimulos ligados al acontecimiento
traumatico y evitacion persistente de estimulos asociados al mismo.
Se puede dar incluso en pacientes que no recuerdan el acciden-
te, pero es mas frecuente cuando ha habido una reaccion de estrés
agudo, ansiedad temprana postrauma, lesion cerebral difusa, agre-
sibn como causa del TCE y recuerdo del evento/accidente.

También aparecen funcionamientos obsesivos con lentitud, difi-
cultad en la toma de decisiones, rumiacién y rituales cuya base
esta en la afectaciéon de circuitos neuronales, sobre todo prefron-
tales. Ademas, podemos encontrarnos con ansiedad social, que
es la respuesta natural a las dificultades en el funcionamiento psi-
cosocial o ante la presencia de, no solo secuelas deformantes,
sino también secuelas menores, o invisibles, de la psicomotrici-
dad como inestabilidad motora, alteraciones de la marcha o movi-
mientos anormales.
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El Sindrome Posconmocional

Relune un conjunto de sintomas que aparecen en los momentos
iniciales tras un TCE aparentemente leve y que persisten durante
semanas 0 meses con importante repercusiéon funcional. Desde el
punto de vista sindromico, su diagnéstico se hace cuando estan
presentes al menos tres de los siguientes sintomas:

e Cefalea.

e \értigo.

e Fatiga.

e |[rritabilidad.

¢ Insomnio.

e Alteracion de la memoria o la concentracion.

e Disminucién de la tolerancia al ruido o a la luz.

Algunos de los sintomas que definen este sindrome estan a medio
camino entre lo neuroldgico y lo psiquiatrico y, el hecho de no ser
facilmente corroborados por las pruebas diagndsticas habituales
lleva a que las personas que los padecen a ser derivados con fre-
cuencia a las consultas psiquiatricas. Los psiquiatras los interpre-
tan también de manera diversa, considerandolos muchas veces
como sintomas somatomorfos (por somatizacion, conversivos o
hipocondriacos) o como expresidon de depresiones enmascaradas,
utilizandose antidepresivos y ansioliticos para su tratamiento, con
empeoramiento de los mismos en muchas ocasiones. Es, sobre
todo, esta falta de reconocimiento y de sospecha de “simulacién”,
por parte de los profesionales, que trasladan a los pacientes la idea
de que estan inventandose los sintomas con el objeto de conseguir
compensaciones (bajas laborales, indemnizaciones, pensiones),
u obtener ganancias secundarias, lo que instalan al paciente en un
sentimiento de incomprension y desamparo que, si se perpetua,
termina llevando a auténticos cuadros depresivos.
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Abordaje del TCE por parte del psiquiatra
El psiquiatra debe saber que:

e Las personas con un TCE presentan sindromes en los que se
combinan en diferentes proporciones trastornos cognitivos (me-
moria, lenguaje, razonamiento, atencion, etc.) con alteraciones
emocionales y comportamentales. Y que con frecuencia no es
facil discernir cuando estamos ante una secuela neurologica o
una manifestacion psiquiatrica.

e |Los abordajes mas eficaces son los que parten del reconoci-
miento del sindrome y la educacién temprana acerca de como
afrontar las secuelas posteriores al TCE.

e Tanto en la evaluacion como en el abordaje terapéutico, resulta
imprescindible la informacién y la implicacién del medio familiar.

e La psicofarmacologia puede ser de gran ayuda en el insomnio,
la incontinencia emocional, la depresion y algunas formas de
desinhibicién conductual. Pero las personas con una lesion ce-
rebral sobrevenida son hipersensibles a los efectos de algunas
medicaciones (antipsicéticos, anticomiciales, sedantes), limi-
tando mucho su nivel de funcionamiento y autonomia.

(Qué puede esperar del psiquiatra
el paciente con TCE y su familia?

¢ Informacion y apoyo emocional respecto al sufrimiento psiquico
asociado al TCE.

e Ayuda psicofarmacolégica para el insomnio, la incontinencia
emocional, las depresiones y algunas formas de desinhibicién
conductual que pueden estar presentes tras un TCE.
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e Acompanamiento psicoterapéutico en la evolucién de las se-
cuelas y en la puesta en marcha de nuevas habilidades que per-
mitan la adaptacion de la persona con TCE a las mismas.

¢ Informaciony apoyo emocional a la familia durante la fase inicial.
Y, en algun momento del proceso, acompafamiento terapéutico
individualizado o tratamiento farmacolégico de los problemas
de sueno o de las reacciones depresivas.

¢ Informacion y entrenamiento de técnicas concretas que el cui-
dador necesita para el manejo de la persona afectada y de algu-
nos problemas que pueda tener.

e Mediacion con otros dispositivos asistenciales y el entorno so-
cial de cara a facilitarles la informacion que les permita una ma-
yor comprension y un mejor abordaje de las limitaciones de la
persona con TCE.

Testimonios
‘ ‘ En el centro de rehabilitacién DD
entienden mi fatiga como una falta L
de animo. Es la secuela con la o
que mas tengo que convivir y no
es nada facil de explicar. Me noto =~

una falta de arousal constante,
tengo menos activacion y energia.
Lo distingo muy bien de cuando
estaba mas deprimido, no tiene
nada que ver.”
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‘ ‘ Hay rechazo cuando te encuentras
con una persona como mi hija, que te
da una mala contestacién. Porque mi
hija una de las secuelas que tiene es
cambios bruscos de personalidad y
de humor. Actualmente estd medicada
y mas contenida y controlada.
Cuando los médicos deciden quitarle
la fluoxetina, para probar, la falta de
comprensién del entorno cuando
aparece esta irritabilidad es brutal...”
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Un traumatismo craneoencefalico va a marcar un antes y un des-
pués en la vida de quien lo presenta, de su familia y de su entorno
mas proximo. Una vez salvada la vida y superada la fase critica
empieza un viaje a lo desconocido donde todo es nuevo, dificil,
agotador y tremendamente desconcertante. En un principio todos
esperan que la vida de la persona vuelva a la normalidad y, con ello,
la recuperacion, que se imagina lenta pero continua. Y las expecta-
tivas son aun mayores si no hay secuelas fisicas ni del habla. Pare-
ce cuestion de tiempo que todo vuelva a ser como antes. Sélo que
para estas personas el paso del tiempo no es el camino a la recu-
peracion, sino a un estado diferente en el que tienen que aprender
a vivir. Ellos y sus familias.

Algunos de los aspectos mas llamativos en el dia a dia de las per-
sonas con TCE son el cansancio extremo, incluso sin hacer nada; la
poca atencidn que pueden prestar; la dificultad para retener incluso
cosas que antes les importaban; la poca facilidad para expresarse;
la aparente apatia o desinterés; el aparente cambio de personali-
dad, etc. Cambios, en definitiva, que hacen que ya no “parezcan
los mismos” y que muchos no puedan llevar a cabo una vida auto-
noma e independiente ni siquiera en las tareas domésticas.

Es entonces cuando las familias, si no lo han hecho antes por
recomendacion médica, buscan ayuda profesional para saber el
porqué de todos estos cambios, por qué con el paso del tiempo
no mejoran y para saber qué va a pasar con su familiar en un futu-
ro inmediato.

Los neuropsicologos, profesionales sanitarios especializados en
valoracion y rehabilitacion del dafio cerebral, seran los especialis-
tas que se encarguen de dar respuestas a esas preguntas. Para
ello, ademas de conocer las circunstancias médicas, los resultados
de los informes, de las pruebas de neuroimagen y el diagndstico
neurologico, necesitan mucha informacion de la persona que sera
la familia quien se la facilite: nivel premorbido, aficiones, rasgos de
su caracter, relaciones sociales, etc. Y, por supuesto, informacion
sobre la situacion actual y desempefio en su dia a dia.
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Objetivos

El objetivo principal de la evaluacion neuropsicolégica es determi-
nar las relaciones de causalidad entre los diferentes déficits que
presenta una persona con una lesion cerebral. Es decir, determinar
qué déficits son el resultado directo de su lesidén y qué déficits son
el resultado de la incidencia de los primeros sobre la funcion de
los otros componentes del sistema que estan en si intactos. Cada
sistema cognitivo es inseparable del contexto global, cognitivo y
afectivo en el que esta inmerso. Funciones como la atencién, la
memoria de trabajo, el lenguaje, el fondo general de conocimien-
tos, el control ejecutivo, la percepcidén o las funciones visoespacia-
les, participan en mayor o menor medida en las diferentes etapas
del procesamiento de la informacién por otros sistemas. Por eso es
necesario hacer una evaluacion completa y no focalizarla en fun-
ciones concretas.

Pero no son solo las variables cognitivas las que determinan qué
test y tareas se han de usar con cada persona: las variables afecti-
vo-emocionales y las variables sensoriales y motoras pueden con-
dicionar también seriamente esa eleccion.

El objetivo final de la evaluacion neuropsicolégica es conocer el
funcionamiento cognitivo de la persona a la que se evalua para
programar, sobre ella, las bases de una rehabilitacién funcional, es
decir, que le sea util para llevar a cabo las tareas, actividades y
necesidades de su dia a dia.

Consideraciones previas

El procesamiento de la informacion es un concepto muy impor-
tante para entender el funcionamiento del cerebro. Se refiere a la
capacidad del cerebro para llevar a cabo todas las operaciones
mentales necesarias en el dia, desde las mas sencillas a las mas
complejas. Es algo que todos hacemos. Este procesamiento es el
resultado de la cantidad y calidad de las conexiones nerviosas del
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cerebro. Dichas conexiones se van formando conforme se desa-
rrolla el crecimiento de la persona a nivel evolutivo y madurativo.
Y se pierden con la edad, con los procesos neurodegenerativos
y con el dafo cerebral. De hecho, el dafio cerebral se refiere tan-
to a dafos estructurales (que afectan a zonas o areas concretas),
como a danos que afectan a las conexiones entre dichas areas. En
todos los casos se van a perder o danar conexiones nerviosas y
la informacion va a tener menos caminos por los que transmitir la
informacion (los neurotransmisores necesarios para ello también se
van a ver comprometidos en el dafo cerebral y van a dificultar esa
comunicacion entre neuronas que hace posible el procesamiento).

¢ Los recursos cerebrales son otro concepto muy importante en
el dafo cerebral. El cerebro funciona procesando informacion
a través de un sistema de redes neuronales. Los recursos son
la capacidad que desarrolla el sistema gracias a esa red. Bien,
pues el dafno cerebral rompe los circuitos, con ello se rompen
las redes y como consecuencia se pierde capacidad y, ademas,
la informacion va mas despacio (enlentecimiento en el procesa-
miento de la informacion).

e Otra consecuencia del dafo en la red cerebral, ademas de que
la informacion va mas despacio, es que cuando llega a su punto
de interés ha sido con un mayor esfuerzo y probablemente sea
de menor calidad. Esto se corresponde con los problemas aten-
cionales de estas personas.

¢ Enlas personas con dano cerebral adquirido en general, y en los
TCE en particular, las puntuaciones de los test no dan informa-
cion sobre la naturaleza de los déficits. De hecho, la evaluaciéon
psicométrica/cuantitativa no es la adecuada con estas perso-
nas. Si bien es cierto, que la aplicacion y puntuacion de los tests
debe ajustarse a las instrucciones del manual, es el analisis y
observacién de como realiza la tarea, lo que realmente aporta
informacién sobre sus déficits. Es decir, la valoracion cualita-
tiva. Esto parte de que en el individuo lesionado cerebral hay
componentes del sistema que han dejado de funcionar, lo que
trae consigo un cerebro cualitativamente diferente del cerebro
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normal. Estas diferencias cualitativas entre el cerebro dafiado
y el cerebro intacto obligan a que el procedimiento utilizado en
la evaluacidon neuropsicologica se diferencie del procedimiento
usual en la clinica psicologica.

e Teniendo en cuenta que en la ejecucidn de una tarea participan
diferentes componentes del sistema de procesamiento de la in-
formacion, es necesario determinar qué componente de cada
tarea es el responsable de los fracasos de la persona. No po-
demos evaluar un componente del sistema mediante tareas en
cuya ejecucion participan otros componentes que estan altera-
dos. No podemos, por ejemplo, evaluar las funciones de memo-
ria mediante un test de aprendizaje de una lista de palabras, si
la persona presenta anomia.

e Un aspecto importante a tener en cuenta, especialmente en
las personas con TCE, son sus déficits sensoriales (principal-
mente visuales o auditivos) y/o motores (articulatorios, de la
escritura o con la manipulacién del material) que pueden inter-
ferir en la evaluacion.

e Es también muy importante tener en cuenta que las pruebas no
desborden la capacidad de la persona, bien porque no se ajustan
a su nivel educativo, bien porque no se ajustan a sus déficits. Asi,
si una persona no puede ejecutar una tarea, sélo sabremos que
no ha podido ejecutarla. En cambio, si la ejecuta, aunque tenga
muchos fracasos, podremos analizar sus errores. Por ello, es pre-
ciso evitar las tareas que desbordan sus capacidades y sustituir-
las por otras a su alcance, que sea capaz de abordar.

e Es importante conocer el nivel premoérbido de la persona. Las
puntuaciones de los test nos van a permitir compararla con los
grupos normativos correspondientes y obtener asi unas pun-
tuaciones tipicas. Pero la persona siempre se va a comparar
consigo misma antes del accidente, y todo lo que nos permitan
averiguar los test tiene que ir encaminado a entender nosotros,
y a explicarle a ella, esas pérdidas con respecto a ella misma, no
con respecto a la media de la poblacion de su edad.
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¢ Relacionado con el punto anterior esta el poco valor que tiene
la informacion que da el cociente intelectual (Cl) en las personas
con dano cerebral. En primer lugar, calcular el Cl sélo tiene sen-
tido cuando las puntuaciones parciales, correspondientes a los
diferentes tests que componen la escala, son homogéneas. En
caso contrario, constituye una cifra tanto mas engafosa cuanto
mayor sea la dispersién de las puntuaciones parciales. Teniendo
en cuenta que no se puede esperar que un paciente neuropsico-
|6gico obtenga puntuaciones homogéneas en los tests, lo mas
probable es que su Cl no traduzca ninguna realidad. Ademas,
un Cl actual de 100, por mucho que esté en la media, puede
indicar un gran deterioro si el nivel premérbido de ese paciente
obedecia a un Cl mucho mayor.

e La evaluacion neuropsicolégica debe contemplar aspectos tan
importantes como el cansancio, la fatiga neurolégica, los recur-
sos cerebrales, la capacidad para distribuirlos adecuadamente,
etc. A este respecto es muy importante ser conscientes de que
una evaluacién en un formato estructurado, con una duracion
entorno a una hora y controlando que la persona la realice cuan-
do su capacidad atencional sea adecuada, permitira obtener los
mejores resultados posibles. Posiblemente esos resultados no
reflejen la realidad de su dia a dia, que es donde tiene que re-
habilitarse. Y, recordemos, la evaluacion asienta las bases de la
rehabilitacion. Por todo ello, las evaluaciones deben ser lo mas
ecoldgicas posibles para que reflejen realmente el estatus cog-
nitivo de la persona.

e También es importante, formando parte de la historia clinica de la
persona con TCE, conocer sus habitos de suefio, si duerme bien
0 no, si el sueno es o no reparador. Esto es tan importante como
cualquier otro dato de su historia médica porque puede condi-
cionar los resultados de la evaluacion, puede incidir en su estado
de constante cansancio, y en la planificacion de la rehabilitacion.

e Otros datos de su historia médica bien premorbidos bien secun-
darios al TCE (las crisis epilépticas, por ejemplo, son frecuen-
tes), asi como la medicacion, son igualmente necesarios.
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Metodologia de la evaluacién
neuropsicoldgica

La evaluacion neuropsicoldgica requiere de una metodologia espe-
cifica que va a permitir llevar a cabo una valoracién cualitativa de
la persona con lesion cerebral, y va a hacer posible conocer el fun-
cionamiento actual de su cerebro, sus puntos fuertes, sus puntos
débiles, las funciones que ha perdido o estan debilitadas, las que
se mantienen y, en su caso, el déficit generalizado de su funciona-
miento cerebral.

La evaluacion se va a llevar a cabo mediante observacién y aplican-
do diferentes test y, en este punto, es importante tener claro que
dichos test son meros instrumentos para averiguar qué le pasa a la
persona, y es el evaluador quien los utiliza y analiza basandose en
unas premisas.

e Debido a que el orden de dificultad de los elementos, estable-
cido con el grupo normativo no es aplicable a la persona con
lesion cerebral, por ser su cerebro cualitativamente diferente,
se le aplican a éste la totalidad de los elementos que constitu-
yen cada prueba, sin detener ésta tras un determinado numero
de fracasos, como suelen establecer los manuales de los tests.
Sin embargo, a la hora de obtener puntuaciones tipicas, no se
tienen en cuenta los elementos superados tras ese numero de
fracasos, los cuales se analizaran cualitativamente.

e En las tareas verbales se llevara a cabo la evaluacion de las
preguntas no contestadas mediante un formato de eleccién
multiple para averiguar si el dafno es estructural o de acceso
a la informacion.

e En las tareas en las que participan diferentes componentes del
sistema cognitivo, los items erroneos se volveran a evaluar con
adaptaciones que permitan conocer la naturaleza de los déficits.
En el caso de que la prueba no disponga de esta metodologia,
se aplicaran test en los que se puedan controlar los componen-
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tes cognitivos que participan en su ejecucion. Si esta danada la
estructura, habra perdido la funcion, si esta danado el acceso,
reconocera la informacion cuando la vea. Este formato también
permite evaluar la sensacion de saber, un concepto de metame-
moria que permite conocer si el déficit de memoria es primario
0 secundario a un déficit de funciones ejecutivas.

e Debido al enlentecimiento del procesamiento de la informacién,
que aqueja a todas las personas con dano cerebral sobreve-
nido, con independencia de la naturaleza y de la localizacion
de sus lesiones, se permite a la persona seguir trabajando una
vez agotado el «tiempo limite» establecido en algunos test, ano-
tando lo que tiene realizado al cumplirse ese tiempo limite, asi
como el tiempo que tarda en completar la tarea. Al obtener las
puntuaciones tipicas, no se tienen en cuenta los éxitos alcan-
zados después del limite de tiempo establecido en el manual
del test. Durante la aplicacion de los test, se observa y anota (y
se graba, si se trata de respuestas verbales) como procede la
persona en sus intentos de resolver cada elemento de cada test.

Estos dos puntos nos van a permitir saber qué puede hacer la persona
y qué no, mas alla de las puntuaciones. En definitiva, no rehabilitamos
puntuaciones ni perfiles sino componentes del sistema cognitivo.

Etapas del proceso evaluador

El proceso de evaluacién neuropsicologica evalua el funcionamien-
to de cada uno de los componentes del sistema global de procesa-
miento de la informacién (sistema de atencion, sistema ejecutivo,
sistema de aprendizaje y memoria verbal y no verbal, sistema per-
ceptivo-gndsico, sistema praxico, sistema del lenguaje, etc.).

Cuando empezamos la evaluacion de una persona con TCE tene-
mos que valorar en primer lugar la orientacion y la atencion, ya que
muy frecuentemente estan alteradas. Y de ser asi, la evaluacion
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neuropsicolégica ha de cefirse a la evaluacion de esa desorien-
tacion o de ese déficit de atencién. Si no se los tiene en cuenta,
los resultados de la evaluacion no van a tener ningun valor, ya que
toda evaluacion neuropsicolégica parte de una capacidad de orien-
tacion y atencional de base. Respecto a la atencion, si la persona
evaluada no es capaz de mantener la atencion durante el tiem-
po que dura una tarea (atencién sostenida), no tiene sentido reali-
zar una evaluacioén ya que los resultados no son interpretables. En
estos casos, es necesario rehabilitar las funciones de orientacion o
de atencidén antes de plantear una evaluacion del resto del funcio-
namiento cognitivo.

Un caso diferente son las personas con negligencia, cuyo déficit
en la asignacion automatica de la atencioén, una vez diagnosticado,
permite llevar a cabo la evaluacion presentando la informacion en
el hemicampo no afectado. Es decir, siempre hay que lograr que los
déficits de la persona interfieran lo menos posible con la evaluacién
de las otras funciones, sin alterar con ello las condiciones normati-
vas de aplicacion de los test. En caso contrario, no es licito obtener
puntuaciones tipicas.

Otro concepto muy importante es la evaluacion de los recursos de
procesamiento ya que siempre se pierden cuando hay dano cere-
bral. Los recursos de procesamiento (que siempre son limitados)
son la capacidad del sistema cognitivo para poner en funciona-
miento todos los procesos mentales, es decir, para llevar a cabo
todas las operaciones o funciones cognitivas. Y también todas las
demandas de las tareas y de las actividades del dia a dia.

En la evaluacion se estiman de diferentes maneras: evaluando la
velocidad de procesamiento, evaluando la memoria de trabajo,
observando el tipo de errores, valorando si puede realizar la tarea
fuera de tiempo, o si es la propia tarea la que no puede realizar,
viendo codmo aborda tareas con mas carga de trabajo, valorando si
presenta mas dificultad en tareas abstractas, etc.

Todo ello nos permitira hacer una estimacion de cémo se va a des-
envolver la persona en su dia a dia. Y sera basico para entrenarle
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en la planificacion de actividades y para explicarle por qué no pue-
de hacer dos cosas a la vez, mantener el ritmo de una conversa-
cién o atender cuando hay un exceso de estimulacion que puede
ser tanto auditiva (ruido blanco, tono de voz alto del interlocutor,
o varias personas hablando a la vez), como visual (movimiento,
mucha informacidn visual, aunque sea estatica). Esta estimulacion
funciona como un distractor de la atencion haciendo muy dificil que
la persona pueda centrarse en una conversacion, en lo que esta
leyendo, escuchando, etc.

Aqui juega un papel muy importante integrar los resultados de la
evaluacion de la atencién con los resultados de la valoracién de
los recursos de procesamiento ya que ambos procesos funcionan
como moduladores del resto de los procesos cognitivos facilitando
o interfiriendo en su funcionamiento.

A veces las personas con TCE también presentan disminucién de
la sensibilidad, pérdida de equilibrio, problemas visuales (vision
borrosa), auditivos (acufenos), entre otros, que van a jugar un papel
muy importante a la hora de integrar los resultados de la evaluacion
porque van a tener un papel de distractores en las funciones cogni-
tivas (especialmente de la atencién). En estos casos hay que tener
en cuenta que todos estos dafos neuroldgicos le van a dar mucha
inestabilidad a un funcionamiento cognitivo que, con menos recur-
sos, mas los déficits especificos que pudiera presentar la persona,
van a tener consecuencias muy disfuncionales en su vida.

Los modelos de procesamiento de la informacién son los que mejor
permiten interpretar los resultados de la evaluacién neuropsicolégica.

El papel de la familia
en el proceso de evaluacion

La evaluacion neuropsicologica comienza con una entrevista clini-
ca tanto a la persona con lesion cerebral, si su estado y capacidad
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lo permiten, como a su familia, Unicos interlocutores en muchos
casos. Y aunque la persona pueda informar de su estado y de su
dia a dia, la familia siempre va a aportar informacion valiosa que
va a enriquecer la evaluacion y va a ayudar a entender los resulta-
dos de las pruebas. Toda la informacién que aporten, junto con la
observacioén por parte del neuropsicologo y la valoracion cualita-
tiva, van a conformar un entramado sobre el que apoyar los resul-
tados de la evaluacion clinica. Hay otro dato muy importante que
nos aporta la familia y es quien era la persona antes del TCE. Los
test nos dan mucha informacion, pero para interpretarlos adecua-
damente necesitamos un punto de referencia que es la propia
persona antes del accidente. Esta informacion sera de gran utili-
dad para planificar el tratamiento.

Lamentablemente, en muchos casos, los informes neuropsicolo-
gicos son un compendio de generalidades y resultados comodin
en los que es dificil reconocer a la persona evaluada. Mas bien
parecen sacados de “recetarios de cocina” que es como se llaman
los informes con datos solo cuantitativos que se interpretan como
recoge el manual al que corresponden las pruebas a las que se
refieren. Sin personalizar, integrar, ni reflejar, el funcionamiento real
de la persona.

En el mejor de los casos, cuando el informe si recoge ese funciona-
miento integral, solo la familia puede darle sentido a los resultados.
Y solo la familia puede aportar el valor y la comprension del signifi-
cado de la evaluacion.

Como ya se ha dicho anteriormente, el objetivo final de la eva-
luacién es ayudar a la persona con lesion cerebral a recuperar su
dia a dia para que sea lo mas funcional posible. Y ahi la familia
es un recurso imprescindible. Para que forme parte del proceso
de recuperacidén tenemos que haber recogido toda la informacién
que hayan podido aportar en la fase de evaluacién y tenerla muy
en cuenta porque nos va a ayudar a entender los resultados en el
contexto familiar y de vida de la persona con lesion, y a planificar
una rehabilitacion funcional y eficiente. Como ya hemos dicho, los
recursos de la persona son ahora mas limitados y los de la familia,
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de alguna forma también, porque tienen que aprender a vivir con
unas circunstancias diferentes y muchas veces adversas, lo cual
también va a limitar los propios recursos de la familia.

Todo esto hay que tenerlo en cuenta en la evaluacién. La familia se
convierte en un colaborador necesario que tiene que ser escucha-
do y ayudado para que el tratamiento de la persona afectada se dé
en las mejores condiciones posibles.

Pedir a la familia informacién puntual sobre lo que luego van a ser
los procesos a evaluar, es lo que le va a dar sentido a los resultados
de las pruebas. Y esto hay que tenerlo en cuenta desde el principio,
porque la familia forma parte del proceso de evaluaciéon y de reha-
bilitacion y porque forma parte de la vida de la persona con dafo
cerebral. No tenerlo en cuenta es limitar las posibilidades terapéu-
ticas de su familiar.

El dano cerebral invisible

Es frecuente que nos encontremos con personas con TCE que han
podido completar todas las pruebas y cuyos resultados, incluso,
estan en torno a la media de la poblacion general (+1 desviacién
tipica) y que, sin embargo, se sienten incapaces de abordar las
demandas de su dia a dia, aunque sean rutinas. Es el caso del dafio
cerebral invisible. Invisible a los test, invisible a las técnicas de neu-
roimagen, incomprensible para el entorno y tremendamente real y
discapacitante para la persona que lo vive.

Por eso es tan importante interpretar los resultados de las prue-
bas comparandolas con el nivel premorbido. Una puntuacién tipi-
ca por debajo de la media no significa lo mismo si la persona pre-
viamente estaba en la media que si estaba 3 puntuaciones tipicas
por encima.

El formato estandarizado de evaluacién se aleja mucho de las
demandas de la vida real, y las personas con dafno cerebral invisi-
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ble pueden hacer bien los tests pero no podran, por ejemplo, pro-
gramarse mas de una actividad distinta cada dia. Los principales
déficits asociados al dafio cerebral invisible se centran en:

e Enlentecimiento en el procesamiento de la informacion: Aunque
mantengan su nivel intelectual, piensan mas despacio y tardan
mas en procesar lo que leen, oyen, etc.

e Atencion: Les cuesta centrarse y mantenerse centrados en las
tareas y tiene muy baja resistencia a los distractores, costando-
les mucho volver a la tarea.

e Memoria de trabajo: Suelen tenerla bien cuando la tarea tiene
poca carga de trabajo, es decir, requiere poca demanda aten-
cional. Pero la vida diaria suele ser mas exigente y es facil que
no puedan mantener el nivel que tenian cuando realizaban los
test en la situacion de evaluacion.

¢ Funciones ejecutivas: Pueden realizar tareas y actividades pro-
gramadas, pero planificar, atender imprevistos o realizar varias
cosas a la vez, esta fuera de su alcance.

e Apatia: Es un sindrome complejo ya que se puede referir tanto
a conductas (hacer menos cosas), a cogniciones (ocurrirseles
menos cosas), y/o emociones (sentir menos). Es importante ha-
cer diagndstico diferencial con motivacion y depresion.

e Aunque su dia a dia tengan pocas demandas, es frecuente que
presenten fatiga. En muchos casos la fatiga sera la consecuen-
cia de la pérdida de recursos y de la dificultad para que los que
le quedan al sistema cognitivo se distribuyan adecuadamente.
Esta distribucion no es consciente ni voluntaria y no depende
de la persona, depende de la carga cognitiva que tengan las
tareas o actividades que ha realizado, y de como los déficits
producidos por la lesion se lo permitan. A veces una unica
tarea como hacer la compra en un centro comercial; conducir
en horas de trafico; coger el transporte publico o hablar por
teléfono e intentar tomar notas a la vez, se pueden convertir en
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algo agotador. Ademas, el cansancio que producen estas acti-
vidades no se repone con un pequeio descanso, se acumula
ya para todo el dia.

e Si la persona presenta alguna condicion neurolégica afadida
como epilepsia, por ejemplo, ademas de ser un factor de riesgo
para la recuperacion, hay que tener también en cuenta el posi-
ble efecto secundario de la medicacion en la funcion cognitiva.

Estas limitaciones funcionales no las recogen las pruebas de una
bateria neuropsicoldgica, por muy completa que sea. Por lo que es
muy importante preguntar a las personas como viven su dia a dia,
ya que son los unicos testigos de su propia experiencia subjetiva.
Son los unicos que pueden describir como ven, oyen, piensan y se
sienten en una situacion dada.

La evaluacion neuropsicoldgica se lleva a cabo normalmente en
una situacion de laboratorio en la que estan controladas las varia-
bles mas disruptivas para la persona. Ademas, no suelen durar mas
de una hora que es el tiempo 6ptimo para que se pueda mante-
ner la atencién. Lo que tenemos que aprender de esto es que los
resultados de esa evaluacidon no seran aplicables al rendimiento de
la persona en su dia a dia, y que las situaciones controladas son
las mejores para su desempefio. Por eso es importante programar
sesiones en diferentes tramos horarios, a lo largo de media jornada
con descansos, etc. Ya que el objetivo es llevar a cabo una rehabi-
litacidn funcional, la evaluacion debe ser lo mas ecoldgica posible.

Para acabar

No cabe duda de que el proceso de evaluacion neuropsicoldgica
descrito es largo y trabajoso. Pero sélo un proceso de este tipo
puede ofrecer toda la informacién util y con garantias de validez
que la neuropsicologia puede aportar hoy al diagnéstico y a la reha-
bilitacion de las personas con lesiones cerebrales.
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Un diagnédstico neuropsicoldgico precipitado tiene demasiadas
probabilidades de ser errébneo o incompleto.

Una evaluacion neuropsicolégica completa tiene que poder dar res-
puestas a todas las quejas y demandas de la persona y su familia.
Debe tener en cuenta el entorno en que vive y desarrolla su actividad,
y a las personas que viven con él. Todos son necesarios para pro-
gramar una rehabilitacion que es el objetivo ultimo de la evaluacion.

Y esta es la vision integradora de la evaluacion neuropsicoldgica.
Es decir, no solo hay que atender a que las pruebas que se aplican
sean las adecuadas, a que la observacion, metodologia y analisis
cualitativo de los resultados sean los correctos, sino que, ademas,
expliquen los déficits funcionales que presenta la persona y expli-
quen como el dafo neuroldgico afecta al funcionamiento cognitivo,
conductual, emocional en el dia a dia de su vida.

Conclusiones

e Un diagndstico neuropsicoldgico precipitado tiene demasiadas
probabilidades de ser errébneo o incompleto.

e Las limitaciones funcionales no las recogen las pruebas de una
bateria neuropsicoldgica, por muy completa que sea.

e Aunque el dia a dia tenga pocas demandas, es frecuente que las
personas con TCE presenten fatiga.

e Solo la familia puede aportar el valor y la comprensién del signi-
ficado de la evaluacion.

e El dafo cerebral invisible (a los test y a las técnicas de neu-
roimagen), es incomprensible para el entorno y tremendamente
real y discapacitante para la persona que convive con él.
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Testimonios

‘ ‘ El trabajo que estaba haciendo
antes era de camarera de barra en
un bar y tuve el accidente, tuve el
dafo... no sabia que habia tenido
el dano, nadie me hizo ninguna
prueba y al mes y medio de tener el
accidente me reincorporé al trabajo
y ... estuve pues eso desde abril
hasta agosto trabajando y fatal, lo
pasé fatal porque no sabia qué me
pasaba no me enteraba de nada,
mis companeros se enfadaban
conmigo por despistes tontos
que antes yo nunca tenia, ya no
recordaba las cosas que me pedian
los clientes y... lo tuve que dejar.”

‘ ‘ Antes de llegar a CEADAC (Centro
Estatal de Atencién al Dafio Cerebral)
pasé por distintas valoraciones cortas
en centros privados, que no reflejaban
mi disfuncionalidad. Me decian que

\ mis puntuaciones estaban dentro de
la media para mi edad. Sin embargo
yo notaba que no podia retomar
muchas de las actividades de mi vida
diaria. jY eso no se veia reflejado en
ningun sitio!”

SNV
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El daio cerebral invisible
y el rendimiento cognitivo

El traumatismo craneoencefalico (TCE) es una de las principales
causas de discapacidad y mortalidad en todo el mundo, afectando
a millones de personas cada afo. Aunque las lesiones fisicas y los
sintomas que ocurren en la fase aguda, como la pérdida de conoci-
miento y el coma, son los aspectos mas evidentes de un TCE, exis-
ten un conjunto de alteraciones menos aparentes, pero igualmente
devastadoras: los sintomas cognitivos. Estos sintomas constituyen
lo que muchos especialistas denominan “dafo cerebral invisible”,
ya que no siempre se manifiestan de inmediato, en las fases inicia-
les, ni son detectables a simple vista.

El dafo cerebral invisible engloba una variedad de alteraciones
cognitivas que pueden persistir mucho tiempo después del evento
traumatico inicial. Incluyen habitualmente problemas en la memo-
ria, la atencidén, las funciones ejecutivas, y la velocidad de proce-
samiento de la informacion, pero también en otros dominios cogni-
tivos. A diferencia de las fracturas 6seas o las lesiones cutaneas y
los problemas de movilidad, estas alteraciones cognitivas no siem-
pre son visibles para el observador, sea éste un familiar, amigo o
profesional sanitario.

El hecho de que estos sintomas cognitivos sean invisibles no debe
interpretarse como que tiene poca relevancia o son leves, ya que
tienen un impacto significativo en la calidad de vida de las personas
con lesion cerebral. Las personas que experimentan estos proble-
mas cognitivos pueden enfrentarse a desafios considerables en su
vida diaria, que no deben subestimarse. Esto incluye dificultades
para mantener un empleo, seguir con los estudios y gestionar las
tareas cotidianas. Ademas, estos problemas pueden afectar nega-
tivamente las relaciones personales y la salud mental, llevando a
sentimientos de frustracion, ansiedad, depresion y aislamiento, en
ocasiones agravados por la incomprension de la familia, los amigos
e, incluso, algunos profesionales.
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En este capitulo, exploraremos las distintas areas cognitivas que
pueden verse afectadas tras un TCE, discutiremos la importancia
de la evaluacion neuropsicolégica y también revisaremos las inter-
venciones terapéuticas disponibles y las estrategias de manejo que
pueden ayudar a las personas a recuperar su funcionamiento cog-
nitivo y mejorar su calidad de vida. A través de una comprension
mas profunda de este aspecto del dafno cerebral invisible, espe-
ramos contribuir a una mejor deteccion, tratamiento y apoyo para
aquellos que luchan con las secuelas cognitivas de un TCE.

Necesidad de una valoracién neuropsicolégica
adecuada en personas con TCE

Los cambios en el funcionamiento cognitivo de la persona que ha
sufrido un TCE pueden resultar en algunos casos evidentes para
las personas de su entorno, para los clinicos o incluso para si mis-
ma. No obstante, con mucha frecuencia dichos cambios en la aten-
cién, la memoria u otros procesos, pueden resultar sutiles y pasar
desapercibidos salvo en una exploracion exhaustiva. Ademas,
incluso aquellas alteraciones cognitivas con un impacto evidente
en el comportamiento y la vida del individuo pueden ser atribuidas
erroneamente a otras causas, cognitivas o no, diferentes a la real.
Por ejemplo, es facil atribuir las dificultades aparentes en la reali-
zacion de una actividad como cocinar a alteraciones de memoria
(“se le ha olvidado cémo manejar el horno”) o de atencién (“me he
despistado con otras cosas”), cuando pueden ser dificultades de
planificacion y organizacion de la accion las que subyacen a esos
errores. Peor aun, algunas alteraciones evidentes en el funciona-
miento cognitivo cotidiano pueden malinterpretarse y atribuirse,
erroneamente, a actitudes o aspectos motivacionales de la perso-
na afectada por TCE, como pereza, falta de esfuerzo o compromi-
so, desinterés, etc. cuando realmente son consecuencia directa de
una lesion en determinadas regiones del cerebro.

Asi pues, es necesario contar con una evaluacion por parte de
profesionales de la neuropsicologia, que estan capacitados para
observar e interpretar cambios en el comportamiento que pueden
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indicar déficits cognitivos especificos. Sin una adecuada evalua-
cién, los problemas cognitivos pueden pasar desapercibidos o ser
atribuidos a otros factores, afectando esto a la capacidad de la
persona con TCE para funcionar de manera eficaz en su vida diaria.
La evaluacion proporciona una vision detallada del perfil cognitivo
de la persona con lesion, identificando tanto carencias y dificulta-
des como puntos fuertes, ya que identificar y fomentar las capaci-
dades conservadas puede ayudar a las personas a compensar sus
dificultades, ser la base para desarrollar estrategias de rehabilita-
cién personalizadas, mejorar su motivacion y autoestimay, en defi-
nitiva, ayudarles en el proceso de recuperacion.

En este sentido, es necesario tener en cuenta que no todas las
areas cognitivas se ven afectadas por un TCE y que, ademas, antes
de la lesidn, la persona podia tener unas habilidades cognitivas
especialmente notables en algunas areas, que han podido verse en
menor medida menoscabadas por la lesion. Es por ello que en la
evaluacion se debe considerar cual era el rendimiento de la perso-
na antes de la lesion. Los resultados obtenidos no pueden interpre-
tarse exclusivamente en base a los datos normativos de los test,
sino que deben ajustarse al contexto especifico de la persona que
ha sufrido la lesion.

En definitiva, una valoracién neuropsicolégica adecuada es funda-
mental para entender la complejidad y sutilezas de los efectos cog-
nitivos de un TCE. Identificar las alteraciones cognitivas “invisibles”
y reconocer las habilidades preservadas son pasos esenciales para
desarrollar estrategias de rehabilitaciéon efectivas y personalizadas.
Solo a través de una evaluacién detallada y profesional se puede
asegurar que las personas afectadas puedan recibir el apoyo y las
intervenciones necesarias para mejorar su calidad de vida y maxi-
mizar su recuperacion.
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Variabilidad entre Personas tras un TCE

Las alteraciones cognitivas que resultan de un TCE pueden variar
considerablemente entre individuos. Esta variabilidad depende
de multiples factores, incluyendo la gravedad del traumatismo, la
localizacién de la lesidn en el cerebro y las fases de la evolucion
de la recuperacion.

La Gravedad del Traumatismo

No todos los TCE son igual de graves ni implican las mismas com-
plicaciones médicas, lo cual, inevitablemente, afectara al perfil y
severidad de las alteraciones cognitivas sufridas por la persona.

La gravedad de un TCE no siempre es obvia a primera vista, ni
siquiera al utilizar pruebas de neuroimagen, por lo que habitual-
mente se utiliza informacién clinica facilmente observable por
expertos. Este es el caso de una de las escalas mas ampliamente
utilizadas en las fases iniciales de un TCE: La Escala de Coma de
Glasgow (GCS, por sus siglas en inglés). Esta escala puntua de
3 a 15, indicando una menor puntuacion un TCE méas grave. La
escala valora si la persona es capaz de comunicarse o responder
a preguntas de forma coherente, si es capaz de mantener los 0jos
abiertos, indicando ambos el grado de conexion con el entorno.
También evalla si la persona es capaz de moverse o si presenta
movimientos anémalos, o ausencia total de movimiento, lo que
puede indicar una lesién grave. Existen otras medidas de gra-
vedad, como el tiempo que pasa la persona en coma o el tiem-
PO que pasa en amnesia postraumatica (situacién generalmente
transitoria que implica las dificultades para orientarse y comenzar
a adquirir nuevos recuerdos). No obstante, la puntuacion GCS,
que se administra en diferentes momentos de la fase aguda es la
medida mas util sobre la gravedad del TCE. En funcién de la pun-
tuacion en la escala, se pueden identificar tres estadios de grave-
dad, con distintas implicaciones a nivel de afectacion cognitiva y
de pronéstico general:
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e TCE Leve: Generalmente, los TCE leves (GCS 13-15) resultan en
sintomas cognitivos transitorios, como problemas de atencién y
memoria que suelen resolverse en semanas o meses. Sin embar-
go, un subconjunto de individuos puede desarrollar el sindrome
postconmocional, que incluye sintomas persistentes de déficit
cognitivos, asi como otras alteraciones emocionales y somaticas.

e TCE Moderado: Los TCE moderados (GCS 9-12) a menudo
conllevan un riesgo mayor de alteraciones cognitivas durade-
ras. Las personas con este tipo de traumatismos pueden expe-
rimentar problemas significativos con la memoria, la atencion
y las funciones ejecutivas, entre otros dominios cognitivos y la
recuperacion puede ser mas prolongada y menos completa que
en los casos leves.

e TCE Grave: En los casos de TCE grave o severo (GCS <8), las
alteraciones cognitivas suelen ser mas extensas y permanen-
tes. Los déficits pueden incluir una amplia gama de funciones
cognitivas y pueden requerir rehabilitacidon intensiva y a largo
plazo. La severidad del dafo cerebral aumenta la probabilidad
de secuelas cognitivas duraderas y de mayor impacto en la vida
diaria del individuo.

Cabe destacar que algunas personas con TCE graves presentan
una reduccion duradera o incluso permanente del nivel de con-
ciencia, una vez superado el coma. En uno de los casos mas extre-
mos se encuentra el denominado estado de vigilia sin respuesta.
En esta grave condicion, la persona permanece en vigilia, despier-
to, pero sus funciones cognitivas se encuentran, en muchos casos,
abolidas. Existe una alteracién grave de la conciencia mientras que
las funciones fisiolégicas, tales como los ciclos de suefno-vigilia,
la apertura de ojos, el control autondmico o la respiracion, perma-
necen preservadas. Otra condicion neuroldgica grave, aunque en
menor medida, es el estado de minima respuesta. En esta condi-
cién neurolégica existe un grave compromiso de la conciencia en
la persona afectada, pero con evidencias claras de conciencia de
si mismo y de su entorno en algunas ocasiones, pudiendo respon-
der a 6rdenes sencillas. Algunas personas con TCE, con el tiempo,
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pueden emerger de estos estados alterados de conciencia, pero
generalmente, los que lo consiguen, exhiben multiples y graves
alteraciones cognitivas.

La Localizacion de la Lesion

La localizacion especifica de la lesion cerebral es otro factor critico
que influye en las alteraciones cognitivas tras un TCE. Diferentes
areas del cerebro son responsables de distintas funciones cogniti-
vas, por lo que la ubicacién del dafo determinara los tipos de défi-
cits que pueden presentarse.

No obstante, es necesario tener en cuenta, que debido a factores
fisiopatologicos el dafio que puede observarse en un traumatismo
puede ser focal o difuso, y eso tiene un impacto directo en el tipo
de alteraciones cognitivas que puede sufrir la persona. La mayo-
ria de las personas que sufren TCE por caidas o por accidentes de
trafico suelen presentar tanto lesiones focales del cerebro (aso-
ciadas a contusiones o pequefias hemorragias en areas concre-
tas) como lesiones difusas, que afectan de forma mas generaliza-
da a todo el cerebro.

El dafio difuso mas frecuente tras TCE es la lesion axonal difusa.
Esta implica la disfuncion o rotura, muchas veces microscépica, de
los haces y fasciculos de axones que conectan diferentes partes del
cerebro entre si 0 con otras estructuras neuroldgicas basicas para la
supervivencia y para el nivel de alerta como el tronco del encéfalo.
La presencia de dafo difuso suele dar lugar a alteraciones cognitivas
mas generalizadas, que afectan sobre todo a la capacidad de apren-
dizaje y memoria, la atencién y la velocidad de procesamiento.

Las lesiones focales, por otra parte, implican la lesion de regiones
concretas del cerebro que suelen asociarse a determinadas funcio-
nes cognitivas.

e Lébulo Frontal: Las lesiones en el |6bulo frontal pueden dar
lugar a dificultades en las funciones ejecutivas, tales como la
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planificacion y la anticipacion, la flexibilidad cognitiva, el control
inhibitorio o la toma de decisiones. Los problemas para dirigir
voluntariamente la atencién y mantenerse concentrado en una
actividad son también frecuentes. Las personas afectadas pue-
den tener dificultades para organizar sus pensamientos y com-
portamientos de manera eficiente.

e Loébulo Temporal: Las lesiones en el [6bulo temporal, especial-
mente en sus caras mediales, pueden afectar gravemente a la
memoria, tanto en la capacidad para formar nuevos recuerdos y
aprendizajes (amnesia anterograda) como para evocar eventos
pasados (amnesia retrograda). En el caso de lesiones izquierdas,
son habituales también los problemas de lenguaje. Por ejemplo,
a la hora de denominar un objeto o encontrar la palabra precisa
que se quiere transmitir.

e Loébulo Parietal: Las lesiones en el |6bulo parietal pueden te-
ner un impacto sobre la percepcion espacial y la atencion, dan-
do lugar a dificultades para orientarse en el espacio y dirigir la
atencion de manera eficaz. En el caso de lesiones derechas,
es frecuente una condicién conocida como heminegligencia iz-
quierda, que se manifiesta como una tendencia a ignorar y no
atender los estimulos en el lado izquierdo del espacio y también
del propio cuerpo.

e Loébulo Occipital: Las lesiones en el I6bulo occipital, menos co-
munes, pueden afectar a la vision y, en general, a la capacidad
para procesar informacion visual.

Cabe destacar que la fisiopatologia de los TCE y la propia anatomia
del craneo implica que sean mucho mas frecuentes las lesiones en
unas regiones que en otras. Asi, en la mayoria de TCE consecuen-
cia de accidentes de trafico, son mas habituales las lesiones en
los I6bulos frontales y temporales, asi como en algunas estructu-
ras subcorticales como el cerebelo, que también tienen un efecto
sobre la cognicidn.
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Las Fases de la Evolucion

La presencia y recuperacion de las alteraciones cognitivas tras
un TCE sigue un curso que puede dividirse en varias fases, cada
una con sus caracteristicas y desafios especificos. Cabe desta-
car que la extension temporal de cada una de las fases es hasta
cierto punto variable, dependiendo de la gravedad de la lesion y
de cada persona.

Fase Aguda: Inmediatamente después del traumatismo, asi como
horas y dias después. Se caracteriza por sintomas fisicos y cogniti-
vOs severos. La atencion médica se centra en estabilizar al paciente
y prevenir complicaciones secundarias derivadas del propio TCE.
En esta fase, la mayoria de las personas con un TCE moderado o
grave experimentan un periodo de pérdida de conciencia o comayy,
posteriormente, un despertar gradual.

Entre la fase aguda y la subaguda suele darse una condicion
médica que se conoce como amnesia postraumatica (APT).
Como se ha sefalado anteriormente, la amnesia postraumati-
ca se define como el periodo de tiempo que transcurre desde la
lesidn hasta que la persona es capaz de almacenar y recuperar
nueva informaciéon. Durante este periodo, la persona suele mos-
trar cierto grado de desorientacion personal (informacién sobre
si misma y su entorno cercano), espacial (informacién sobre el
lugar en el que se encuentra) y temporal (informacién acerca del
dia, momento del dia, etc.), asi como una importante dificultad
para adquirir nueva informacion cotidiana, como conversaciones
o visitas (amnesia anterégrada) y también dificultades para evo-
car, no soélo el momento del accidente, sino incluso horas, dias o
semanas previas a éste (amnesia retrograda). Ademas, la persona
suele experimentar importantes dificultades para focalizar y man-
tener la atencidon y, en ocasiones, su lenguaje es incoherente y
poco ajustado a la situacion. Como consecuencia de lo anterior,
la persona presenta alteraciones conductuales, como inquietud,
un comportamiento desorganizado e irritabilidad. La mayoria de
estas personas, con el paso del tiempo van emergiendo gradual-
mente de este estado y es a partir de ese momento cuando se
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pueden empezar a precisar aquellas alteraciones cognitivas que
seran mas duraderas y requeriran rehabilitacion.

Fase postaguda: Abarca desde dias hasta semanas después del
TCE, los sintomas comienzan a estabilizarse y la persona general-
mente ha salido de la APT. La rehabilitacion cognitiva puede ini-
ciarse para abordar los déficits identificados y para promover la
recuperacion. El enfoque esta en la recuperacién funcional y en la
adaptacion a las limitaciones temporales o permanentes.

Fase Croénica: Puede durar meses o incluso afios, implica la ges-
tién a largo plazo de los déficits cognitivos que no han llegado a
resolverse. Algunas personas pueden experimentar mejoras con-
tinuas, mientras que otros pueden estabilizarse con déficits resi-
duales. La rehabilitacion en esta fase se centra en estrategias de
compensacion y en la maximizacion de la calidad de vida.

Cada fase de la evolucion presenta oportunidades para interven-
ciones especificas que pueden mejorar los resultados cognitivos.
La variabilidad en la recuperacion refleja la complejidad del TCE y
subraya la importancia de un enfoque individualizado y adaptativo
en el tratamiento y la rehabilitacion.

Sintomas Cognitivos tras un TCE

El TCE puede dar lugar a una amplia gama de sintomas cognitivos
que varian en severidad y duracién. Estos sintomas afectan a mul-
tiples areas del funcionamiento cotidiano, impactando significativa-
mente en la vida diaria del individuo.

Orientacioén
La orientacion se refiere a la capacidad de una persona para ubicar-

se en el tiempo, el espacio y el entorno, incluyendo eventos, per-
sonas y también informacion sobre la propia identidad. La orienta-
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cioén es el resultado del correcto funcionamiento de otros procesos
cognitivos como la memoria, la atencion y las funciones ejecutivas.
Y es también dependiente del nivel de alerta, de modo que condi-
ciones médicas que afectan a este nivel de alerta, como algunos
farmacos o infecciones, pueden favorecer episodios confusiona-
les. Tras un TCE, especialmente en las fases iniciales, las personas
suelen experimentar problemas significativos de orientacion, como
los descritos a continuacion:

e Orientacion personal: Es la capacidad para reconocer y re-
cordar informacion personal basica, como el propio nombre, la
edad, la direccion o la identidad de las personas cercanas.

e Orientacién espacial: Es la capacidad para reconocer el lugar
en el que uno se encuentra y ser capaz de interactuar de forma
apropiada con éste; por ejemplo, siendo capaz de “navegar”
por el mismo y encontrar los lugares significativos, algo conoci-
do también como orientacion topografica.

e Orientacion temporal: Se trata de la capacidad para situarse
en el tiempo, incluyendo la percepcion y el recuerdo de la hora,
el dia, la fecha o el ano. La persona que sufre este tipo de des-
orientacion puede tener dificultades para recordar la fecha, con-
fundir el dia de la semana o incluso el momento del dia en el que
se encuentra. Desde el punto de vista clinico, es mas significati-
VO y grave no encontrarse orientado en el momento del dia (ma-
Aana, tarde o noche) y la hora que, por ejemplo, el dia del mes.

La desorientacion en el TCE suele asociarse a la amnesia pos-
traumatica, aunque puede observarse también en personas que
ya no se encuentran en este estado. En casos graves, la persona
puede exhibir los tres tipos de desorientacion de forma prolon-
gada. En general, la orientacion personal tiende a recuperarse en
primer lugar, posteriormente la orientacion espacial y, por ultimo,
la orientacién en el tiempo. Al depender de la integridad de otros
procesos cognitivos, como la atencion o la memoria, no es raro
que una persona que ha sufrido un TCE pueda desorientarse en
algunas situaciones, especialmente con aquella informacion mas
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variable y arbitraria (por ejemplo, la fecha) o en lugares y situacio-
nes novedosas.

Atencion

La atencion es un sistema complejo de procesos que permiten
generar y mantener un estado de activacion que permite el proce-
samiento de la informacion. Ademas, permite la seleccion de infor-
macioén de entre toda la disponible, limitando el procesamiento de
informacion. Esta informacion puede ser externa (estimulos a nues-
tro alrededor) o interna (como nuestros pensamientos, memorias,
etc.). También guarda relacion con el control y supervision de nues-
tra conducta. Para todo ello también permite mantener la atencion
largos periodos de tiempo.

Es importante reconocer los problemas de atencion, ya que son una
de las alteraciones mas comunes en personas que han sufrido un
TCE y pueden afectar significativamente a la vida diaria y la funcio-
nalidad de las personas. Esta afectacién depende de la gravedad
del TCE y puede ir cambiando a lo largo del tiempo. Las alteraciones
en esta capacidad pueden afectar significativamente al rendimiento
de otros procesos cognitivos, ya que la atencion es la piedra angular
en la que otros procesos se apoyan. Si la atencion presenta algunas
dificultades, puede que otros mecanismos como la memoria o las
funciones ejecutivas, también muestren problemas.

Uno de los modelos de atencion mas relevantes la divide en cinco
componentes, y las personas con TCE pueden ver afectado cada
uno de ellos de forma independiente:

e Atencion focalizada: encargada de dirigir la atencidén hacia
los lugares donde aparecen los estimulos. Cuando se ve alte-
rada, las personas no pueden dirigir sus érganos sensoriales
hacia el lugar donde ha aparecido un estimulo. Normalmente
se ve muy afectada en las fases iniciales tras el TCE pero
tiende a recuperarse de forma espontanea en los primeros
dias o semanas.
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Atencidén sostenida: encargada de mantener la atencién en
una tarea durante un periodo prolongado. Las personas pue-
den mostrar dificultades para concentrarse en tareas largas,
como leer un libro, ver un partido de fuatbol, una pelicula, o
pasar la mafana realizando actividades fuera de casa. Pueden
distraerse facilmente y tener problemas para mantener la aten-
cion en actividades prolongadas. Hay que destacar que la pre-
sencia de fatiga es un elemento principal después de un TCE,
que se manifiesta por un cansancio incapacitante que impide
la correcta realizacion de actividades, incluso basicas, de la
vida cotidiana. Este cansancio incapacitante no se resuelve
tomando un café o echando una pequefa siesta, y requiere
tiempos prolongados de descanso para recuperar un adecua-
do nivel de rendimiento. En ocasiones, las personas pueden
no disponer de recursos para prestar la adecuada atencion
que merece un interlocutor, siendo interpretado su comporta-
miento como frialdad afectiva o incluso mala educacion, gene-
rando una sensacidon equivocada en las personas con las que
se interactua.

Atencion selectiva: responsable de seleccionar la informacién
relevante mientras se ignoran las distracciones. Cuando tene-
mos atenciodn selectiva y atencion sostenida solemos hablar de
concentracién. Su alteracién provoca problemas para filtrar el
ruido ambiental o ignorar estimulos irrelevantes (distracciones).
Esto puede dificultar la realizacidén de tareas en entornos ruido-
SOSs 0 concurridos, como mantener una conversacion durante
una comida en un restaurante, o trabajar con la televisidén en-
cendida de fondo.

Atencion alternante: que implica la capacidad para cambiar
nuestra atencion de un estimulo o una tarea a otro estimulo o
tarea. Su afectacion puede implicar que las personas se que-
den “enganchados” a una tarea que no pueden dejar de rea-
lizar, o que un estimulo capture excesivamente su atencion,
siendo dificil prestar atencién a otros elementos del entorno.
Los individuos pueden tener dificultades para cambiar de una
actividad a otra, lo que puede resultar en una mayor lentitud
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y errores al realizar tareas que requieren cambios frecuentes
de atencion.

e Atencion dividida: necesaria para realizar varias tareas al mis-
mo tiempo. Las personas con esta funcion danada pueden en-
contrar dificil realizar multiples tareas simultaneamente, como
hablar por teléfono mientras cocinan. Su desempefio en ambas
tareas puede disminuir cuando se requiere atencién dividida.

Existe una dificultad especifica denominada Heminegligencia (aun-
que tiene otros nombres como hemi-inatencién, o su equivalente
en inglés, neglect). Es mas frecuente la heminegligencia izquierda.
Se trata de una alteracion en la capacidad para orientar la atencion
al lado izquierdo del campo visual, al lado izquierdo de aquello a
lo que se esté prestando atencidn e, incluso, la ausencia de aten-
cion al lado izquierdo del propio cuerpo. Sorprendentemente no
guarda relacién con la capacidad para “ver” el lado izquierdo. Las
personas con heminegligencia ven esos objetos, pero no les pres-
tan atencion. De este modo, quienes sufren heminegligencia tienen
problemas para leer un texto (ya que ignoran la mitad izquierda de
los renglones), se chocan con los marcos de las puertas (porque
no calculan bien la distancia en el lado izquierdo, que ignoran), o
no se comen la mitad izquierda del plato de comida. En los casos
mas graves no se afeitan o se pintan la mitad izquierda de la cara,
o incluso, no visten la mitad izquierda de su cuerpo.

Ya se ha sefialado que las alteraciones de la atencion pueden tener
un importante impacto en la vida cotidiana. En el ambito académi-
co y laboral se puede observar, por ejemplo, en forma de dificultad
para completar tareas (los estudiantes y trabajadores pueden tener
problemas para completar tareas que requieren atencion sosteni-
da o selectiva). También en el ambito de las interacciones socia-
les, por ejemplo, en forma de dificultades en la comunicacion (para
seguir conversaciones, prestar atencion a los detalles y responder
de manera adecuada, lo que puede llevar a malentendidos), o en
diferentes actividades cotidianas, por ejemplo al cocinar, limpiar o
hacer las compras, que pueden volverse tareas mas desafiantes
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debido a la incapacidad para concentrarse y completar las tareas
de manera eficiente. Cabe senalar las importantes dificultades que
puede tener en la conduccion de vehiculos, actividad en la que
todos los mecanismos atencionales son cruciales para la conduc-
cién segura.

Velocidad de Procesamiento

La lentitud en la velocidad de procesamiento es un elemento muy
vinculado a la atencién, y también puede afectar al rendimiento de
otros procesos cognitivos. Este concepto se refiere a la rapidez con
la que el cerebro puede interpretar y responder a la informacién, y
suele verse ralentizada después de un TCE. Las personas a menu-
do experimentan una reduccion en la velocidad de procesamiento,
lo que puede implicar un retraso en las respuestas que dan. Tam-
bién pueden tener la sensacion de que los pensamientos estan len-
tos y necesitar mas tiempo para completar tareas cotidianas que
antes se realizaban rapidamente.

Esta lentitud en el procesamiento puede tener diferentes causas,
pero en la actualidad se suele asociar principalmente a las lesio-
nes axonales tras el TCE. El cableado que conecta las diferentes
areas del cerebro pierde la capacidad para transmitir la informacién
a gran velocidad, ralentizando asi el procesamiento. También algu-
nas lesiones de los I6bulos frontales (lesiones mediales y dorsola-
terales) suelen afectar a la velocidad de respuesta.

La lentitud en el procesamiento puede ser frustrante y puede inter-
ferir con la eficiencia en diversas actividades diarias. Algunos auto-
res han llegado a sefialar que ésta es la dificultad principal que
caracteriza a las personas con TCE, dado su impacto en multiples
actividades del dia a dia. Estas personas pueden tardar mas tiem-
po en responder a preguntas, procesar instrucciones o completar
tareas que antes realizaban con mayor rapidez. En el ambito edu-
cativo los pacientes pueden leer mas lentamente y tener dificul-
tades para comprender y recordar lo que han leido. En el ambi-
to laboral la capacidad para resolver problemas complejos puede
verse afectada, ya que tomar decisiones requiere mas tiempo. De
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nuevo, la capacidad para conducir un vehiculo u otras actividades
que requieran rapidos tiempos de reaccion pueden implicar graves
riesgos para la persona con lesién y para otras personas por lo
que deben evitarse hasta que se realicen evaluaciones adecuadas
y obtengan una autorizacién explicita para realizarlas.

Aunque parezca mentira, una de las areas mas afectadas por la len-
titud, es el ambito social. Participar en conversaciones puede ser
desafiante, ya que el procesamiento lento de informacion puede
dificultar la respuesta rapida y adecuada a las preguntas y comen-
tarios. También la interpretacion de sefales sociales y emocionales
puede ser mas lenta, afectando las interacciones y comprensién de
situaciones sociales.

La comprension y el apoyo continuo por parte de familiares y profesio-
nales son esenciales para adaptarse y compensar estas dificultades.

Memoria

Mas alla de la amnesia postraumatica, ya abordada, los problemas
de memoria y en la capacidad de aprendizaje son una de las prin-
cipales quejas de las personas que han sufrido un TCE y de sus
familiares. Las dificultades de memoria pueden variar en gravedad
y duracion, pero afectan invariablemente a las diferentes esferas de
la vida de la persona que las sufre, desde el ambito académico y
profesional, a la interaccion con otras personas y, por supuesto, las
actividades de la vida diaria que permiten a la persona ser indepen-
diente. Son diversos los componentes de la memoria que pueden
estar afectados en los supervivientes de TCE.

Memorias explicitas e implicitas.

Las personas que han sufrido un TCE suelen mostrar dificultades en
la capacidad para aprender y recordar informacién de forma cons-
ciente, algo conocido como memoria declarativa o memoria expli-
cita mientras que, generalmente, no suelen presentar tantas dificul-
tades en aquellos aprendizajes no conscientes, que se expresan a
través de la accién (memoria procedimental o implicita): caminar o

92




4. Sintomas Cognitivos en personas con un TCE

montar en bicicleta, utilizar el mando de la television o aprender un
nuevo ejercicio en fisioterapia, entre otras cosas. Asi pues, cuando
se sefala que una persona con TCE presenta problemas de memo-
ria 0 una amnesia, suele hacer referencia a la memoria declarativa.
Dentro de este tipo de memoria, existen dos sistemas de memoria
diferentes aunque relacionados entre si: la memoria episédica y la
memoria semantica.

Las personas que han sufrido un TCE suelen mostrar los princi-
pales problemas en un sistema conocido como memoria episodi-
ca. Esta nos permite codificar, almacenar y recuperar recuerdos
especificos y Unicos, situados en un contexto y en un tiempo con-
creto. Por ejemplo, recordar la ultima vez que fuimos al cine, la
lista de la compra que acabamos de elaborar, una conversacion
que hemos tenido con nuestro hermano, o la trama de la novela
que estamos leyendo.

La memoria semantica.

Por otra parte, hace referencia a nuestros conocimientos generales,
tanto acerca de palabras y conceptos (gj: saber qué es un avestruz
0 cuantos meses tiene un ano), como de hechos o eventos gene-
rales (ej: saber la capital de Francia o el nombre del presidente
del gobierno). Pero también permite acceder a informacién gene-
ral sobre nosotros mismos: nuestra edad y procedencia, los nom-
bres de personas cercanas, el colegio al que fuimos cuando éra-
mos pequenos, o ser capaz de describir un dia genérico en nuestro
trabajo. Las personas con un TCE generalmente no han olvidado
conocimientos generales previos a la lesion, salvo que hayan sido
adquiridos poco tiempo atras (ej: el cédigo postal de nuestra nueva
casa, el numero pin de nuestra nueva tarjeta), pero si pueden tener
algunas dificultades para acceder a este conocimiento de forma
inmediata y fluida (por ejemplo, en una conversacion) y aprender
lenta y costosamente informacién y conocimientos nuevos.

Memoria reciente y remota.

Si tenemos en cuenta la dimension temporal de la memoria decla-
rativa, especialmente la episédica, podemos hacer referencia a la
memoria reciente y la memoria remota. Es importante no confun-
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dir estos conceptos con memoria a corto plazo (MCP) y memoria
a largo plazo (MLP). La primera de ellas, la MCP (ahora denomi-
nada memoria de trabajo o memoria operativa), se describe en el
apartado dedicado a las Funciones Ejecutivas. En este apartado,
sin embargo, unicamente se aborda la capacidad para aprender y
para recuperar aprendizajes y recuerdos, por lo tanto, de la MLP.
La memoria remota hace referencia a los sucesos o eventos que
ocurrieron tiempo antes del traumatismo, generalmente anos atras.
Mientras tanto, la memoria reciente hace referencia a los sucesos o
eventos transcurridos recientemente, horas, dias o semanas atras
Y, generalmente, se suele reservar para los nuevos recuerdos tras
el traumatismo. Esta division entre memoria reciente y remota es
especialmente importante, ya que en todos nosotros los recuerdos
mas antiguos suelen ser mas robustos y se encuentran mas conso-
lidados en nuestro cerebro que los recuerdos recientes, mas ende-
bles, inestables y maleables. Las personas que han sufrido un TCE,
suelen presentar dificultades para consolidar y recuperar memorias
nuevas, recientes, algo que se conoce como amnesia anterogra-
da. Ademas, pueden también haber olvidado parcial o totalmen-
te hechos que sucedieron en las horas, dias o meses previos a la
lesion, algo conocido como amnesia retrégrada. Sin embargo, sal-
VO en los casos mas graves, son pocas las personas con TCE que
tienen dificultades para recordar personas y acontecimientos mas
remotos y consolidados.

Recuerdo y reconocimiento, memoria del contexto,
intrusiones y memoria prospectiva.

A diferencia de otras patologias, como la enfermedad de Alzheimer,
la mayoria de las personas con TCE no olvidan la informacion que ya
han aprendido. Y, sin embargo, no siempre pueden acceder a estos
recuerdos cuando lo necesitan, lo que repercute de forma impor-
tante en el dia a dia. Por ejemplo, si tratan de recordar qué cenaron
ayer, pueden quedarse en blanco, hasta que su familiar les “da una
pista” recordandole que tuvieron invitados y entonces son capaces
de recuperar qué fue lo que cenaron. O pueden vagar por el super-
mercado sin recordar exactamente qué mas debian comprar hasta
llegar a una estanteria en la que esta el producto que buscabany, en
ese momento, reconocerlo. Estos problemas en la evocacién espon-
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tanea frente a una capacidad relativamente conservada para recono-
cer la informacion cuando la tienen presente, se les proporciona una
“pista” o clave, o el contexto es similar a aquel en el que se aprendié
la informacidn, es algo caracteristico del TCE. Este se caracteriza por
dificultades en la busqueda estratégica y recuperacion de la memo-
ria mas que en el almacenamiento y el olvido en si mismos.

Por otra parte, las personas con TCE pueden recordar los con-
tenidos generales de un acontecimiento, pero sin ser capaces de
precisar el momento temporal o los detalles de la situacion concre-
ta en que ocurrio. Por ejemplo, pueden recordar haber visto una
determinada pelicula en el cine, pero no ser capaces de precisar
si fue la semana pasada o hace quince dias, con quién fue a verla
0 en qué cine. La memoria del contexto, mas que la del aconteci-
miento en si mismo, es la que se encuentra mas alterada.

Ademas, algunas personas con TCE tienden a presentar intrusio-
nes en sus recuerdos con cierta frecuencia. Esto implica acceder a
recuerdos distorsionados que no se corresponden plenamente con
lo ocurrido o que ocurrieron en un momento o situacion diferente
a la que se cree. Por ejemplo, pueden evocar de forma incorrecta
que el fin de semana pasada estuvieron en una fiesta de cumplea-
Aos que en realidad ocurrié varias semanas atras, o mezclar suce-
sos de esa fiesta de cumpleafos con otras fiestas de cumpleafos
a la que ha asistido o incluso evocar un acontecimiento que nun-
ca sucedio, algo conocido como como fabulacién. Las personas
con TCE muestran, en general, una mayor sensibilidad a la inter-
ferencia. Esto es, suelen ser susceptibles a que nuevos recuerdos,
similares a otros anteriores, bloqueen o distorsionen los recuerdos
previos, algo conocido como interferencia retroactiva. Por ejem-
plo, pueden mostrar muchas dificultades para recordar la contra-
sefa anterior del correo electronico una vez la ha cambiado, pese a
haberla utilizado durante afnos. También, con frecuencia, se obser-
va interferencia proactiva, que implica que los recuerdos previos,
mas consolidados y/o repetidos, bloquean un nuevo aprendizaje.
Por ejemplo, no ser capaz de recordar el nuevo pin de la tarjeta o ir
a buscar el coche donde suele aparcarse habitualmente y no tanto
donde se aparco la tarde pasada.
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Por ultimo, es necesario mencionar una de las principales funcio-
nes que tiene nuestra memoria: recordar cosas en el futuro. Es lo
que se conoce como memoria prospectiva, la capacidad para
realizar una acciéon que hemos planificado en el futuro, cuando se
den unas condiciones previamente determinadas. Recordar una
cita con el médico, entregar un trabajo en la fecha que correspon-
de, pasar por el supermercado de camino a casa o dar un recado
a un familiar cuando le veamos son ejemplos de situaciones en
las que interviene esta capacidad. Esta intimamente relacionada
con las funciones ejecutivas y también con la memoria retros-
pectiva, ya que requiere formular una intencién y planificar, regis-
trarla en nuestra memoria y ser capaz de recordarla y ejecutar la
acciéon cuando se den las condiciones adecuadas. Es por ello que
la memoria prospectiva es muy sensible a la lesion producida por
el TCE. Nuevamente, el utilizar claves o ayudas como una agenda
o alarmas y mensajes preprogramadas en el teléfono mévil, pue-
de ayudar a paliar el impacto de este problema de memoria en la
vida cotidiana.

Todo lo anterior puede explicar, al menos en parte, las fluctuacio-
nes que se observan en el funcionamiento de la memoria de las
personas con TCE, que depende mucho de la situacion en la que
se encuentren cuando tratan de recuperar un determinado recuer-
do o informacién. Cuando el contexto acompana (ej: se encuentra
con la persona a la que debe dar el recado), no existen potencia-
les distracciones, o se le ofrecen algunas claves o ayudas para la
memoria (ej: leer en el calendario “cita médica”) funcionan signifi-
cativamente mejor que en situaciones en las que deben improvisar
y hacer una busqueda estratégica, mas ejecutiva, en la memoria.

Lenguaje

Muy pocos supervivientes de TCE presentan pérdidas totales o
extensas de la capacidad para comprender y utilizar lenguaje,
algo conocido como afasia, que si es una condicién mas frecuen-
te en otros trastornos neurolégicos como el ictus. Sin embargo,
algunas personas padecen problemas de lenguaje que pueden
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llegar a tener un impacto significativo en el dia a dia. Estos proble-
mas se caracterizan habitualmente por dificultades en la articula-
cion (disartria), problemas en el lenguaje expresivo, mas que en
la capacidad de comprension, y alteraciones pragmaticas, o en el
uso social del lenguaje.

e Disartria: La disartria no es una dificultad cognitiva, sino un pro-
blema en la ejecucién motora fina y coordinada de la muscula-
tura necesaria para el habla y la articulacion. Las personas que
sufren disartria no tienen un buen control de la musculatura oral,
de la lenguay la laringe, lo que se traduce en un habla costosa,
imprecisa y lenta, que en ocasiones no resulta inteligible para
su interlocutor. Ademas, puede tener un impacto mas alla de
lo puramente comunicativo, ya que, al detectar alteraciones de
articulacion, muchas personas pueden inferir equivocadamente
alteraciones en el contenido y disminuir el nivel de confianza en
esa persona, lo que podemos considerar un efecto “invisible”
del dafio cerebral.

¢ Problemas en el lenguaje expresivo: Algunas personas con
TCE muestran problemas para acceder a las palabras precisas
y denominar objetos, o que se observa como un discurso algo
ralentizado, con titubeos, bloqueos y circunloquios (“rodeos”
para llegar a una palabra o idea), o en el que algunas palabras
se usan de manera inapropiada (parafasias). Estas dificultades
de acceso al Iéxico pueden aumentar la fatiga en las personas
ya que, el simple acceso a una palabra, se hace una tarea muy
exigente que implica un esfuerzo extraordinario. Las personas
que tienen dificultades ejecutivas tienden, ademas, a presen-
tar un discurso poco fluido, pobre en contenido, reiterativo en
cuanto a los temas y con frases sintacticamente mas simples
que antes de la lesion. Sin embargo, no son tan habituales las
dificultades para comprender el lenguaje, salvo en sus aspectos
mas abstractos.

e Alteraciones pragmaticas: Los problemas pragmaticos hacen
referencia a las dificultades que tienen algunas personas con
TCE para seguir las normas de conversacion y narraciones, ta-
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les como respetar el turno de conversacion, expresarse de otra
manera cuando no es comprendido, comprender lo que no se
dice de manera explicita, o ajustarse al contexto de la interac-
cion. Por ejemplo, algunas personas con traumatismo tienden a
hablar de cosas que les interesan incluso en contextos donde es
necesario adaptarse al interlocutor, interpretan de manera literal
los comentarios y tienen dificultades para captar la ironia, entre
otras cosas. Estas dificultades se asocian muy estrechamente a
los problemas ejecutivos y en la cognicién social.

Algunas personas con TCE tienen, ademas de dificultades con el
lenguaje hablado, problemas en la escritura y en la lectura. Las difi-
cultades para escribir suelen asociarse a los problemas de expre-
sion antes sefalados (ej: escritura pobre, con frases simples y con
poco contenido) y también a dificultades en el control de los movi-
mientos finos necesarios para esta actividad. Mientras, las dificul-
tades de lectura suelen relacionarse con los problemas de memo-
ria, asi como en la concentracion y la memoria de trabajo. En estas
personas, la lectura puede llegar a ser lenta y costosa, perdiendo
informacion a medida que avanza la lectura, lo que compromete su
comprension de textos escritos.

Praxias

Las praxias son las habilidades cognitivas para programar y ejecu-
tar movimientos voluntarios y planificados necesarios para llevar a
cabo un amplio abanico de actividades voluntarias: vestirse, utilizar
cubiertos y herramientas o realizar gestos aprendidos (ej: sefalar,
saludar, soplar una vela, etc.), entre otras.

Aunque no es tan frecuente como otras dificultades, algunas per-
sonas con TCE experimentan apraxia, lo que se traduce en difi-
cultades para ejecutar movimientos aprendidos, en ausencia de
paralisis motora o dificultades sensitivas. Dichas dificultades en la
programacion de movimientos ocurren con mas frecuencia cuando
deben imaginarlos o realizarlos ante una instruccion que cuando
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surgen de manera espontanea, inducida por estimulos del contex-
to. Por ejemplo, la persona puede tener dificultades para realizar
la pantomima de cémo se utiliza un sacacorchos y, sin embargo,
usarlo sin demasiadas dificultades cuando se le ofrece. O puede
tener problemas para ponerse una chaqueta de manera adecua-
da y, sin embargo, ser capaz de completar la accion cuando el
terapeuta ocupacional o el familiar le ayuda a iniciar esa actividad.
Los movimientos en estas situaciones pueden ser torpes, con mal
ajuste del cuerpo y errores en la temporalizacion de los movimien-
tos. Estos tipos de apraxia tienen que ver fundamentalmente con la
planificacion y ejecuciéon del movimiento (apraxia ideomotora), mas
que con la idea general de lo que debe hacerse.

En casos mas graves, no obstante, la persona puede tener dificul-
tades para generar el concepto general de la actividad que quiere
realizar. Puede quedarse perpleja mirando el tenedor sin saber muy
bien cémo utilizarlo o usar incorrectamente objetos y, por ejem-
plo, echarse pasta de dientes en lugar de espuma de afeitar, erro-
res asociados a una condicion conocida como apraxia ideatoria.
Sin embargo, lo mas habitual es que exhiba dificultades en accio-
nes mas complejas, que requieren una adecuada secuenciacion
de diferentes movimientos. Por ejemplo, la persona puede tener
dificultades para preparar una cafetera italiana, olvidandose, por
ejemplo, de poner agua en el recipiente; o no ser capaz de progra-
mar adecuadamente la lavadora y olvidar echar el detergente, o
hacerlo en un compartimento inadecuado.

Gnosias y habilidades visoespaciales

Las gnosias se refieren a la capacidad del cerebro para reconocer e
interpretar adecuadamente la informacién sensorial, tales como obje-
tos, caras, sonidos y formas. La agnosia, que es como se conoce a
las dificultades en esta capacidad, suele ser extremadamente rara tras
TCE, pero no asi los problemas en las habilidades visoespaciales.

Las capacidades visoespaciales hacen referencia a un conjunto de
habilidades heterogéneas de diversa complejidad que nos permite
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utilizar las referencias del medio para desenvolvernos en él y que
pueden encontrarse afectadas en diverso grado en personas con
TCE. Algunas personas con TCE, por ejemplo, muestran dificulta-
des para ensamblar objetos en el espacio o dibujarlos, algo cono-
cido como apraxia visoconstructiva. Estas personas pueden tener
importantes dificultades para montar las piezas de un mueble o de
un artilugio de cocina (por ejemplo una cafetera) asi como com-
pletar un puzle o dibujar con precisién. Otro aspecto que puede
verse afectado es el relacionado con las habilidades topograficas.
Algunas personas con TCE, especialmente si existen problemas
de memoria significativos, pueden tener dificultades para aprender
nuevas rutas (por ejemplo, de casa al trabajo o al hospital) e inclu-
so desorientarse en lugares conocidos (ej: bloquearse y no saber
por donde dirigirse al supermercado de cerca de casa). Por ultimo,
cabe destacar los problemas en la atencion espacial, tales como la
heminegligencia, que se ha abordado en otro apartado.

Es necesario tener en cuenta que los problemas visuales son relati-
vamente frecuentes tras TCE graves, y que dichos problemas pue-
den condicionar actividades o situaciones como las previamente
sefaladas. Algunas personas, por ejemplo, pueden perder parte
del campo de vision, disminuir su agudeza visual o tener paraliza-
dos o debilitados algunos de los musculos que permiten mover los
ojos y acomodar la visidén a la escena visual. En ocasiones, dichas
dificultades pueden afectar a la orientacion espacial o al reconoci-
miento de objetos, pero no se trata de problemas cognitivos sino
motores y/o sensoriales.

Funciones Ejecutivas

Las funciones ejecutivas son un conjunto de habilidades cognitivas
necesarias para el control del comportamiento que abarcan la capa-
cidad para establecer objetivos, planificar el modo de alcanzarlos,
supervisar el plan de accién y mantener una adecuada supervision
de lo que va ocurriendo para frenar las acciones inadecuadas y
cambiar a otras mas adaptativas. Estos mecanismos son la base
también para la toma de decisiones, el razonamiento, la resolucion
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de problemas y el ajuste de la conducta a las normas socialmente
aceptadas. También se puede sefalar que estas funciones estan
implicadas en la capacidad para manejar el dinero y las finanzas de
forma efectiva o, simplemente, adecuada.

Los problemas ejecutivos son también caracteristicos de las per-
sonas con TCE. Al tratarse de un conjunto de funciones algunos
autores han propuesto clasificaciones que permiten analizar cada
componente. Uno de los modelos mas aceptados sugiere la exis-
tencia de 6 componentes principales de las funciones ejecutivas.
Cabe sefalar que, aunque trabajan juntos, existe una disociacion
0 separacioén entre ellos, de forma que, tras una lesién, algunos
pueden quedar afectados mientras otros siguen funcionando sin
alteracion. Se trata de los siguientes:

e Iniciativa e impulso para actuar: guarda relacién con la capa-
cidad para iniciar comportamientos y mantener la motivacion
durante su ejecucion. Su alteracion se observa en forma de apa-
tia, falta de iniciativa y dificultad para comenzar o completar ta-
reas sin motivacion externa.

e Inhibicién de respuestas: que implica la capacidad para parar
el comportamiento cuando ya no resulta adecuado. Este ele-
mento es imprescindible para que el comportamiento sea flexi-
ble y se pueda ajustar correctamente a cada contexto. Tiene
que ver con la capacidad para frenar respuestas impulsivas o
inapropiadas, y aquellas que pueden resultar peligrosas para la
persona con TCE o su entorno. Estas personas pueden tener
problemas para resistir la tentacién y para mantenerse enfoca-
dos en tareas a largo plazo. Aqui también se pueden destacar
aquellas conductas que puedan ser socialmente inadecuadas,
algo que puede ser muy relevante en algunas personas con TCE.

¢ Mantenimiento de la conducta: que indica la capacidad que
tiene la persona para mantener en marcha el plan de accién
hasta llegar al objetivo establecido. Esta muy relacionado con el
componente de inhibicién y con el adecuado funcionamiento de
la memoria operativa (memoria a corto plazo).
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Planificacion y Organizacién: capacidad para secuenciar co-
rrectamente los pasos para alcanzar una meta. Implica ser ca-
paz de establecer esos objetivos, gestionar adecuadamente el
tiempo y establecer el orden adecuado de todos los elementos
que permitan el éxito en la tarea. Cuando se ve alterado, puede
afectar a la capacidad para tomar decisiones informadas y para
prever las consecuencias de las acciones. También dificultad
para organizar tareas, priorizar actividades y gestionar el tiempo
de manera efectiva. Las personas pueden tener problemas para
seguir los pasos necesarios para completar las tareas.

Flexibilidad Cognitiva: implica la capacidad para generar res-
puestas y soluciones, cambiar de estrategia, adaptarse a nue-
vas situaciones y ver las cosas desde diferentes perspectivas.
Cuando se altera se observa un comportamiento rigido, un pen-
samiento concreto y sin capacidad de adaptacion al entorno
cambiante. También en el ambito social puede afectar, por ejem-
plo, cuando se cambia la conversacion y la persona se mantiene
en el mismo tema sin adaptarse a la nueva conversacion.

Conciencia del rendimiento: tiene que ver con la capacidad para
supervisar y modificar la propia conducta, darse cuenta del curso
de la accidn y detectar los errores en caso de que ocurran. Tam-
bién tiene que ver con la capacidad para incorporar el feedback
del entorno. Hay un elemento muy importante que sefalar que se
denomina anosognosia, o falta de conciencia de las dificultades.
Esta situacidén implica que la persona no tiene un conocimiento
pleno de las alteraciones que presenta, los errores que implica y
como estas dificultades pueden afectar a su vida cotidiana. Por
sorprendente que parezca, algunas personas no son capaces de
identificar ni siquiera la imposibilidad para caminar que presen-
tan, o los problemas de lenguaje que son evidentes para todo su
entorno. Esta dificultad puede implicar que estas personas ten-
gan comportamientos de riesgo porque consideran que no tienen
ninguna dificultad para realizarlos (como conducir, cocinar con
agua hirviendo, o ir a buscar a los hijos al colegio).
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Aunqgue no todos los autores lo consideran una funcion ejecutiva,
todos los investigadores concuerdan en que la memoria de trabajo
(0 memoria operativa, y antiguamente denominada memoria a cor-
to plazo) es necesaria para el adecuado funcionamiento ejecutivo.
Esta es la capacidad para mantener y manipular informacioén en la
mente durante cortos periodos de tiempo. Cuando ésta se altera
surgen dificultades para seguir instrucciones complejas, recordar
informacion mientras se realiza una tarea y para manejar multiples
piezas de informacion simultaneamente.

También se conocen las areas del cerebro que dan soporte a estas
funciones. Asi, los I6bulos frontales son cruciales para las funcio-
nes ejecutivas. Las lesiones en esta area pueden afectar gravemen-
te a los componentes senalados. En este sentido se puede senalar
que, en funcién de la region frontal lesionada vamos a observar
tres patrones distintos de alteracion. Por un lado, se puede dar un
sindrome apatico, caracterizado por las dificultades de iniciativa y
asociado a lesiones mediales del I6bulo frontal. En segundo lugar,
un sindrome desinhibido, caracterizado por las dificultades de inhi-
bicion, vinculado a lesiones en las regiones orbitales prefrontales.
Y, por ultimo, un sindrome disejecutivo, en el que se observan difi-
cultades de organizacion, planificacion y resolucion de problemas,
habitualmente asociados a lesiones prefrontales dorsolaterales.
Hay que senalar también que otras areas del cerebro, como los
I6bulos parietales, los nucleos basales y el cerebelo también pue-
den causar alteraciones ejecutivas. Y dado el papel predominan-
te de los I6bulos frontales, que actuan como director de orquesta
del comportamiento, cuando las conexiones con otras areas del
cerebro se ven afectadas, todos los componentes ejecutivos pue-
den estar alterados, algo comun tras las lesiones axonales difusas
caracteristicas de los TCE.

Asi, los problemas de funciones ejecutivas son una consecuencia
comun y muy incapacitante tras TCE que puede afectar significati-
vamente la vida diaria y la funcionalidad del individuo.
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Posibilidades Rehabilitadoras

La rehabilitacién neuropsicoldgica es importante para ayudar a las
personas con TCE a recuperar su independencia, bienestar y mejo-
rar su calidad de vida. Aunque existen varias posibilidades rehabi-
litadoras que pueden ser adaptadas a las necesidades especificas
de cada individuo, en general se considera que hay dos abordajes
principales en rehabilitacion: por un lado, la estimulacion y restau-
racion de la funcion afectada y, por otra parte, la compensacion de
esa funcion.

Reentrenamiento de la funcion:

Este enfoque busca que la funcion afectada recupere su nivel de
funcionamiento previo a la lesion. Aunque esto no siempre es facti-
ble, se intenta alcanzar el maximo nivel posible dentro de las limita-
ciones de la persona es decir, optimizar su capacidad. Este aborda-
je se basa en ejercicios cuidadosamente seleccionados que activan
el componente alterado, permitiendo que, con la guia del terapeuta
y supervision constante, este componente mejore progresivamente
su funcionamiento. Para ello se pueden emplear ejercicios especifi-
cos para cada una de las funciones cognitivas (atencién, memoria,
lenguaje, etc.) asumiendo que, a medida que se pone en marcha
ese componente alterado, se ira reentrenando y mejorando su ren-
dimiento. A modo de ejemplo se pueden senalar algunas tareas y
ejercicios:

¢ Entrenamiento en Atencion: Programas disefados para mejo-
rar la capacidad para mantener la atencién durante largos pe-
riodos de tiempo, o el control de las distracciones, utilizando
tareas especificas y retroalimentacion constante.

¢ Velocidad de procesamiento: Es posible emplear ejercicios
especificos disefados para aumentar la velocidad a través de
la practica repetitiva. Gran parte de la mejoria de la velocidad
ocurre gracias a la automatizacion de algunas tareas.
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e Ejercicios de Articulacion y Fluidez: Técnicas para mejorar la
claridad del habla y la fluidez verbal.

e Mejoras en la Comprension: Estrategias para mejorar la com-
prension del lenguaje hablado y escrito, a través de ejercicios de
escucha activa y lectura comprensiva.

e Rehabilitacion de Funciones Ejecutivas: Intervenciones que
ayudan a mejorar la planificacion, la organizacién, y la toma de
decisiones, a través de ejercicios estructurados, situaciones si-
muladas y rol play.

Lamentablemente este enfoque no funciona todo lo bien que
se querria. La literatura cientifica indica que la estimulacién de
la funcién alterada puede mostrar en algunos casos una cierta
mejoria (es mas efectiva en casos leves que en casos graves),
pero en general la mejoria es especifica para la tarea entrenada.
Sin embargo, su utilidad no termina con la mera estimulacion de
la funcion alterada. Estas herramientas de estimulacion cogniti-
va, en manos de un neuropsicélogo bien formado, permitiran el
uso del feedback permanente (informando a la persona sobre su
ejecucion, y facilitando que progresivamente él vaya supervisan-
do su conducta), la aplicacién de refuerzos ante los aciertos y
las aproximaciones a ellos, y acompafandolo de la ensefianza y
aprendizaje de estrategias para mejorar progresivamente el com-
portamiento. Bajo estas premisas, el entrenamiento directo del
proceso se extiende hacia la compensacién de la funcion, bus-
cando alternativas de ejecuciéon de las tareas distintas a las que
se ponian en marcha antes del accidente.

Compensacion de la funcion:

Cuando el reentrenamiento no es posible 0 no es suficiente, se
buscan métodos alternativos para minimizar el impacto de la difi-
cultad en la vida diaria. En este contexto, existen diversas estrate-
gias disenadas para lograr este objetivo. La investigacion indica de
forma muy clara la elevada efectividad de este abordaje para mejo-
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rar las actividades cotidianas de las personas con TCE. Algunos
ejemplos pueden ser:

¢ Entrenamiento para la Memoria: Técnicas y estrategias para
mejorar la memoria, como el uso de mnemotecnias, y el uso de
ayudas externas como una agenda o una grabadora.

¢ Entrenamiento en Funciones Ejecutivas: Intervenciones que
ayudan a las personas con lesién cerebral a desarrollar estrate-
gias para controlar impulsos, planificar tareas y tomar decisio-
nes informadas. Técnicas para mejorar la organizacion del tiem-
po v las tareas, como el uso de listas de verificacidén, agendas,
alarmas y recordatorios electrénicos.

e Adaptaciones para la velocidad de procesamiento: En oca-
siones es muy importante minimizar el impacto de la lentitud,
mediante la simplificacion de tareas o la planificacién previa de
las acciones.

e Actividades de la Vida Diaria (AVD): Entrenamiento en habili-
dades esenciales como vestirse, cocinar, y la higiene personal.

e Adaptaciones en el Hogar: Modificaciones en el entorno del
hogar para facilitar la actividad diaria, como la reorganizacion
de espacios y armarios, un lugar de estudio/trabajo sin distrac-
tores, los horarios cotidianos, o el uso de una pizarra para el
reparto de tareas entre la familia.

e Adaptaciones en el Entorno Educativo y Laboral: Modifica-
ciones para ayudar a las personas con TCE a gestionar el tiem-
po y las tareas de manera mas efectiva, mediante relojes y avi-
sadores, organizando los periodos de descanso en la jornada, o
mediante la creacion de espacios libres de distracciones.

Todo ello puede combinarse con terapia de modificacién de con-
ducta, asi como otros abordajes como mindfulness y técnicas de
relajacion. En los ultimos anos ha habido un considerable aumento
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del uso de tecnologias, como son las aplicaciones y software de
entrenamiento cognitivo, la realidad virtual, o incluso las técnicas de
estimulacion cerebral no invasiva, muy prometedoras. Asi, algunas
herramientas como el neurofeedback, el uso de la realidad virtual,
o la estimulacion cerebral no invasiva (p.ej. Estimulacion Magnética
Transcraneal, TMS, o la estimulacidén por corriente directa, tDCS)
estan mostrando una cierta efectividad en el proceso de rehabili-
tacion. La incorporacion de estas nuevas tecnologias no excluye
el uso de otras estrategias de intervencion. Muy al contrario, es su
uso combinado lo que aumenta las posibilidades de mejorar el pro-
ndstico de las personas con TCE.

Hay que destacar también que, pese a lo que se pensaba hace
anos, el apoyo psicolégico y el abordaje psicoterapéutico es esen-
cial para abordar las consecuencias emocionales y psicoldgicas
del TCE. La reconstruccion de la identidad y el trabajo de la autoes-
tima deben ser considerados como elementos fundamentales del
tratamiento y, en ningun caso, ser ignorados. Algunos modelos de
terapia, como la terapia cognitivo-conductual pueden ayudar en
este proceso, pero otras herramientas, mas cercanas a un enfoque
ecléctico de la terapia, pueden completar el arsenal terapéutico de
los neuropsicologos. Ademas, las terapias de caracter grupal, apli-
cadas en su justa medida (en torno a un 15-25% del tiempo de
rehabilitacidén) también pueden suponer un trabajo de gran utilidad
en el proceso de rehabilitacion. Por ejemplo, los grupos de apo-
yo psicolégico pueden ser espacios donde las personas con dafo
cerebral sobrevenido pueden compartir sus experiencias, recibir
apoyo emocional de otros pacientes y mejorar la conciencia de las
dificultades y el ajuste a ello.

Por ultimo, hay que tener en consideracion que la terapia debe
adaptarse a cada persona en concreto, considerando la gravedad,
el tiempo de evolucion, el alcance y localizacion de sus lesiones y
otros elementos que obligan a personalizar al maximo el programa
de rehabilitacion.
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Conclusiones

Los sintomas cognitivos tras un TCE son variados y pueden tener
un profundo impacto en la vida diaria de la persona afectada. La
comprension de estos sintomas es crucial para el desarrollo de
estrategias de evaluacion y rehabilitacion efectivas. Reconocer la
variabilidad y la complejidad de estos sintomas permite un enfoque
mas personalizado en el tratamiento, mejorando asi las oportunida-
des de recuperacion y la calidad de vida de las personas con TCE.

El perfil prototipico de una persona que ha sufrido un TCE implica
alteraciones en la atencién, la memoria, las funciones ejecutivas y
la velocidad de procesamiento. Ademas, pueden aparecer dificul-
tades en otros dominios cognitivos. Lo cierto es que el patrén de
lesiones que sufre cada persona es lo que determinara las altera-
ciones especificas que van a surgir. Los profesionales de la neu-
ropsicologia, mediante el dialogo con la persona y su familia, la
observacién de la conducta y el uso de pruebas neuropsicolégi-
cas, determinaran el alcance de las dificultades y la existencia de
puntos fuertes para disenar la rehabilitacion.

El TCE tiene un impacto profundo tanto en el individuo afectado
como en su familia, y requiere un enfoque integral de rehabilitaciéon
para abordar las diversas alteraciones cognitivas que pueden surgir
tras la lesion.

A través de una combinacién de terapias, junto con el uso de nue-
vas tecnologias, es posible mejorar significativamente la calidad de
vida y la independencia de las personas que han sufrido un TCE.
La colaboracion continua entre los profesionales de la salud, los
personas con lesion y sus familias es esencial para lograr una recu-
peracion optima.
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Es necesaria una valoracion neuropsicologica para determinar
el alcance de las dificultades, su gravedad y el impacto que tie-
nen sobre la vida cotidiana.

La fase del proceso de evolucion, la localizacién de la lesion y
su gravedad influirdn en las consecuencias que ésta tenga para
el individuo.

Cada lesion cerebral es unica y se hace necesaria una evalua-
cioén individualizada.

Una lesion invisible no es sindbnimo de una lesion leve.

La mejoria mediante programas de rehabilitacion es posible en
muchos casos, pero siempre hay que ajustar los objetivos a las
posibilidades de cada persona.

Existen posibilidades de mejoria gracias a la rehabilitacion, que
puede buscar la restauracién de la funcién, asi como la com-
pensacion de las dificultades.
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Testimonios

‘ ‘ La concentracion es una de las
secuelas mas presentes en mi
dia a dia, me desconcentro de lo
que estoy haciendo o de lo que
estoy diciendo o de lo que estoy
escribiendo. A veces consigo
volver, unas veces con mas
esfuerzo y otras veces con menos.”

‘ ‘ Yo pensaba que mi razonamiento
s no habia cambiado y ha cambiado.
( ﬁ ahora lo veo todo blanco o negro,
( d si 0 no, no vale un a lo mejor...
< Y eso yo no lo notaba al principio,
hasta que me lo dijeron: jEs que
V/\ tu antes no eras asi, antes veias
muchas mas soluciones! jAhora te
cierras a esto o0 a est,0 y ya no hay
mas espectro de posibilidades!”

Me han robado ya
tres bicis porque se
me olvida ponerle
el candado...”
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‘ ‘ Para mi hacer una maleta es
muy dificil. No puedo tomar las
decisiones de qué llevarme, se
me olvidan cosas importantes.
Los profesionales me dicen que
haga listas previas en momentos
de tranquilidad de lo que me voy
a llevar. Lo malo es que muchas
veces pienso que soy la de antes
y me creo que no tengo que mirar
la lista porque me acuerdo de todo
sin comprobarlo. Y luego me doy
de bruces con la realidad...”

‘ ‘ He mejorado con el tratamiento
en atencion sostenida y focal,
0 pero la atencion alternante sigue
A\ muy machada... si estoy en una
4 conversacion y hay dos personas
hablando escucho exactamente
e SN las dos conversaciones a la vez, sSi
son diez escucho las dies. Y eso
es agotador y super molesto. Por
€s0 no puedo reunirme con familia
grande en Navidad.”
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‘ ‘ En muchas ocasiones sientes que
estamos en una autopista de dos
carriles en la cual la mayoria de
la gente circula a 120 y tu sientes
que vas a 60, porque no puedes ir
mas deprisa. Y que cuando fuerzas

N A la maquina o empiezas a hacer
esfuerzos mayores para intentar ir
mas rapido lo que consigues es que
todo te salga peor. No eres capaz de
hacer las cosas mejor por intentar
ponerte a la altura de los demas o de
ir a la misma velocidad de los demas,
que era la tuya de antes.”

‘ ‘ El tema del dinero me cuesta
muchisimo. De hecho, gracias a
que tengo personas de confianza
puedo administrarmelo porque me
lo administran ellos, porque no soy
capaz de ahorrar, no soy capaz
de gestionar una compra... voy a
hacer la compra y no sé hacer una
compra util. Yo compro lo que me
parece pero me gasto muchisimo
dinero, luego me gasto dinero
en tonterias que no tengo que
gastarme, incluso si alguien me
pide algo de dinero se lo doy...”
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Una de las “quejas subjetivas” (sintomas percibidos por la persona
con TCE o la familia) mas habituales en los casos de TCE es que la
persona ha cambiado. Es frecuente que los familiares manifiesten
frases del tipo:

“Es que ya no es como antes...”

“Antes hubiera reaccionado
de otra manera, pero ahora...”

“No es que sea totalmente diferente
a como era antes, pero algunas
cosas estan ahora magnificadas,
son mds exageradas...”

En definitiva, refieren un cambio en la forma de ser de la perso-
na, en su caracter, su personalidad, como siente y como actua.
Se podria decir que, cuando estos sintomas estan presentes, son
los que mas impacto tienen en la carga subjetiva o emocional
de sus familiares o cuidadores, porque son dificiles de entender
y dificiles de manejar o gestionar en casa. Mas aun, cuando la
persona con TCE y el cuidador son pareja, la irrupcion del TCE
puede llevar a la reflexidén del cuidador-pareja de que “esta no es
la persona con la que me casé...”, lo que puede deteriorar muy
significativamente la relacion.

La irrupcién de cambios en la conducta y en la emociéon moti-
vados por el TCE no es un fendbmeno ocasional o aislado, sino
muy frecuente. Los diferentes estudios informan de que mas del
50% de las personas que han sufrido un TCE presentan alguna
alteracion o cambio en su conducta y que esta tasa se mantie-



5. Sintomas conductuales asociados al TCE

ne estable en el tiempo, es decir, los sintomas conductuales no
van desapareciendo segun van transcurriendo los meses. Esto
ultimo resulta muy llamativo, considerando que la mayoria de
secuelas del TCE van mejorando a lo largo de los meses, aunque
persista cierto grado de alteracion a medio o largo plazo. Este
hallazgo sugiere que los sintomas conductuales no mejoran a no
ser que se lleve a cabo un abordaje especifico de los mismos,
que va a incluir trabajo con la persona con TCE y su entorno
(familia, cuidadores, etc.).

(Qué son los sintomas conductuales?

Empecemos por el principio: ¢Qué entendemos por sintomas
conductuales? De hecho, los profesionales, con frecuencia,
hablamos de alteraciones conductuales. Las palabras “sintoma” o
“alteracion” ya nos estan indicando que se trata de un fenbmeno
nuevo, que no estaba presente antes. Implica, por tanto, la idea de
un cambio en la conducta de la persona que ha sufrido el TCE; y
que ese cambio es significativo e implica un empeoramiento de la
situacion anterior al dafno cerebral. Asi, para hablar de la presen-
cia de sintomas o alteraciones conductuales, se tienen que dar las
siguientes condiciones:

¢ Se ha producido un cambio significativo en la conducta
de la persona.

e Este cambio se debe a un dafio cerebral motivado por el TCE.

e Se trata de cambios que persisten en el tiempo al menos du-
rante meses, que no desaparecen una vez que la persona ha
superado la fase de desorientacion inicial.

e Los cambios conductuales implican un deterioro o empeora-
miento del funcionamiento de la persona, en especial a nivel
de relaciones sociales e interpersonales; aunque también de su
capacidad para cuidar de si mismo y de los demas.
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De lo que se va a tratar aqui es de esos cambios persistentes que
implican un deterioro significativo del funcionamiento interpersonal
de la persona con TCE. Es importante distinguirlo de una fase ini-
cial, en las semanas siguientes al TCE, en las que la persona con
TCE puede mostrar desorientacion, agitacion, estupor... y, como
consecuencia, mostrar conductas atipicas, incluso agresividad.
Aqui nos vamos a referir a los cambios conductuales que persisten
mas alla de esta fase inicial, una vez la persona con TCE ya esta
mas estable. Cambios conductuales que persisten meses, incluso
anos, tras el TCE.

¢Cudles son los sintomas
conductuales mas habituales?

Antes de ofrecer una relacion de los sintomas mas comunes o fre-
cuentes, vamos a proponer una clasificacion sencilla de los mis-
mos, basada en la naturaleza fundamental del cambio. Asi, podria-
mos hablar de cambios por un exceso de conductas: aparecen
conductas que no aparecian antes o lo hacian con mucha menos
frecuencia; o de cambios por defecto de conducta: se produce una
merma drastica en la frecuencia de determinadas conductas. Ocu-
rre, ademas, que las conductas que aparecen ahora con mayor
frecuencia (por exceso) son conductas poco deseables o desadap-
tativas; y que las conductas cuya frecuencia ha descendido signifi-
cativamente (por defecto) son conductas deseables o adaptativas.

En la siguiente tabla, se presenta una relacion de los sintomas
conductuales mas habituales:
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Relacion de los sintomas conductuales
mas frecuentes.

Conductas por Exceso

¢ Explosiones de ira.

Irritabilidad, * Agresiones fisicas o verbales hacia
agresividad los demas o hacia si mismo: golpes,
insultos, amenazas...

Agitacion * Inquietud motora.

desorganizacion , “ ”
9 * Exceso de energia y deseo de “hacer cosas

conductual, . . .

. . pero incapacidad de concretar el qué.

inquietud

motora * Sensacion de prisa o urgencia frecuente.

e Falta de freno o “filtro”.

L * Hace lo primero que le pasa por la cabeza.
Desinhibicion _ _
e Conductas socialmente inadecuadas.

¢ Exceso de conductas con carga sexual.

* Demanda excesiva de la presencia
Demandas del cuidador.

continuas

de atencién o
de asistencia

¢ Peticiones de ayuda en actividades
que puede realizar por si mismo.

® Poca tolerancia a la ausencia del familiar.

Gritos
y/o llanto
incontrolado

¢ Incapacidad para gestionar sus emociones
(angustia, miedo, malestar, ansiedad...).

¢ Hace insistentemente las mismas preguntas,
Conductas aunque ya se le haya respondido
repetitivas (incluso inmediatamente).

o reiterativas e Cuenta las mismas narraciones o anécdotas,
aunque se le senale que ya lo ha contado.
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Conductas por Defecto

¢ Reduccidn de la frecuencia y variedad
de actividades.

Drastica o * L legado el momento, no consigue
significativa ponerse en marcha.
reduccion * Reticencia a salir de casa o a hacer un plan.
de la tasa , )
. * Mas evidente en tareas que suponen un
de actividad . )
esfuerzo (tareas del hogar, estudios, asumir
responsabilidades) y en actividades
de tipo social.
* No refiere interés por actividades
Poca que previamente deseaba.
capacidad e Cuando realiza esas actividades, la respuesta
de disfrute

emocional es mas fria, transmite menos
disfrute que antes del TCE.

Aplanamiento

¢ Expresa una menor riqueza emocional
* Pocos cambios en sus expresiones faciales
¢ Refiere indiferencia emocional:

afectivo “ni bien, ni mal... ni fu, ni fa...”
e Situaciones que antes le provocaban alguna
emocion ahora se muestra mas indiferente.
¢ Necesita mas tiempo para procesar
Lentitud la informacion.
ideacional y

psicomotora

* Tarda mas tiempo en responder a preguntas.

e Movimientos mas lentos, pausados, torpes.
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En todos estos sintomas, lo fundamental es la diferencia con el fun-
cionamiento previo al TCE. Es decir, no hay una medida estandari-
zada de cuanta irritabilidad es la correcta, o qué nivel de actividad
es el apropiado. La consideracion de que estas conductas son
sintomas se deriva de que:

1. Se ha producido un cambio respecto
a su funcionamiento previo.

2. Este cambio afecta negativamente
el funcionamiento de la persona y a su entorno.

¢Por qué aparecen
los sintomas conductuales?

La respuesta mas clara y sencilla es que aparecen como conse-
cuencia de la lesion cerebral motivada por el TCE. Es importante
tener en mente lo que parece una obviedad, porque con frecuencia
se atribuye cierta intencionalidad a estas conductas disruptivas (“/o
hace porque quiere... lo hace por molestar... lo que pasa es que
es un vago”). Esta interpretacion va a perjudicar la relacion fami-
liar-persona con TCE vy, curiosamente, con frecuencia motiva que
estas alteraciones de conducta se perpetuen en el tiempo. De ahi
que sea fundamental entender qué cambios se han producido en
el cerebro; cambios que a su vez han modificado como la persona
siente, regula su conducta y sus emociones y, por tanto, como se
relaciona con su entorno.

En los casos de las conductas por exceso, el desencadenante de
las mismas es, en su vasta mayoria, una emocion. Una emocion
que la persona con TCE no es capaz de modular, de regular, de
gestionar; y como consecuencia, la persona acaba actuando des-
de la emocién: el control de la conducta ahora no lo ejerce la perso-
na, sino la emocién. Ocurre que estas emociones que desbordan la
capacidad de gestion de la persona suelen ser emociones negati-
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vas: ira o irritabilidad (que conduce a la agresividad, o a los gritos);
ansiedad, estrés, miedo, inseguridad, malestar emocional (que
pueden provocar gritos, llantos, demandas de ayuda, la presen-
cia del familiar, etc.); ganas, sensacién de urgencia, de querer
algo (que puede generar conductas desinhibidas, agitacion, etc.).
Asi, la alteracién principal que motiva estos sintomas conductuales
es la incapacidad para regular las emociones, de forma que ahora
dominan a la persona y su conducta, derivando en una dificultad
o incapacidad para regular su propia conducta. Esta incapacidad
para regular la emocién puede ir, en algunos casos, acompanado
de dificultades para la empatia, para reconocer y sentir las emo-
ciones de los demas. Esta dificultad para la empatia dificulta aun
mas que la persona con TCE regule su conducta, ya que cuando la
empatia es efectiva sirve para modular nuestra conducta (gj., “yo
haria X, pero si lo hago, L se va a sentir mal, asi que me aguanto y
no lo voy a hacer...”).

En los casos de las conductas por defecto o apatia el mecanismo
subyacente es que la lesién cerebral ha afectado la propia motiva-
cion, la capacidad de desear cosas, de querer hacer o querer lograr,
la capacidad de activarnos, de ponernos en marcha. Es un proceso
muy basico, relacionado con la experiencia del disfrute, del placer y
de poder anticiparlo. Aunque parezca algo tan intrinseco a nuestra
personalidad, a quiénes somos, una lesion cerebral puede afectar
esto y, por tanto, nuestra capacidad para regular la conducta, es
decir, para autoimponernos tareas, obligaciones para lograr un obje-
tivo o una meta; o inhibirnos de algo por lograr dichas metas.

Estas capacidades para regular la conducta, la emocién, la empatia
y la cogniciéon o pensamiento, las englobamos dentro de un con-
cepto que los profesionales denominamos funciones ejecutivas, asi
que es frecuente que asociemos los sintomas conductuales a la
alteracién de las funciones ejecutivas.
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cPor qué tienden a mantenerse en el
tiempo los sintomas conductuales?

Resulta llamativo que, con bastante frecuencia, se produce una
mejora de los sintomas fisicos o motores motivados por el TCE, de
los sintomas cognitivos (memoria, atencion, lenguaje, razonamiento,
etc.); y, sin embargo, los sintomas conductuales persisten. Hay fami-
liares que, incluso, refieren que empeoran y van a mas con el paso
del tiempo. ¢ Como es esto posible? Igual que se produce cierto gra-
do de mejoria de los aspectos fisicos y cognitivos, ¢no deberia darse
una mejoria de la regulacion emocional y conductual?

Ocurre que los cambios conductuales que muestra la persona
con TCE provocan, a su vez, cambios en cOmo su entorno (fami-
liares, cuidadores, companeros de clase/trabajo, amigos, etc.)
se relaciona con ella. Se produce una nueva dinamica de inte-
racciones persona con dano cerebral-entorno, diferente a la pre-
via, que de alguna manera motiva que estos sintomas conduc-
tuales tiendan a perpetuarse. Esto no significa que “sea culpa
del entorno”, solamente que los esfuerzos que realiza el entorno
para adaptarse a la nueva situacion pueden provocar un circulo
vicioso. Por eso es tan importante informar y formar a los fami-
liares y a las personas cuidadoras.

Aunque cada caso es diferente, y resulta muy dificil generalizar, de
forma muy global lo que tiende a ocurrir es lo siguiente:

1. La persona con TCE, como consecuencia del dafio neurologico
motivado por el TCE actua diferente: regula peor sus emociones
y su conducta y esto motiva la aparicién de conductas extrafias
o disruptivas.



5. Sintomas conductuales asociados al TCE

2. El entorno intenta mitigar el malestar emocional de la perso-
na con TCE, satisfacer sus necesidades, sus demandas como
medio para procurarle un mayor bienestar emocional y, asi, con-
tribuir a que estas conductas extrafas vayan remitiendo. Esto
puede derivar en una actitud sobreprotectora.

3. La persona con TCE, a partir de las nuevas vivencias, aprende
que es el entorno quien le ayuda a gestionar su emocion en vez
de hacerlo ella misma, que se le presta mas atencién, que sus
demandas son mas importantes que las del resto, sobre todo si
las exige o las plantea desde la ira, la exigencia o la impacien-
cia. Si ya le cuesta regular sus emociones por la lesién cerebral,
ahora ve que tampoco hay una demanda real en su entorno,
dado que el entorno ahora se “pliega” a sus necesidades. Asi, la
persona con TCE se reafirma en estas conductas disruptivas.

4. El entorno percibe el empeoramiento, con lo que trata de com-
pensar aun mas, se vuelve mas sobreprotector, porque no tiene
otras herramientas para afrontar el malestar de la persona con
TCE vy, a corto plazo, cuando se le da lo que demanda o exige,
las alteraciones conductuales cesan.

De forma progresiva este “circulo vicioso” se va agravando con
algunos matices nuevos, en los que la persona con TCE es cada
vez mas autonoma y reclama mayor independencia; mientras que
el entorno empieza a hacer cierta atribucion causal de las altera-
ciones y culpar o responsabilizar de las mismas a la persona con
TCE. Todo ello suele conducir a un distanciamiento mutuo o incluso
a lo que algunos autores han denominado el fendmeno de extrana-
miento: persona con TCE y familia cada vez se reconocen menos
unos a otros y se produce un distanciamiento emocional mutuo
y una consolidacion del rol de persona-con-conductas-disrupti-
vas-en-lucha-con-el-entorno versus entorno-cuidador-sobrepro-
tector-que-culpa-a-la-persona.
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(Qué se puede hacer para reducir estos
sintomas conductuales desde casa?

La buena noticia que se deriva del punto anterior es que es muy
importante lo que hace el entorno para que los sintomas conduc-
tuales persistan en el tiempo. Por lo tanto, la respuesta del entor-
no también es la llave para que estos sintomas se puedan reducir
0, incluso, extinguir. Dado lo importante que es lo que recibe la
persona con TCE del entorno para modular la frecuencia de las
alteraciones de conducta, es fundamental que familiares y cuida-
dores conozcan cuales son los elementos clave que posibilitan el
cambio. A continuacién, vamos a dar unas claves generales que,
por otro lado, deberian especificarse por los profesionales (neurop-
sicélogos, psicoélogos) que trabajan con cada persona con TCE y
su familia. Para ello, vamos a distinguir estrategias diferentes para
los sintomas conductuales por exceso y por defecto, ya que tienen
mecanismos de accion algo diferentes, tal y como hemos explica-
do previamente.

Manejo de los sintomas
conductuales por exceso

La clave principal es analizar qué recibe la persona con TCE a cam-
bio de la conducta disruptiva. Si recibe algo que quiere, desea o
estda demandando, va a repetir esta conducta una y otra vez. Si
no recibe algo deseado, es mas probable que la vaya reduciendo.
Es una légica que todos conocemos (son los principios basicos
de lo que los psicologos denominamos modificacion de conducta).
Muchas veces, de forma no intencionada, el entorno premia las
conductas disruptivas de la persona con TCE. Estaras pensando,
“Pero ¢quién va a hacer semejante disparate?” En un momento
dado, cualquiera de nosotros, por ignorar qué es un premio, qué es
algo que puede provocar que esa conducta se repita.
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El mayor premio, o reforzador, de una conducta disruptiva es prestar
atencion ala persona que la realiza como consecuencia de dicha con-
ducta, entendiendo “prestar atencidén” de forma muy genérica: darle
lo que desea, priorizar sus necesidades o0 demandas sobre las de los
demas, estar con ella, organizar las rutinas en base a sus deman-
das, etc. Es muy habitual que en una situacion en la que la perso-
na con TCE muestre estas conductas disruptivas (gritos, demandas
de atencion, irritabilidad, amenazas, etc.) concluyan con el entor-
no prestandole atencién y cediendo a sus demandas, precisamente
para que cesen estas conductas. Con lo que se estaria reforzando y
perpetuando estas conductas: la persona con TCE consigue lo que
quiere DESPUES o como CONSECUENCIA de estas conductas que
queremos reducir, por lo que sera mas probable que las repita en el
futuro. Ademas, en el proceso, con frecuencia se priorizan sus nece-
sidades sobre las de otras personas del entorno, con lo que se le dan
dos mensajes:

* Que, si demanda lo que quiere desde la agresividad, irritacion,
amenazas, agitacion, etc. conseguira lo que quiere.

* Que sus deseos 0 necesidades estan por encima de las de los
demas, con lo que fomentamos una actitud poco empatica
(egocéntrica). La persona con TCE esta aprendiendo estas dos
cosas, aunque nuestro mensaje verbal sea otro (“yo ya le he di-
cho que no puede pedir las cosas asi... que los demas también
contamos...”): daigual lo que contemos o le digamos, lo impor-
tante es lo que hacemos. Si con mi conducta estoy priorizando
las demandas que plantea una persona a través de conductas
disruptivas, le estoy ensefando que asi lo va a conseguir, que
siga por ese camino, independientemente de lo que le diga.

IMPORTANTE: vuestro cambio de conducta hacia la no satisfac-
cién de sus demandas no va a provocar un cambio inmediato en
su conducta. Ni mucho menos. De hecho, a corto plazo, es muy
posible que provoque una exacerbacion de estas conductas dis-
ruptivas. Esto es asi porque vienen de un aprendizaje previo que
hay que deshacer y eso requiere un tiempo de reaprendizaje de las
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nuevas reglas. En el corto plazo puede provocar mayor frustracion
o desasosiego en la persona con TCE y a los familiares y personas
cuidadoras os va a suponer un extra de paciencia y regulacion de
vuestra propia emocion. Asi que concienciaros de que es un cam-
bio a medio plazo e iniciadlo cuando estéis preparados: no desde
el hartazgo, sino desde la conciencia clara de que es lo mejor para
vuestro familiar con TCE. Insisto: va a requerir mucha autorregula-
cién por vuestra parte. Por eso, si un dia notais que no vais a poder
porque no tenéis la suficiente energia o paciencia, vale mas ceder a
la primera y no después de que la persona con TCE haya insistido
muchas veces o su desregulacion emocional se haya disparado (si
no, aprendera que solo se le hace caso si se enfada de verdad o
cuando lo pide muchas veces). Lo importante es lo que hagais la
mayoria de las veces, no tiene que ser siempre.

Por otro lado, hemos comentado anteriormente como las alteracio-
nes conductuales suelen responder a una desregulacion de la emo-
cion; por lo que también resulta util ensefiar a la persona con TCE
a autorregular su emocion y, en momentos dados, ayudarle con
el proceso, en los casos en los que claramente la emocion le esta
desbordando. Existen diferentes estrategias para mejorar la auto-
rregulacion emocional y la mayoria se basan en identificar cuando
la emocidn se esta desregulando antes de que llegue a desbordar
a la persona, porque en ese momento ya no puede gestionarla. Asi,
es muy util ensefar a la persona a identificar los signos fisicos de
la desregulacion emocional (se acelera el pulso, se me tensan los
musculos, hablo mas rapido, siento un no sé qué en el estbmago,
me oprime el pecho, etc.), identificar el por qué (si es claro) y ahi
introducir una estrategia que le ayude a rebajar la emocion, como
respiraciones, tensar/destensar grupos de musculos, caminar, etc.
Se le puede ayudar en este proceso, siempre procurando que ayu-
darle a gestionar su emocion no implique darle lo que desea.
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Manejo de los sintomas conductuales
por defecto

En este caso, la clave esta en fomentar la actividad e iniciativa de
la persona con TCE y que experimente placer o disfrute con las
actividades que realiza, que es lo que va a motivar que las repita.
Existen diferentes grados de apatia o falta de iniciativa, asi que
adecuaremos las medidas al nivel de cada persona, respetando
la maxima de que cuanto menos intervengamos las personas cui-
dadoras, mejor. A continuacion, se presentan algunas estrategias
para motivar la iniciativa y procurar aumentar la tasa de actividad:

A la hora de proponer actividades, plantea opciones “guiadas”,
porque, a veces, la persona con TCE puede tener limitaciones
para tomar decisiones o para generar alternativas de accion. Asi,
planteamientos como “;Qué te apetece hacer ahora?” o “Voy a
dar una vuelta ¢vienes o te quedas?” pueden concluir con que
la persona no sea capaz de generar un plan de actividad o que
reiteradamente elija quedarse en casa/no hacer nada (porque es
la apatia la que esta dominando la toma de decisiones). Es mas
util plantear dos alternativas deseables, por ejemplo:

“;,Qué hacemos: vamos a ver a tus padres o
nos tomamos algo en la terraza del parque?”

Algo que también esta incluido en el ejemplo anterior es que la
persona participe en la toma de decisiones: estamos mas dis-
puestos a participar en una actividad que considero he elegido,
frente a una que me imponen.

Pactar con la persona con TCE una rutina que paulatinamen-
te vaya incluyendo mas actividades. Al hacer esto, priorizar ir
incorporando a la rutina actividades que le gusten, sabemos
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dominay no le generan excesivo esfuerzo. No conviene ser am-
bicioso de inicio, basta con introducir un cambio o pequefio in-
cremento; lo que interesa es ir generando sensacion de disfrute,
satisfaccion y dominio, que vuelva a sentirse capaz.

Una vez se ha conseguido incorporar una actividad y la perso-
na ya la realiza, quedara incorporada a la rutina y sera respon-
sabilidad de la persona con TCE que la realice sin guia externa.
Se iran incorporando nuevas actividades en la rutina. En este
proceso, es muy importante reforzar cada logro, cada activi-
dad que incorpora a su rutina y transmitirle lo liberador que
resulta para las personas cuidadoras que se responsabilice de
esas actividades o tareas.

A la hora de organizar rutinas, se ha de procurar alternar perio-
dos de actividad con descansos, ademas de ubicar en primer
lugar la actividad que requiere un esfuerzo y después la de ma-
yor disfrute o descanso (gj., si le gusta desayunar leyendo la
prensa y le cuesta la rutina de vestido y aseo, que el desayuno
sea una vez haya concluido el aseo/ducha y se haya vestido).

Idealmente, negociar con la persona con TCE las actividades o
rutina, fomentando que sean decisiones propias. En este mo-
mento, es importante apoyarse en la empatia y fomentarla, ha-
cer explicita la idea de que las actividades o quehaceres que no
complete él o ella recaen sobre otra persona (sus cuidadores).

Si no responde a este planteamiento basado en la empatia, ser
explicito con las consecuencias, de forma que se condicione
el que obtenga lo que desea a que haga lo que le proponemos
(ej., “podremos ver la serie después de recoger la mesa y fregar”
[por lo que, si no recoge o friega, no podra ver la serie]”.

Resulta muy util introducir en la rutina ejercicio fisico, como ca-
minar o ir a la piscina, pilates, etc. (adaptado a sus capacida-
des). El deporte o ejercicio fisico, cuando es voluntario, tiene un
papel activador, al igual que hacer cosas: cuanto mas hacemos,
mas sensacion de energia o vitalidad.
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Conclusiones

Los TCE pueden provocar cambios significativos en la persona-
lidad de la persona, en como siente, cOmo actua y esto puede
deteriorar las relaciones personales, especialmente en el hogar,
con los mas allegados. El motivo es que un TCE puede alterar
como regulamos nuestra emocion y nuestra conducta, hasta el
punto de quitarnos las ganas de hacer cosas.

Un TCE puede afectar a la empatia, lo que dificulta que la per-
sona se regule por el bienestar del otro. Es importante entender
que esto son secuelas del TCE y no es, por tanto, culpa de la
persona con TCE. Pero eso no significa que haya que resignarse
a esa situacion.

La comprension de lo que ocurre y de que es un sintoma ha de
servir para intentar manejarlo, mejorarlo; y en este proceso es
fundamental lo que la persona con TCE reciba de su entorno.

El entorno y las personas cuidadoras han de crear un ambien-
te que le exija a la persona con TCE una mayor autorregula-
cion de su emocién y de su conducta, procurando llevar la re-
lacion a un punto mas similar al previo a la lesion e ir saliendo
paulatinamente de los roles de persona con TCE-cuidador.
Es un proceso complejo y duro, en el que es aconsejable
apoyarse en un profesional de la neuropsicologia o psicologia
que facilite pautas, estrategias y apoyo emocional.

129




5. Sintomas conductuales asociados al TCE

Testimonios

La impulsividad es tremenda,
pero tremenda. Esta mafana,
por ejemplo, he llegado

tarde aqui. ¢Por qué? Por
impulsividad. Porque venia con
tanta prisa por llegar bien que
me he perdido dos veces desde
el Hospital Ramén y Cajal hasta
aqui. He tenido que preguntar,
y eso que me he acostumbrado
a usar el mévil siempre. Ahora,
a veces por precipitacion no lo
uso y me pierdo.”

e/

‘ ‘ Demasiados estimulos me
saturan y si de repente vienes
y me haces una pregunta, igual
te digo: callate imbécil, sabes
porque estoy que no puedo igual
soy borde a la hora de contestar
porque estoy saturada no tengo

filtro y a la hora de hablar pues
no soy consciente hasta que me
dicen jhala tia, te has pasado!”



5. Sintomas conductuales asociados al TCE 131

‘ ‘ Soy ahora menos sociable que antes. Por ejemplo,
cuando hay mucha gente, no me gusta nada. Ya
sea una boda, un funeral, una fiesta de mis hijos,
Nochebuena, me da igual. Pero es que no puedo. He
dejado de ir. No puedo atender a tanta gente junta. No
puedo divertirme con tantisima gente. Me aturullo, me
corto, soy menos sociable por eso. Una conversacion
con mucha gente, imposible, imposible, imposible.
Si hablan muchos.... no puedo, no puedo, no puedo.
Tengo que hablar solo con uno. Si hay mucha gente
hablando, mucha gente a mi me aturulla.”

‘ ‘ Me siento frustrada y enfadada,
disgustada. No me siento bien
cuando tengo que explicar lo
que me pasa y por qué me pasa,
me siento insegura.”
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Introduccioén, definicion y aspectos
relevantes en el comportamiento social

Tras sobrevivir a una lesion cerebral sobrevenida, se pueden tener
una serie de déficits, que pueden afectar a aspectos fisicos y/o
neuropsicoldgicos, y que repercutiran en mayor o menor medida
en la funcionalidad e independencia de la persona para volver al
anterior estilo de vida, al desempefio ocupacional, laboral, social
o familiar. Dentro de los déficits neuropsicologicos, nos encontra-
mos con diferentes tipos de alteraciones posibles, por un lado, las
alteraciones cognitivas (problemas de atencién, de memoria, de
razonamiento, etc.) y, por otro lado, las alteraciones conductua-
les (labilidad emocional, desinhibicion, apatia, etc.), que son muy
conocidas y estan muy bien estudiadas.

Pero también pueden existir una serie de dificultades a caballo entre
lo cognitivo y lo conductual, y con un alto componente emocional,
mucho menos conocidas, que hacen referencia a la capacidad que
tenemos para procesar y responder a la informacion social a la que
nos vemos expuestos. A este constructo tan importante para nues-
tra supervivencia en sociedad, y especifico de los seres humanos,
se le conoce como Cognicion Social.

La cognicion social es la habilidad encargada de percibir, interpre-
tar, procesar y responder ante la informacion social a la que nos
exponemos, para guiar nuestra conducta social de una manera
adecuada. Nos permite hacer predicciones acerca de la conduc-
ta de los otros, reconocer, manipular y responder a informacion
social relevante, interpretar sefales, ponernos en el lugar de los
demas, guiar nuestro comportamiento, reconocer las emociones
de los demas y reconocer, manejar y autorregular nuestras propias
emociones y nuestro comportamiento en un contexto de funciona-
miento social (Adolphs, 2001).
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Tiene cinco componentes principales:

* Procesamiento emocional: capacidad para reconocer, expre-
sar y comprender las emociones propias y las de los demas,
y de usar esa informacion para guiar nuestro pensamiento y
nuestra conducta.

¢ Teoria de la mente o mentalizacién: capacidad para inferir los
pensamientos, creencias, intenciones, deseos y sentimientos
de los demas, y de predecir cobmo se van a comportar en fun-
cion de ellos.

e Percepcion social: capacidad para captar y procesar las se-
Aales sociales que nos transmiten los demas, como el lenguaje
corporal, el tono de voz, la mirada o las expresiones faciales.

e Conocimiento social: capacidad para aprender y almacenar
informacion sobre las normas, las reglas, los roles y las expec-
tativas sociales que rigen las interacciones humanas.

¢ Estilo o sesgo atribucional: capacidad para atribuir causas a
los eventos sociales, ya sean internas o externas, estables o
inestables, y de evaluar las consecuencias de esas atribuciones.

La cognicion social es fundamental para nuestra adaptacion en
sociedad, ya que nos ayuda a predecir y entender el comporta-
miento de los demas, a reconocer y regular nuestras emociones,
y a seguir las normas y los valores sociales. Cuando nos encon-
tramos ante una situaciéon social, nuestro cerebro, con la informa-
cidén que posee, percibe e interpreta la informacion social de una
manera rapida y automatica para que podamos dar una respuesta
conductual a la situacion vivida, que a menudo requiere de proce-
sos cognitivos ejecutivos y regulatorios (Moliner, 2020). Y cuando
estos mecanismos fallan se nota. Es decir, desde pequefios hemos
aprendido que ante una situacion debemos regularnos y no decir lo
primero que pensamos, por ejemplo, si nos encontramos con una
amiga a la que hace tiempo que no vemos que aparece con un cor-
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te de pelo diferente al que llevaba y que no nos gusta nada. En un
primer momento, hemos aprendido a que socialmente no es ade-
cuado decirle que no nos gusta a bocajarro, que le queda mal, o
que esta mucho menos guapa ahora que antes, y la parte de nues-
tro cerebro que ejecuta ese tipo de acciones, el I6bulo prefrontal,
actua como freno para que no digamos algo que pueda sonar mal,
0 pueda resultar hiriente.

Cuando tenemos algun tipo de déficit motor, por ejemplo, si no
podemos mover bien un brazo o una pierna, la gente generalmen-
te suele ser muy empatica y ademas comprende que no es algo
que la persona haga voluntariamente, entiende perfectamente que
viene derivado de la lesidon que ha tenido. Igual pasa cuando hay
alteraciones cognitivas, como pueden ser los problemas de memo-
ria, la gente suele identificar rapido que es consecuencia de algun
problema que esa persona haya tenido y actua en consecuencia.
Sin embargo, cuando nuestra conducta no es socialmente la mas
adecuada, incluso el entorno puede responsabilizar en cierta medi-
da a la persona por no portarse como se supone que deberia, aun-
que haya sido fruto de una lesion cerebral, haya habido un cambio
importante, y antes de que ocurriera el dafno cerebral, nuestra con-
ducta fuera socialmente adecuada.

De todos los déficits que pueden ocurrir después de una lesion
cerebral sobrevenida, como un TCE, los déficits que comprometen
nuestra conducta social son de los mas prevalentes y persisten-
tes y que mas consecuencias pueden tener. Sin embargo, suelen
ser de los menos estudiados. Comparados con otros déficits, son
poco entendidos por los demas y no siempre son incluidos en los
planes de tratamiento, suponiendo un desafio el reconocerlos, eva-
luarlos, diagnosticarlos y tratarlos.
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Importancia de las emociones
en el comportamiento social

Las emociones son la base de la conducta social humana. Las
emociones tienen un caracter universal, son presentadas mediante
una expresion gestual comun y tienen una funcion adaptativa dife-
renciada y reconocida por todos, independientemente de nuestra
cultura, raza o religion (Moliner, 2020).

Para poder desarrollar un adecuado funcionamiento emocional es
importante, por un lado, ser capaces de regular las emociones pro-
pias, es decir, ser capaces de controlar la intensidad, y la forma
en la que se viven y expresan las emociones, asi como de inhibir
comportamientos inadecuados (Gross 2015). Esta regulacion emo-
cional nos permite actuar adecuadamente en situaciones sociales
aceptando las reglas sociales y adaptando nuestro comportamien-
to a estas normas.

Por otro lado, es importante tener capacidad para reconocer las
emociones basicas de los demas, ya que tienen un efecto en nues-
tros afectos y en la respuesta que damos a los demas. La empatia
es un componente necesario para un funcionamiento interpersonal
adecuado. Cuando las emociones de los otros son mal percibidas,
el resultado pueden ser respuestas emocionales por exceso o0 por
defecto, que conducen a comportamientos inesperados y social-
mente inapropiados, no mostrando interés ni emocién por el sufri-
miento o situaciones que otros experimentan (Bivona, 2015).

Con mucha frecuencia, ademas, nos encontramos ante situaciones
en las que tenemos que suponer lo que otra persona esta pen-
sando, para poder actuar de forma acorde a esa situacion. Esta
capacidad para poder inferir las creencias, los pensamientos o las
intenciones de los demas por un lado y los estados emocionales
o sentimientos por otro, es lo que se conoce como mentalizacion.

El procesamiento y la regulacion emocional de nuestras propias
emociones, asi como el reconocimiento y la respuesta ante las
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emociones de los demas, son esenciales para el adecuado desa-
rrollo de procesos cognitivos tan importantes como la toma de
decisiones, la percepcién del riesgo, o el comportamiento, y esto
es critico para establecer competencias sociales adecuadas.

Manifestaciones clinicas
e impacto a nivel social

Pero ;qué sucede cuando hay problemas en la cognicion social?
¢ Qué es lo que voy a notar en una persona que haya tenido un
dafno cerebral y tenga problemas en la cognicién social?

Las dificultades en cognicion social incluyen problemas en el
reconocimiento y expresion de las emociones propias y en el
reconocimiento e interpretacion de las emociones de los demas.
Si no somos capaces de regular nuestras emociones pueden pro-
ducirse respuestas inadecuadas por exceso o por defecto, por
ejemplo, mostrar un exceso de alegria sin que nos haya ocurrido
nada especial, 0 mostrarnos muy planos afectivamente en una
situacion emotiva o feliz. Al igual que si no comprendemos las
emociones que estan experimentando los demas, podemos tener
respuestas frias o indiferentes ante el sufrimiento o malestar de
otros. Las dificultades para captar el sentido del humor, la iro-
nia, el sarcasmo o las metaforas, pueden hacer que uno resulte
muy literal, dando lugar a situaciones en las que sus comentarios
parezcan fuera de lugar o inadecuados, pidiendo explicaciones
ante una broma o no entendiendo el sentido figurado de algo.
Tener dificultades a la hora de identificar las pistas sociales y nor-
mas de cortesia, tomar decisiones, comunicarse de forma ade-
cuada o respetuosa para solucionar problemas puede dar lugar
a respuestas afectivas inadecuadas a las demandas sociales, no
ajustando su respuesta al feedback proporcionado.

Los personas con estas dificultades a nivel social, incluso con un
nivel alto de funcionamiento fisico y cognitivo, muestran graves
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dificultades para vivir de manera independiente, y arrastran serios
problemas para reinsertarse adecuadamente a nivel familiar, afecti-
Vo, social y laboral, con una importantisima pérdida de las activida-
des de ocio y dificultades en las relaciones sociales (Milders, 2019).
Todo esto hara que se puedan tener problemas para mantener un
contacto social pleno y con significado, tan importante para nues-
tra funcionalidad, con el consiguiente sufrimiento y pérdida de cali-
dad de vida para ellos mismos, para sus familias y para su entorno.

Aunque debemos considerarlo un déficit por si mismo, hay que
contemplar la merma en las oportunidades a nivel social que tie-
nen los personas con una lesidn cerebral sobrevenida, que gene-
ralmente disminuyen sus contactos sociales de forma considerable
y que, en muchos casos, se reducen a la familia o al entorno mas
cercano, ya que en muchas ocasiones dejan de trabajar, estudiar
o salir. Este aislamiento social podria influir en que se mantengan
o0 que se intensifiquen los déficits en comportamiento social, ya
que al estar menos expuestos a situaciones sociales las practican
menos, lo que influiria en el aprendizaje de forma negativa, no ayu-
dando a desarrollar o mejorar estas habilidades, pudiendo conver-
tirse en un circulo vicioso.

Las dificultades en la reincorporacion a la vida social de las perso-
nas con un TCE son mas visibles, durante las fases subaguda y cré-
nica. Pero ¢por qué en estas fases donde una persona con lesion
se encuentra mucho mejor precisamente aparecen estos déficits
que estamos diciendo que son tan importantes e incapacitantes?
Por un lado, durante fases iniciales las personas con TCE estan
sometidos a muchas menos demandas sociales, ya que la interac-
cién con otras personas suele verse restringida, y en los estadios
mas graves si hay muchas dificultades sociales no suelen tenerse
en cuenta, priorizandose otros aspectos mas basicos. Mas adelan-
te, cuando la persona esta mejor y tiene mas oportunidades para
estar en sociedad, se empiezan a observar estas dificultades y el
entorno tiende, en muchas ocasiones, a minimizar las respuestas
mas disruptivas y a justificarlas, entendiendo que estan enfadados,
tristes 0 se comportan de esta manera por lo que les ha pasado.
Por lo que cuando empiezan a ser conscientes, tanto familiares
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como las propias personas, suele ser en periodos mas avanzados
tras la lesion. Es cuando la persona con TCE vuelve junto con su
familia a su entorno habitual, muchas veces casi cuando ha finali-
zado ya el tratamiento e intenta recuperar su vida social, familiar o
laboral, cuando las dificultades a nivel social se hacen mas eviden-
tes y cuando se empieza a tomar conciencia de la realidad (Bene-
dictus, 2010). Debido a lo complejo de su naturaleza, generalmente
estos déficits se hacen mas evidentes precisamente en las perso-
nas que alcanzan los mayores resultados o que tienen un nivel cog-
nitivo mas alto, es decir en los Trastornos Neurocognitivos Mayores
Leves o en los Trastornos Neurocognitivos Leves (DSM-5), que son
los que mas expuestos van a estar a las demandas sociales.

Pero ¢ por qué puede ser tan importante que esto esté afectado en
la vida diaria de una persona? Que no sepamos coOmo comportar-
nos bien en sociedad va a dificultar la integracion y la participacion
en la vida social con familiares, amigos o incluso la pareja, pudien-
do hacer que disminuya el contacto a nivel social, y dificultando el
establecer nuevas relaciones personales. Esto repercutira amplia-
mente en el bienestar emocional de la persona, que puede sentir-
se incomprendida, aislada o rechazada. Estas situaciones pueden
generar frustracion, enfado, malestar, ansiedad o tristeza, y afectar
a su autoestima, autoconcepto y autoeficacia. Ademas, el entorno
de la persona con lesién cerebral puede sufrir estrés, cansancio,
confusién o impotencia al no saber como comunicarse o ayudar
a su familiar, y ver como cambia su personalidad, su humor o su
comportamiento social y no saber qué hacer.
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Por qué se producen estas
alteraciones y principales estructuras
cerebrales implicadas

Las alteraciones en la conducta social dependeran del tipo, la
extension y la localizacion de la lesion cerebral, pudiendo ocurrir
independientemente de la etiologia que haya producido la lesion.

Neurobiolégicamente el comportamiento social se vincula princi-
palmente al I6bulo prefrontal y sus conexiones. Las lesiones en
la corteza prefrontal se asociarian con la dificultad para codificar
la informacidn social, y responder de forma adecuada a las nor-
mas sociales, reconocer las emociones de los demas y actuar en
consecuencia (Adolphs, 2009). El que exista una amplia red neu-
roanatémica implicada en el procesamiento emocional, junto con
el funcionamiento en red del cerebro, hace que este sistema sea
muy vulnerable a sufrir alteraciones cuando hay una lesion cere-
bral, tanto de origen traumatico como no traumatico, por la afec-
tacion de los circuitos corticales y subcorticales implicados en
estas funciones. A nivel de especializacion hemisférica, el hemis-
ferio derecho del cerebro se ha relacionado con varios aspec-
tos de la cognicidn social. Tiene un papel importante en algunos
aspectos del lenguaje como la prosodia o el tono con el que se
dicen las cosas, o el uso practico del lenguaje para hacer peti-
ciones (pragmatica), la comprension de metaforas, dobles senti-
dos, indirectas, ironia, sarcasmo y hasta en el sentido del humor.
Ademas, se ha relacionado con diferentes fases del procesamien-
to emocional: desde el reconocimiento de emociones, hasta la
vivencia y la expresion de éstas.

Y todo esto ¢qué quiere decir? Quiere decir, por un lado, que los
problemas de cognicién social son muy frecuentes tanto si la cau-
sa del dafno cerebral ha sido un traumatismo, como si ha sido un
ictus o un tumor, por ejemplo, porque al abarcar una red tan grande
de funcionamiento, es muy probable que se vea afectado indepen-
dientemente de la causa que provoque la lesion. Y, por otra parte,
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que si hemos tenido una lesién en la parte derecha del cerebro
es altamente probable que la cognicidn social se vea afectada.

Recomendaciones clinicas
y pautas para familiares

Una vez que sé que mi familiar tiene estas alteraciones, la primera
pregunta que puede surgir es:

¢Es posible que mejoren
estas alteraciones?

¢/ Qué se puede hacer
para que mejoren?

¢/ Qué puedo hacer yo como familiar
para ayudar a que mejoren?

Lo primero que debemos saber es que si pueden mejorar estas
alteraciones, pero tenemos que tener mucha paciencia y ser muy
constantes, ya que es un proceso largo y complejo. La interven-
cion de un equipo multidisciplinar de profesionales especializa-
dos en dano cerebral es clave, sobre todo la figura del Neuropsi-
cologo, que le orientara y le dara las principales claves, pautas y
apoyo hecesario.

Uno de los abordajes mas recomendados y efectivos para poder
tratar las dificultades en el comportamiento social se basa en el
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trabajo en conciencia de déficit, desde una aproximacién psicoe-
ducativa, cooperativa y grupal (Cassel et al, 2019). Con el conoci-
miento y reconocimiento de los déficits intentamos influir ademas
en la motivacion, adherencia e implicacion de la persona en su tra-
tamiento. Es muy dificil intentar mejorar o cambiar cosas sobre las
que no se tiene conocimiento. Como familiar puedo pensar que
el hecho de ensefiarle a una persona con TCE qué déficits tiene
podria llevarle a una depresion o a un estado de tristeza impor-
tante, y que nos de miedo que participe en esta intervencién. Sin
embargo, esta demostrado que el desconocimiento de los déficits
conlleva a estados mayores de frustracion, desesperanza vy labili-
dad que el conocimiento de estos, ya que las personas con TCE
tienden a ponerse metas poco realistas sufriendo constantemente
por no alcanzarlas. Comprender los déficits que uno tiene, ponerle
nombre, comprender las implicaciones de estos déficits en el dia
a dia y poder hacer una buena planificacién a futuro contando con
las limitaciones presentes reales de cada momento, incluso aunque
sea de una forma un tanto aprendida, hara que la persona consiga
un mejor ajuste a los cambios y una mejor adaptaciéon a la nueva
vida que se ha de plantear.

Los objetivos del tratamiento deben ir encaminados a que la per-
sona con dificultades en el comportamiento social sea capaz de
reconocer estas dificultades, tan abstractas y complejas, entender
las repercusiones que estas le acarrean en su vida diaria, conseguir
que se implique de manera activa en su proceso de rehabilitaciéon
y que sea capaz de utilizar las pautas, técnicas y estrategias desa-
rrolladas en las sesiones de trabajo en su vida diaria. Intentando
ademas que la persona con lesion cerebral le dé un sentido real
al tratamiento y se haga mas participe y se involucre en el mismo,
para minimizar la repercusion de estos déficits en su dia a dia. Por
ejemplo, saber que tienes dificultades para expresar tus emocio-
nes puede hacer que preguntes a los demas como se sienten, para
mostrar de alguna manera los sentimientos que tienes hacia ellos y
disminuir la indiferencia afectiva. El reforzamiento social que con-
lleva el actuar de una manera social bastante adecuada, hace mas
posible que ante nuevas situaciones sociales intentemos replicar
estas conductas mas adecuadas.
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En cuanto a estrategias concretas de rehabilitacion para mejorar el
comportamiento social, hay que trabajar la autorregulacion de las
emociones propias, el entrenamiento y reconocimiento de las emo-
ciones de los demas y de las situaciones, conflictos y habilidades
sociales, y la mentalizacién. Mediante la terapia grupal y coopera-
tiva intentaremos incrementar la sensibilidad por los sentimientos
de los demas, asi como la deteccidn de conductas inadecuadas en
otros, o que puede ayudar a monitorear mejor el comportamiento
propio y a alcanzar un comportamiento social mas adecuado. Y
¢ por qué se recomienda que esta terapia sea grupal y no indivi-
dual? En condiciones normales nos sentimos mas comodos com-
partiendo experiencias y momentos con iguales, cuando hay difi-
cultades o problemas también es mas facil sentirte reflejado en lo
que alguien que ha pasado por algo parecido a lo que tu has pasa-
do que en alguien que no. El realizar esta terapia de forma grupal
hace mas facil que uno pueda sentirse escuchado y comprendido
lo que te permite desarrollar o mejorar habilidades como la empa-
tia, habilidades sociales o habilidades de comunicaciéon tan nece-
sarias para mejorar nuestra conducta social.

Y ¢qué se puede hacer desde casa si mi familiar tiene dificultades
en el manejo de situaciones sociales?

Pautas:

e Comprenda, e intente que el entorno cercano comprenda, que
estas alteraciones tienen un origen organico, es decir se pro-
ducen por los mismos motivos que las alteraciones fisicas o
las cognitivas, principalmente por la lesion cerebral sufrida.
Aunque la situacion vivida y el resto de alteraciones fisicas,
cognitivas y conductuales, puedan influir e incluso agravar la
sintomatologia presente.

e Pida informaciéon al Neuropsicélogo que trate a su familiar
sobre su dafo cerebral concreto, sus principales déficits y
sSus consecuencias.
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Tenga paciencia y sea constante, se producen muchas mejoras
en las personas con TCE, pero estos cambios suelen ser lentos
y progresivos.

Explique a su familiar qué es la cognicion social y como se ha po-
dido ver afectada por la lesion producida. Ayudele a tomar con-
ciencia de sus dificultades y de como le influyen en su vida diaria.
Esto le ayudara a motivarse y a implicarse en su tratamiento.

Establezca una relacion de confianza y apoyo con su familiar,
y hablele con claridad, como a un adulto, con respeto y em-
patia. Evite las criticas y los reproches, y refuerce sus logros
y sus avances, incluso los pequenos. Intente no presionarle ni
exigirle mas de lo que puede dar, intente ser paciente y com-
prensivo con sus errores. Y recuerde que son alteraciones
fruto de la lesion.

Practique con su familiar ejercicios de reconocimiento y ex-
presion de emociones, tanto propias como ajenas. Puede
usar fotografias, videos, dibujos, historias o situaciones coti-
dianas, y preguntarle qué emocion siente o ve, como la iden-
tifica, qué la provoca, cdmo la expresa y como la regularia.
También puede ensefarle técnicas de relajacion, respiracion
o autoinstrucciones sencillas para manejar mejor sus emo-
ciones negativas.

Enséfele a expresar sus emociones de forma clara y respetuo-
sa, y a escuchar y apoyar a los demas cuando expresan las su-
yas. Por ejemplo, puede hacerle una lista de actividades que le
gusten y le hagan sentir bien, y animarle a hacer alguna de ellas
cuando se sienta triste, enfadado o aburrido.

Entrene con su familiar habilidades sociales basicas, como el
saludo, la despedida, el contacto visual, el turno de palabra, la
escucha activa, el respeto, la cortesia, la asertividad o la coo-
peracion. Puede usar juegos de rol, simulaciones, o situaciones
reales, y darle feedback sobre su comportamiento, explicando
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posteriormente lo que ha hecho bien y lo que podria mejorar.
También puede ensefnarle pautas basicas y estrategias para re-
solver conflictos, pedir ayuda, disculparse o agradecer.

Trabaje la mentalizacién con su familiar, es decir, la capacidad
de ponerse en el lugar de los demas, de inferir sus pensamien-
tos, deseos y creencias, y de predecir sus reacciones y compor-
tamientos. Puede usar cuentos, peliculas, comics o situaciones
reales, y preguntarle qué piensa el otro, por qué actua asi, qué
haria él en su lugar, o qué consecuencias tiene su accion. Tam-
bién puede ayudarle a reflexionar sobre las diferencias entre su
punto de vista y el de los demas, y a respetar la diversidad de
opiniones y perspectivas.

Trabaje también la capacidad de predecir los sentimientos y
emociones de los demas y de predecir sus reacciones y com-
portamientos en base a esto. Pueden ver juntos una escena de
una pelicula o serie donde haya un conflicto entre dos persona-
jes, y preguntarle qué motivos tiene cada uno, como se sienten,
qué podrian hacer para solucionarlo, o cémo se podria evitar
esa situacion.

Ensérele a responder a las emociones de los demas de for-
ma empatica y asertiva. Pueden practicar ejercicios de ex-
presion facial, gestual y corporal, donde tenga que imitar,
identificar y nombrar las emociones que se muestran. Tam-
bién puede hacerle preguntas sobre como se siente en de-
terminadas situaciones, o como se sentiria si le pasara algo
bueno o malo, y cédmo le gustaria que le trataran los demas
y tratar de extrapolarlo.

Fomente la participacion de su familiar en actividades sociales,
culturales, ludicas o deportivas, que le permitan relacionarse
con otras personas, compartir intereses, disfrutar y divertirse.
Puede acompanarle o inscribirlo en actividades de ocio, talleres,
cursos, voluntariados o asociaciones, y facilitarle el contacto
con familiares, amigos o vecinos.
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e Ayude a su familiar a mejorar su capacidad para interpretar
las sefales sociales, las normas, los roles y las expectativas,
y a adaptarse a los diferentes contextos y situaciones. Puede
ensenarle las reglas basicas de la comunicacién verbal y no
verbal, como el contacto visual, el tono de voz, el respeto de
los turnos, la cortesia, el humor, la ironia, las metaforas o el
sarcasmo. También puede explicarle las diferencias entre los
distintos tipos de relaciones, como familiares, amigos, conoci-
dos, profesionales, etc., y las conductas apropiadas para cada
uno. Por ejemplo, puede hacerle un juego de rol, donde tenga
que saludar, presentarse, hacer una pregunta o dar una opi-
nién, segun el tipo de relacion que tenga con la otra persona.

¢ |Intente crear dentro del hogar espacios de comunicacion, don-
de puedan hablar, escuchar, contar, opinar o debatir sobre te-
mas de actualidad, recuerdos, planes o proyectos.

e Procure no enfadarse ni corregir a su familiar en medio de una
situacion que no haya salido como esperaba, espere a estar a
solas, y en un momento de confianza explique la situacion y
formas mas adecuadas de comportamiento.

¢ No desespere ni tire la toalla por no ver cambios a corto plazo,
recuerde que estamos ante las habilidades mas complejas del
ser humano, y Unicas de nuestra especie, los cambios no seran
faciles, pero si posibles.
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Conclusiones

La cognicion social es la capacidad que te permite reconocer y
manejar las emociones propias y las de los demas, para poder
extraer normas de comportamiento y estructurar un sistema de
valores que nos permita manejar una vida plena en sociedad.

Las alteraciones en la cognicion social se traducen en dificul-
tades en la interpretacion y respuesta ante las situaciones so-
ciales, mostrando dificultades en el autocontrol y la regulacién
emocional, asi como en la interpretacion de las emociones de
los demas dando lugar a respuestas sociales inadecuadas, lo
que puede conllevar una importante disminucién de las relacio-
nes sociales y por tanto una pérdida importante en la calidad de
vida. Esto se puede dar incluso aunque las personas presenten
un alto rendimiento cognitivo.

Es fundamental ser capaz de identificar estas dificultades e imple-
mentar entrenamientos basados en la conciencia de déficit que
permitan mejorar estas habilidades y con ello la calidad de vida
de las personas que presenten estos déficits y la de sus familias.

Para trabajar las alteraciones en el comportamiento social se
recomienda enfocar el trabajo desde el entrenamiento en la con-
ciencia de déficit, mediante una intervencion grupal, dinamica
y participativa. Poniendo el foco en aspectos como la autorre-
gulacién y reconocimiento de emociones propias y ajenas, el
entrenamiento y reconocimiento de situaciones y habilidades
sociales y la mentalizacion.
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Testimonio

Mi hijo ha tenido un ictus y he estado cero preocupada...
He pasado de preocuparme por todo, llorar por todo, estar
siempre en estado de alerta y solucionar todo -antes de mi
TCE- a que me importe todo muy poco. Tengo que tener
cuidado de que no se note y aprender a reaccionar bien e
interesarme. Yo soy mas feliz, pero sé que mi familia lo pasa
mal. Ahora mi marido se quiere divorciar y no me afecta...”
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7. El impacto emocional tras un TCE

El Traumatismo Craneoencefalico (TCE) suele implicar una alte-
racion de capacidades fisicas y/o cognitivas en las personas que
los sufren. Dichos cambios a menudo afectan la capacidad de la
persona de realizar tareas emocionalmente importantes para ella
y para su sentido de identidad individual (¢,quién soy yo?) y social
(¢,cémo me ven los otros?). Si bien la rehabilitacion busca restituir
estas capacidades y compensar los déficits a través del entrena-
miento sostenido, en muchos casos las personas deben aprender
a convivir con estas dificultades, y acomodar su vida a ellas.

Estos cambios, y su persistencia o no en el tiempo, pueden
tener un impacto emocional significativo para las personas des-
pués de un TCE, requiriendo un constante proceso de “ajuste”
o adaptacion emocional. No existe una forma correcta o Unica de
“adaptarse” emocionalmente a los cambios generados por el TCE,
sin embargo, esta adaptacion parece depender de varios factores:
a) recuperar una sensacion de “capacidad y control” en relacion a
las actividades de la vida diaria; b) aprender a “tolerar los cambios y
restricciones” generadas por el traumatismo; y c) “flexibilizar” cier-
tos aspectos de la personalidad que hacen mas dificil tolerar los
cambios y restricciones (Balchin, Coetzer & Salas, 2018). Conside-
remos el caso de Juan como ejemplo. Juan, después de sufrir un
TCE, comenzé a darse cuenta de que ya no tenia la misma veloci-
dad para realizar su trabajo en la oficina. Debido a los cambios cog-
nitivos, Juan requeria mas tiempo para terminar una tarea y solia ser
muy ineficiente cuando intentaba hacer mas de una cosa a la vez.
Cuando el teléfono sonaba, o alguien le interrumpia, Juan perdia el
hilo del trabajo y le llevaba un tiempo considerable retomarlo. Este
cambio en su capacidad laboral le enfadaba mucho y se criticaba
severamente por no ser capaz. En ocasiones trabajaba hasta altas
horas de la noche para ponerse al dia con sus tareas, fatigandose
en extremo y dejando de tener vida familiar. La rehabilitacion neu-
ropsicolégica progresivamente fue ayudandole a usar herramientas
y estrategias para organizarse mejor. Por ejemplo, al comienzo de
cada dia ordenaba sus tareas y priorizaba las mas importantes.
Comenzo a darse cuenta de que no podia hacer todo y que cuan-
do trabajaba tenia que evitar distracciones. El mantra “una cosa
a la vez” empezod a tener sentido, y lo aplicé a su trabajo primero,

153




7. El impacto emocional tras un TCE

luego a su vida social. El uso de estas estrategias le permitié sen-
tirse de nuevo “capaz y en control”, lo que disminuy sus arrebatos
de rabia y mejor6 su animo. No obstante, le llevo tiempo hacer las
paces con la idea de que ya no seria el mismo trabajador que era
antes, y que eso no lo hacia un mal trabajador, sino uno distinto. Al
comienzo odiaba los calendarios y listas que usaba para recordar
informacion, porque le recordaban constantemente sus cambios.
Para alguien como Juan, que se jactaba de tener una mente muy
rapida y ser capaz de hacer muchas cosas a la vez, este cambio no
fue sencillo, ya que ponia en jaque un aspecto muy valorado por
él y los otros. Juan debid flexibilizar su creencia de que ser rapido
era equivalente a ser inteligente. Con el tiempo se dio cuenta que
€S0 no era asi, que podia tomar decisiones igualmente inteligentes,
pero simplemente ahora necesitaba mas tiempo.

El caso de Juan es interesante porque enfatiza el impacto emocio-
nal que pueden tener cambios en la cognicion. Estos cambios se
suelen conocer como “secuelas invisibles” (Lassaletta, 2019), ya
que son poco conocidas y entendidas por las personas con TCE
y su circulo cercano. Son invisibles porque no tienen marcadores
observables (ej. como una cicatriz en la cabeza o una paralisis),
suelen ser minimizados o malinterpretados por otros (ej. todos
tenemos problemas atencionales de vez en cuando y todos nos
fatigamos!!) y muchas veces generan expectativas poco realistas
y poco empaticas hacia la persona con TCE (ej. si Juan de verdad
se esforzara podria hacer las cosas como siemprel!!), subestimando
asi la magnitud del desafio de vivir cronicamente con una atencién
defectuosa (Grasso & Salas, 2020). La vivencia de no ser entendido
en lo que sentimos y sufrimos genera rabia hacia los otros y distan-
ciamiento de ellos. No es nada raro entonces que personas como
Juan prefieran no hablar sobre su TCE, y se esfuercen en escon-
derlo y aparentar que siguen siendo los mismos. El ocultamiento y
esfuerzo en aparentar normalidad suma mas dificultades al proce-
so de ajuste emocional (Hagger & Riley, 2019).

Un elemento muy central y comun del TCE es que las personas
suelen experimentar dificultades en tener conciencia y com-
prender la naturaleza de sus pérdidas, asi como articular las
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razones de su sufrimiento (Coetzer, 2004). ;Qué significa esto?
Significa que las personas que han experimentado un TCE, debido
al dafio generado en su cerebro, y a las multiples capacidades cog-
nitivas comprometidas, pueden tener dificultades en asociar sus
dificultades en la vida diaria (ej. enlentecimiento cognitivo o distrac-
tibilidad) a la lesién cerebral. A Juan, por ejemplo, le llevd meses
entender y aprender que su lentitud se debia al dafio que el acci-
dente habia generado en los axones de su cerebro (dafo axonal
difuso), y conectar que su rabia, muchas veces dirigida hacia otros,
se relacionaba con la profunda frustracion de sentir que no podia
hacer algo que antes hacia, y que eso lo hacia sentir “menos”. Ini-
cialmente Juan evitaba situaciones que no lograba manejar, pero
no sabia explicar por qué. En ocasiones podia explotar frente a
tareas que no lograba resolver, perplejo por no entender como esa
cosa tan sencilla era ahora tan compleja. A diferencia de las per-
sonas que acuden a tratamiento psicoldgico, claramente declaran-
do por qué vienen y como se sienten respecto a sus problemas,
las personas con TCE necesitan la activa ayuda de sus terapeutas
para poder organizar sus ideas y conectar sus ideas con sus sen-
timientos. Este proceso es fundamental para lograr un adecuado
ajuste emocional. En muchos casos una mayor conciencia sobre lo
que ha cambiado puede generar la emergencia de afectos depresi-
vos, los cuales sugieren que la persona ha comenzado a conectar-
se con una experiencia de pérdida.

Personas con TCE aparentemente leves, o que han evoluciona-
do positivamente presentando secuelas cognitivas leves, tam-
bién pueden experimentar dificultades en ajustarse emocional-
mente a déficits invisibles. Consideremos el ejemplo de Sofia.
Sofia era una mujer joven que regresé muy pronto a su trabajo des-
pués de estar hospitalizada s6lo 2 semanas tras un grave acciden-
te de coche. Milagrosamente, Sofia no tuvo ninguna secuela fisica
y la hemorragia cerebral causada por el traumatismo evoluciono
muy rapidamente. Sofia era ingeniera comercial en una cadena de
supermercados. El neurélogo considerd que debido a su rapida y
favorable evolucion lo mejor era volver de inmediato al trabajo con
jornada a tiempo completo. Lamentablemente, las cosas no salie-
ron de acuerdo con lo planeado por el neurélogo. A mitad del dia
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Sofia se sentia agotada y agobiada. Percibia que el tiempo pasaba
y no hacia nada. Por mas que se esforzaba no lograba avanzar con
su trabajo. Todo le llevaba mucho tiempo. A la semana siguiente
Sofia comenzo a tener crisis de panico por las mafianas antes de ir
a trabajar. Esta situacién durd varios meses antes de consultar por
sus problemas de salud mental. Cuando Sofia llegé a mi consulta
estaba deprimida, profundamente angustiada y evitaba el contacto
con sus colegas del trabajo. Estaba muy preocupada de que ellos
se dieran cuenta de que no era la misma, de que ellos detectaran
sus errores y ya no la valoraran como antes.

La evaluacion neuropsicoldgica arrojé un sindrome disejecutivo
leve como secuela principal, asi como importantes niveles de fati-
ga. Cuando comenzamos a trabajar en su rehabilitacion, Sofia se
sinti6 muy incobmoda con la idea de tener problemas ejecutivos.
¢ Como era eso posible si ella siempre habia sido una mujer multita-
rea? Su resistencia a la idea se expresaba en las constantes aclara-
ciones que ella me hacia: “yo siempre he sido distraida desde nifa,
esto no es nuevo, no creo que tenga que ver con mi accidente”.
Con el tiempo me di cuenta de que la historia era mas compleja de
lo que creia. La infancia de Sofia habia sido muy complicada. Su
madre, tras el divorcio con el padre de Sofia, entrd en una serie de
romances intensos y volatiles. Sofia, en ese entonces de 8 afnos,
comenzd a cuidar a su madre después de las muchas rupturas
amorosas que ésta sufria y que la sumergian en una profunda tris-
teza. Desde muy temprano, Sofia sintié que ella debia ser fuerte,
que no habia espacio para sus necesidades, que toda su atencién
debia dedicarse a cuidar de su madre. ;Qué tiene que ver esta his-
toria con el TCE, se preguntan quizas ustedes? Mucho. De alguna
manera, como suele ocurrir en muchas personas en tratamiento,
la historia de apego de Sofia con sus cuidadores influia en cémo
ella enfrentaba y aceptaba los cambios que traia la lesion cerebral.
Las secuelas del traumatismo desafiaban un aspecto central de su
personalidad: Sofia era una persona autosuficiente y fuerte. En ella
no habia espacio para la vulnerabilidad o necesidad de ayuda. En
otras palabras, la historia de Sofia, y la personalidad que se cris-
talizd6 de ésta, complicaban el proceso de ajuste emocional aun
mas. Su resistencia a aceptar la existencia de un déficit ejecutivo
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reflejaba una intensa lucha por aferrarse a su identidad pre-lesion.
Asimismo, los pequenos problemas que enfrentaba cada dia en el
trabajo eran un constante recuerdo de que ella ya no era la misma.
Esta lucha interna generaba altos niveles de ansiedad, y la ansie-
dad le hacia mas dificil utilizar de forma adecuada sus capacida-
des ejecutivas remanentes. En el caso de Sofia, el trabajo psico-
I6gico fue clave para ayudarla a entender y articular las causas de
su sufrimiento. Cuando estuvo claro que ella no sélo sufria por no
poder hacer actividades, sino por las implicancias que esto tenia
para su identidad pre-lesion, esto permitié disminuir la angustia y
considerar la posibilidad de tener que aprender a vivir con proble-
mas ejecutivos. Esta mayor conciencia le permitié entender que los
problemas ejecutivos pueden ser manejados y su impacto mini-
mizado a través del uso de estrategias y rutinas. Esto la motivo a
probar estrategias y darse cuenta de que podia ser nuevamente
“capaz y en control”. Aquello le gusté mucho, por lo que comen-
z6 a implementar estas estrategias de forma sistematica. Curio-
samente aquello que rechazaba en un principio le hacia sentirse
ahora mas parecida a la que era antes.

El caso de Sofia nos permite subrayar varios puntos relativos al
ajuste emocional en personas con TCE. Primero, nos aclara que
los déficits invisibles estan también presentes en personas con
secuelas leves. Es mas, quizas debido a la misma levedad de estas
secuelas, éstas se hacen aun mas invisibles al sobreviviente y a
otros. No obstante, déficits leves pueden amplificarse si ponen en
jaque aspectos centrales de la identidad pre-lesion de los sobre-
vivientes, comprometiendo aun mas la funcionalidad de las perso-
nas. En segundo lugar, nos ensefia que la expresion de los défi-
cits neuropsicologicos siempre sera una combinacion de estos y
la personalidad premoérbida de la persona. En otras palabras, sera
la historia previa la que dara un contexto biografico sobre el cual
los déficits adquiriran significado. En este caso, la historia de negli-
gencia de Sofia era fundamental para comprender sus resistencias
a aceptar la idea de que ella debia ahora convivir con problemas
ejecutivos y recibir ayuda debido a eso. Tercero, el caso de Sofia
ilustra como la rehabilitacion neuropsicologica tiene como objeti-
VO re-conectar a los sobrevivientes con aspectos de su persona-
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lidad que sienten haber perdido a causa de los déficits neuropsi-
colégicos (Garcia-Molina & Salas, 2023). Es decir, gracias al uso
de estrategias y herramientas, los sobrevivientes pueden experi-
mentar sentirse nuevamente “capaces y en control” y asi volver a
conectarse con aspectos de su personalidad previa. Finalmente,
este caso enfatiza la necesidad de utilizar intervenciones psicotera-
peuticas para apoyar el proceso de rehabilitacion, especificamente
en relacion con comprender el sentido de las pérdidas y orientar el
proceso de reconstruccion de la identidad.

Quisiera dedicar algunas lineas al problema de la pérdida y
reconstruccion de identidad en personas que han sufrido un
DCA. Como hemos visto con el caso de Sofia, este es un aspecto
central del proceso de rehabilitacidén y ajuste emocional. Encues-
tas internacionales han mostrado que % de las personas declaran
sentirse “alguien distinto” tras una lesién cerebral (Headway, 2017).
Esta cifra refleja que la experiencia del cambio en la identidad es
mas bien la regla y no la excepcion. Mas importante aun, diversas
investigaciones han mostrado que las personas suelen atribuir a
su version post-lesion caracteristicas negativas en comparacién a
la versidon pre-lesién, reflejando una discrepancia en la identidad
(Nochi, 1998). Lograr mapear esta discrepancia es extremadamen-
te util para la rehabilitacion y el trabajo psicolégico. Es importante
para la rehabilitacion porque permite determinar actividades y roles
centrales a la definicion de quién es una persona, permitiendo asi a
profesionales de distintas disciplinas enfocarse en la rehabilitacion
de aquellas actividades de la vida diaria de mayor relevancia iden-
titaria (los terapeutas ocupacionales aqui, por ejemplo, hablan de
identidad ocupacional). En otras palabras, ayudando a una perso-
na a volver a realizar actividades valiosas y significativas podemos
disminuir la discrepancia de identidad. Para el trabajo psicoldgi-
co mapear la discrepancia es relevante porque nos permite com-
prender por qué sufre una determinada persona, qué siente que
ha perdido y qué anhela recuperar. Los mapas de identidad son
ademas muy utiles para andamiar el proceso de reflexion respecto
a los cambios post lesion (Ylvisaker & Feeney, 2000)'. Muy frecuen-
temente las personas con TCE tienen dificultades para manipular
informacion mentalmente, o reflexionar en torno a varias ideas al
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mismo tiempo. En este sentido, los mapas de identidad al ser orga-
nizadores graficos “fijan” la informacion en un pedazo de papel y
permiten a la persona contemplar una mayor cantidad de infor-
macioén al mismo tiempo. En la mayoria de los casos, al construir
un mapa de identidad junto a una persona descubrimos que hay
aspectos o caracteristicas que ya no estan, pero también descubri-
mos que hay otras que persisten, que no han cambiado. Mas inte-
resante aun, podemos incluso descubrir que hay nuevos aspectos
de la identidad post-lesion que son positivos, crecimientos inespe-
rados que ha traido la lesién. No es raro encontrar personas que
declaran ser ahora mas emocionales, que valoran mas a su familia
0 que han logrado encontrar una nueva perspectiva existencial en
sus vidas. Por otro lado, los mapas de identidad permiten acompa-
Aar un proceso psicoldgico en el tiempo. Estos pueden ser modifi-
cados, y nueva informacién que aparece durante el proceso puede
ser integrada. Para aquellas personas que tienen dificultades de
memoria y no logran recordar informacion clave sobre su proceso
psicoldgico, los mapas pueden ser una estrategia de ayudamemo-
ria de gran utilidad.

Incluir a la familia y otros significativos es también fundamental
para el proceso de ajuste emocional.

1. Para mas informacién sobre qué son los mapas de identidad, ejemplos, ins-
trucciones sobre como hacerlos y acceso a una plantilla descargable visita
la pagina de SERebros: https://www.serebros.cl/inicio/neurorehabilitacion/
rehabilitacion-socioemocional/identidad/
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Conclusiones

e Impacto emocional de las secuelas invisibles: las secuelas
invisibles post TCE afectan profundamente el sentido de identi-
dad y generan frustracion por la pérdida de capacidades, sien-
do dificiles de comprender para la persona y su entorno.

e Desafios en la conciencia de los déficits: Las personas con
TCE suelen tener dificultades para reconocer sus limitaciones
cognitivas, lo que dificulta comprender la conexion entre sus
déficits y la lesion sufrida, generando frustracion y afectando su
ajuste emocional.

¢ Reconstruccion de la identidad: Tras un TCE, la percepcion de
identidad cambia significativamente, generando un sentido de
pérdida y discrepancia entre la version pre-lesion y post-lesion
de la persona, lo que puede aumentar la angustia y el sufrimiento.

¢ Relacion entre historia personal y ajuste emocional: La his-
toria de vida y la personalidad premorbida de la persona influyen
en como enfrenta los cambios provocados por el TCE, compli-
cando o facilitando su proceso de adaptaciéon y aceptacion de
las nuevas limitaciones.

¢ Intervenciones psicolégicas para la reconstruccion de iden-
tidad: Las intervenciones psicoldgicas juegan un papel crucial
en el proceso de rehabilitacion, ayudando al sobreviviente a
comprender sus pérdidas y a reconstruir su identidad a través
del uso de estrategias que les permitan recuperar el sentido de
capacidad y control.
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Testimonios

Echo de menos llevar una vida
mas independiente, como
haberme casado, haber tenido
nifos, igual que mi hermana...
Haber hecho mi carrera de
Bellas Artes. Pero las cosas
se han puesto asi, ha tocado
esto... Pues a seguir...”

Me echo de menos a mi mismo. Es de lo mas doloroso
perderte a ti. Cada dia me voy reconciliando mas con

lo que yo eray con lo que soy, pero a veces es una
dualidad muy dificil de llevar. Te das cuenta de que ahora
no anhelas las mismas cosas que anhelabas antes. Algo
que antes era genial, como la festividad del pueblo o una
comida en familia ahora es aversivo. Y dices ¢Quién soy
ahora? Trabajar, también lo echo de menos, porque me
encantaba mi profesion, pero sé que no puedo, no puedo
cruzar el océano a nado.”

6) (— =)
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Aunque el TCE lo vive una persona en concreto, sabemos que tan-
to su familia como las personas del entorno cercano sufren también
consecuencias importantes en sus vidas.

Asi, del mismo modo que el TCE interrumpe el proyecto vital de la
persona, también el estilo de vida, los planes futuros y la proyec-
cién de toda la familia se ven alterados. Las etapas de duelo que
transita la persona (shock, negacién, frustracion, tristeza, acepta-
cién...) también son atravesadas por sus seres queridos, y en cada
uno de ellos el impacto sera diferente dependiendo de sus circuns-
tancias personales (edad, personalidad, ocupacién, apoyos perso-
nales) y del vinculo que tenga con la persona afectada.

Las consecuencias emocionales mas habituales en las personas
cercanas al afectado son el aislamiento emocional, la ansiedad y
la depresion. Por esta razon es recomendable acudir a servicios de
salud mental que puedan acompanar este largo y complicado pro-
ceso a todos los miembros de la familia implicados emocionalmen-
te con la persona que ha sufrido el dafio cerebral. En especial si las
consecuencias son invisibles, sera mas dificil entender y aceptar la
nueva situacion también para el entorno.

Igual que para la persona con TCE es mas facil entender las limita-
ciones fisicas y visibles, y poder adaptarse a ellas, para los miem-
bros de su familia resulta mas impactante y complicado compren-
der cuando las limitaciones responden a habilidades cognitivas que
ya no estan presentes (como la atencién, la memoria o la capaci-
dad para resolver problemas), o hay alteraciones conductuales o
emocionales que distan mucho de cémo se manejaba esa perso-
na anteriormente (como la falta de iniciativa, ausencia de empa-
tia hacia otros, desinhibicién o impulsividad). Cuando esto ocurre,
la familia puede hacer atribuciones erréneas, como creer que es
vaga una persona con falta de iniciativa, o egoista otra con falta
de empatia, o concluir que la persona afectada no los quiere como
antes o no se da cuenta del esfuerzo que todos estan realizando
para mejorar la situacion. Este fendmeno genera pérdida de la iden-
tidad de la relacion, ya que muchas veces la familia no reconoce a
la persona afectada, del mismo modo que él tampoco se reconoce
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en esta nueva situacién, por lo que sienten que la relacién entre
ellos también ha cambiado.

Hay muchas caracteristicas de la familia que influyen en como sera
el impacto del TCE: adaptabilidad y flexibilidad ante los cambios,
estilo de comunicacién de sus miembros, estructura familiar, etc.
Por otro lado, segun el rol que la persona ocupaba en su siste-
ma familiar antes del TCE, asi sera el impacto sobre el resto de
los miembros. Del mismo modo, segun la etapa del ciclo vital de
la familia (formacién y establecimiento de la pareja, nacimiento y
crianza de los hijos, hijos adolescentes y jévenes, “nido vacio”) la
influencia del TCE también variara.

Tras un TCE, es habitual que los miembros de la familia reorganicen
sus tareas y responsabilidades para compensar la “ausencia” de la
persona que esta hospitalizada o que no puede desempenar sus
funciones como hacia antes del TCE.

Si la persona que sufre el TCE convive con sus padres o es un
adulto joven independizado, es habitual que los padres asuman
los cuidados del hijo dejando de lado ocupaciones laborales y acti-
vidades de ocio y cuidado personal en mayor o menor medida. Este
cambio de roles se produce de una manera mas natural, ya que la
familia retoma roles similares a los de la etapa de crianza previa.

Para la persona que ha sufrido un TCE significara sin embargo una
infantilizacion y una regresion a una etapa vital previa, con la pérdi-
da de identidad, autonomia y significado de vida que supone.

En ocasiones para los padres es complicado “soltar” esta nueva
funcion de cuidado del hijo con TCE y acompanar la evolucion en
la rehabilitacidon, que supondra hitos de autonomia en diferentes
actividades de la vida diaria. De hecho, en esta fase sera relevante
como estos padres fueron capaces de acompanar la autonomia de
su hijo a lo largo de su crecimiento, ya que se pondran de mani-
fiesto situaciones similares. Si los padres vivieron con angustia la
independencia de su hijo es posible que ahora revivan emociones
similares ante la necesidad de “dar espacio”.
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Si la persona que sufre el TCE es un adulto conviviendo con cén-
yuge e hijos:

La pareja puede asumir el rol de cuidador principal, por lo que
“pierde un companero” y se enfrenta a una situacién de mayor o
menor dependencia fisica, cognitiva y/o emocional de su pareja
que supondra un impacto notable en su calidad de vida (tiempo
libre, apoyo personal y en la crianza de los hijos, rendimiento labo-
ral, etc.). En ocasiones los conyuges refieren la sensacion de “tener
un hijo mas” y haber perdido la pareja o no reconocer a la persona
con la que decidieron emprender un proyecto comun. El desafio
en esta situacion esta en reconstruir la identidad de pareja, a par-
tir de las nuevas capacidades y limitaciones que aparecen tras el
TCE. Por otro lado, existen pérdidas invisibles, pero necesarias de
explicitar, respecto a como la pareja interactuaba reciprocamente
como fuente de apoyo emocional y funcional y que a partir del TCE
ha supuesto un cambio. La sobrecarga del conyuge sin TCE en
esta situacion es muy habitual, por eso es tan importante conseguir
apoyos y recursos que permitan “cuidar al cuidador”. Lamentable-
mente, tras un TCE en uno de los cényuges, es habitual la sepa-
racion de la pareja, ya que muchas veces el cambio en la perso-
nalidad generado por la lesién o la ruptura drastica en el proyecto
vital hace insostenible permanecer juntos. En el caso del conyuge
cuidador, las mujeres habitualmente asumen mas facilmente esta
nueva funcion de cuidadora principal, ya que este rol de atencién a
los demas ha sido tradicionalmente ejercido por ellas.

Los hijos, en funcion de su edad, pueden responsabilizarse de acti-
vidades de cuidado del hogar, de hermanos menores o de incluso
su padre o madre con limitaciones. Muchas de estas responsabili-
dades antes no estaban entre sus obligaciones, o al menos no con
tanta intensidad. En algunos casos reducen actividades de ocio
que compartian con iguales, aficiones, deportes, o dejan de estu-
diar temporalmente para hacerse cargo de las nuevas necesidades
de la familia. Es muy conveniente explicar a los nifios, adaptado a
su edad, que los cambios que observan en su padre o madre son
consecuencia del TCE, para evitar que ellos lo atribuyan a falta de
interés (“papa ya no me quiere como antes”).
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Los adolescentes que asumen este rol de cuidador pueden situar-
se al mismo nivel que su padre o madre sin TCE, ejerciendo como
adulto responsable de la familia, lo que puede generar conflictos
cuando el padre afectado va recuperandose y pretende restablecer
su lugar respecto a su pareja y a los hijos, ya que muchas veces
para los hijos mayores es dificil renunciar a los privilegios y al poder
obtenido dentro de la familia tomando decisiones importantes, por
ejemplo, o autogestionandose en cuanto a horarios y responsabili-
dades con los estudios. En otras ocasiones, sin embargo, cuando
la dependencia del progenitor con TCE es mayor, los hijos adoles-
centes relegan a un segundo plano su proyecto vital ya que sienten
culpabilidad “al dejar a su progenitor solo”.

Si los hijos de la persona con TCE son nihos pequenos en oca-
siones quedan al cuidado de abuelos u otros familiares, debido a
la ausencia de los padres por encontrarse en el hospital o a la difi-
cultad para asumir los cuidados de los hijos y su logistica para ir al
colegio, en la situacion de dependencia de uno de los padres.

En estos casos es habitual que los nifios se hagan extremada-
mente dependientes del padre o madre “sano”. Ante la pérdida de
relacion con su padre o madre con TCE, temen perder también la
otra parte, por lo que pueden reaccionar con excesiva ansiedad
ante su separacion o distanciamiento, lo que es probable dada la
situacion de necesidad de cuidados del padre o madre con lesion
cerebral. Por esta razén, es importante cuidar la relacion de los
hijos y el progenitor con TCE, buscando actividades que puedan
compartir e intereses comunes, para permitir espacios de intimi-
dad y conexion emocional.

Por ultimo, hay estudios que sefialan las consecuencias académi-
cas del TCE de uno de los padres en los hijos en edad escolar. Es
muy frecuente que haya un impacto negativo en su rendimiento por
lo que es recomendable informar al centro escolar de la situacion
familiar para que puedan disponer de los apoyos necesarios.
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Conclusiones

e El dafo cerebral lo sufre una persona, pero impacta en toda
la familia.

e Dependiendo del rol que ocupaba la persona con DCA en su
familia, asi se reorganizara el resto de los miembros para asumir
las funciones que ahora no puede realizar.

e Asi como la persona con DCA atraviesa diferentes etapas para
elaborar el duelo de las pérdidas que ha traido consigo el TCE,
el resto de las personas de su entorno transcurriran por estas
fases de aceptaciéon y adaptacién a los cambios.

¢ Los nifos son un colectivo especialmente vulnerable cuando
uno de sus padres sufre un DCA, por lo que es conveniente con-
tar con intervencion y apoyo psicoterapéutico especializado, asi
como informar al centro escolar para que puedan atender esta
situacion dificil.

e Los miembros de la familia se enfrentan al gran reto de acom-
panar el proceso evolutivo de la persona con DCA, asistiendo
en cada momento con el apoyo que necesita, sin sobreprote-
ger ni desprotegerla.
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Testimonios

‘ ‘ Siempre digo que yo pari una personay a raiz del
accidente mi hija se convirtié en una persona totalmente
diferente, a la que yo tuve que volver a conocer. Mi hijo
pequeno tuvo que adquirir el rol de hermano mayor.
Nosotros le haciamos muy consciente de que su hermana
no era la misma. Para él supuso un cambio brutal. Le tuve
que dejar dos meses en casa de los abuelos mientras nos
ibamos a otra ciudad al centro de rehabilitacién y él lo ha
acusado mucho. Muchas veces me lo echa en cara:
iEs que tu solo miras por mi hermana!”

—
70 ‘ ‘ He pasado de vivir sola y usar
( ) Tinder a tener que volver a casa de
g mis padres, que me sobreprotegen

y sobrealimentan y leen cada cosa

\\j\ que me llega al movil....”
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El diagndstico del dafio cerebral adquirido a consecuencia de un
traumatismo craneoencefalico (TCE), ictus, tumores u otras pato-
logias cerebrales, genera en la persona y su entorno cambios que
impactan de manera importante en su calidad de vida y expectativas.

El proceso de enfermeria nos permite valorar la situacion y nece-
sidades, gestionar recursos y/o activar servicios para garantizar la
continuidad de cuidados en los diferentes niveles asistenciales.

Desde la enfermeria se valora de manera integral, se planifica 'y se
ponen en marcha intervenciones para mejorar la calidad de vida
de las personas, educando y ofreciendo apoyo a sus familiares y/o
personas cuidadoras.

La educacion sanitaria precisamente es uno de los pilares basicos
dentro de la enfermeria, porque transmite y proporciona una serie
de conocimientos y herramientas a la poblacién acerca de aquello
que no puede solucionar por si misma en temas de salud.

La atencidon de enfermeria en las personas con ésta y otras afeccio-
nes neurolégicas implica una escucha atenta y genuina, que per-
mite al paciente y a su familia expresar sus dudas, en un ambien-
te calido y profesional. Apoyarles en su proceso de enfermedad y
potenciar areas de oportunidad, lo que conlleva identificar a través
de respuestas humanas signos y sintomas de alarma, adherencia
farmacologica, adherencia al autocuidado, dudas y miedos, fomen-
tar rehabilitacion fisica oportuna y, como un logro especial, conse-
guir la independencia parcial o total de acuerdo al estado de salud
de los pacientes.
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El papel esencial de la enfermeria en el
cuidado de las personas con sintomas
invisibles a consecuencia del TCE

Es importante evaluar las necesidades de las personas con TCE
para luego trabajarlas con la persona y la familia desde el ingreso
en el ambito hospitalario y durante el resto de su vida en el centro
de salud, desde la enfermeria comunitaria. Se establecera un plan
de cuidados individualizado en el hospital, que tendra su continui-
dad con el equipo de atencion primaria.

Es necesario valorar y trabajar con la persona con TCE y su familia
de una manera integral, holistica, dando importancia no solo a los
sintomas sino a la experiencia completa del proceso. Es esencial
aprender a detectar y a aceptar los sintomas invisibles por parte de
la persona que los sufre y la familia, fomentando el autocuidado y
las estrategias que los mejoren o que consigan que la calidad de
vida de la persona sea la mejor posible. Para ello, desde enferme-
ria se debe ayudar a la persona a entender lo que le ha pasado y
a detectar esos sintomas que no son tan facilmente reconocibles
pero que complican sobremanera el dia a dia.

Hay que fomentar el conocimiento del proceso y latoma de decisio-
nes siempre adaptadas a su situacion. La persona con TCE necesi-
ta que no solo se vean sus sintomas superficiales o las consecuen-
cias en la resonancia magnética. La persona con un TCE es mucho
mas que eso. Puede tener intolerancia al ruido, a la luz, labilidad
emocional, necesitar tiempo para expresarse, momentos de des-
canso, ... Tendremos que preguntarle que necesita y adaptarnos a
la situacién. Se trabajara de manera conjunta, entre el profesional
sanitario y la persona conseguir una buena adaptacion al medio.

Es importante entender que la enfermeria tiene dos competencias
principales: primero cuidar bien y atender las necesidades de la
persona y segundo, conseguir que la persona entienda su proce-
so terapéutico, sus sintomas vy lleve un correcto autocuidado, asi
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como las personas que le rodean, familia, cuidadores, compane-
ros, etc. Puedan realizar unos cuidados adecuados y adecuarse a
las necesidades de la persona con TCE.

Necesidades especiales
de la persona con secuelas invisibles
en el entorno hospitalario:

Dificultades cognitivas: La estimulacion cognitiva es una estra-
tegia clave para la atencion de enfermeria en los problemas cog-
nitivos. Mediante actividades que promuevan el ejercicio de las
capacidades cognitivas, como rompecabezas, juegos de palabras
o ejercicios de memoria, los profesionales de enfermeria pueden
contribuir a mantener la funcionalidad cognitiva de los pacientes
en la medida de lo posible. Ademas, pueden y deben ensefiar a
los familiares o personas cuidadoras como realizar estas activi-
dades en casa para prolongar los beneficios a largo plazo. Se
trabajara con la persona y la familia la fatiga mental, la necesidad
de los descansos, como fomentar la atencién y cdmo convivir con
estos sintomas.

Sintomas conductuales y emocionales: Es importante estu-
diar los posibles desencadenantes de los sintomas conductuales
que puedan aparecer como la irritabilidad, impulsividad, cambios
de humor, apatia, depresion... Trabajar con la familia y la propia
persona que sufre estos sintomas la aceptacion y el manejo de
estas situaciones. Explicar diferentes pautas de comunicacién
para poder sobrellevar de la mejor manera estos sintomas. Con
la persona se puede fomentar la actividad fisica, las actividades
ludicas, el contacto social, el humor... para poder mejorar estos
sintomas. Ante todo, habra que trabajar en que no se juzgue a
la persona y que se pueda comprender la conducta que tiene en
cada momento. El profesional de la enfermeria, que esta a pie
de cama y que tiene un contacto continuado con la persona y la
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familia, es el que mas facil puede darse cuenta de estos sintomas
y gestionar el cuidado de estos de la mejor manera, contando
siempre con el resto del equipo multidisciplinar y con las compe-
tencias propias del resto de los profesionales.

Problemas fisicos: La persona puede tener hipersensibilidad audi-
tivay optica, trastornos del suefno... Desde la enfermeria es impor-
tante valorar la adaptacion al medio de la persona. Puede que tenga
intolerancia a la luz, al sonido y que todo ello le aumente la cefalea
propia que le puede provocar el traumatismo craneoencefalico. Por
ello, tendremos especial cuidado con la intensidad de la luz, con
mantener un ambiente calido, confortable, con hablar en un tono y
volumen de voz adecuados y evitar la exposicion excesiva al ruido.
Se tendra especial cuidado en este aspecto en unidades especia-
les como UCI, urgencias, etc. Donde la exposicion a la luz y sobre
todo al ruido es mayor.

Por otro lado, uno de los problemas mas frecuentes tras un DCA
es la alteracion en el ciclo del sueno-vigilia, especialmente en las
primeras fases de la evolucién. Examinar bien el ritmo del suefio-vi-
gilia, saber si la alteracion es de conciliacion o de mantenimiento
y desde cuando aparece, va a permitir iniciar un tratamiento ade-
cuado desde el principio e ir ajustdndolo segun la evolucion. Se
trabajara con la persona también una correcta higiene del suefio y
un plan de cuidados para mejorar el mismo.

Dificultades comunicativas: La enfermeria tendra, como uno de
los objetivos de sus cuidados, el hecho de ayudar en la acepta-
cién y el aprendizaje de las pautas de comunicacién para vivir con
trastornos del habla. Se debe adoptar una serie de medidas para
intentar que la comunicacion persona con lesion-profesional sea lo
mas efectiva posible.
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Herramientas para los profesionales sanitarios para
mejorar la comunicacion con las personas con TCE.

e Mostrar interés en el paciente.
e Lareduccion de estimulos distractores (radios, televisiones, etc.).
e Evitar interrupciones.

e Establecer un contacto visual directo con la persona mientras
hablamos con ella.

e Aportar gestos al didlogo para hacernos comprender mejor.

e Emplear preguntas que requieran respuestas cortas
con monosilabos.

e Hablar de forma pausada y dejar un tiempo para que el usuario
nos responda.

e Asegurarnos de que el usuario nos ha entendido y que nosotros
hemos entendido lo que él nos queria decir.

¢ Respetar descansos. No hacer demasiadas preguntas seguidas.

e Recurrir si es necesario a otros recursos que potenciaran que la
comunicacion sea efectiva como pizarras, tableros o iconografia.

e Favorecer la expresion de los sentimientos.
e Mostrar conciencia y sensibilidad a las emociones.

e Estar atento a la propia actitud fisica en la comunicacion de men-
sajes no verbales.

e Escuchar, por si hay mensajes y sentimientos no expresados,
asi como contenido, en el subtexto de la conversacion.
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(Qué puede hacer el entorno
para disminuir el impacto de
las secuelas invisibles?

Hay algunas secuelas invisibles que afectan mucho a la calidad de
vida de las personas y de las familias, como son las emocionales,
las de atencidn, la comunicacioén, la memoria o la capacidad para
socializar. Todo ello puede complicar sobremanera el dia a dia de
las personas con TCE y sus allegados con un impacto directo en la
independencia de estas.

Las personas con TCE pueden no llamar la atencion a simple vista,
pero es muy posible que tengan dificultades para interactuar con
los demas.

El hecho de sentirse apaticos, tener impulsividad, dificultades de
memoria, fatiga mental y fisica, o labilidad emocional afecta direc-
tamente a la relacién con los demas, con la familia, en el trabajo o
con el personal sanitario.

Por ello, es necesario que las personas que conviven o se relacio-
nan con una persona con TCE sepan identificar estos sintomas y
tengan herramientas para poder afrontar las diferentes situaciones
que puedan surgir en el dia a dia.

Estrategias para la familia y el entorno cercano.

Es importante no tratar a quien tenga problemas de comunicacién
o ciertas dificultades que compliquen el dia a dia con condescen-
dencia, como si fuera un nifo pequeno o como si nos molestase lo
que hace o deja de hacer.

Debemos tratarles con normalidad, pero dandoles tiempo para
expresarse con calma y mostrandoles siempre nuestra ayuda.
Recordar que, cuando existen alteraciones de la comunicacion, en
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la mayoria de los casos son personas con capacidad de razona-
miento y se encuentran lucidos. En estos casos, es aconsejable
que la informacidén sea reducida y concreta. Las instrucciones que
le demos a la persona con TCE debe recibirlas de forma breve y
sencilla, recordandole lo que tiene que hacer si es necesario.

¢ Como puede ayudar la familia para mejorar el dia a dia?

Dentro de los sintomas invisibles la persona puede tener diferen-
tes sintomas. Vamos a ver las diferentes herramientas segun el
area afectada.

e Es importante no sobreestimular a la persona. Proporcionar la
informacién tanto visual como verbal adaptada a la capaci-
dad de asimilacién de cada persona.

e |a fatiga mental y fisica puede favorecer que la persona necesi-
te descansar entre tareas o en el trabajo. Conocer y respetar el
tiempo de descanso que cada persona necesita en su adaptacion
laboral, en el domicilio o cualquier otro ambiente. Durante la reali-
zacion de la actividad puede requerir alternar trabajo y descanso.

¢ Lalabilidad emocional puede ser dificil de gestionar y puede con-
llevar a que el control de las emociones no sea el adecuado. Por
ello, no le daremos demasiada importancia o desviaremos la
atencion del tema que le ha provocado ese cambio de humor,
esa tristeza o esa risa desproporcionada. Por ejemplo, podemos
aprovechar a salir de casa, a cambiar la tarea que estabamos ha-
ciendo o cambiar el tema del que estabamos hablando.

e Dentro de los sintomas invisibles, podemos encontrar también
la desinhibicion. En este caso es importante no prestar dema-
siada atencioén al comentario inapropiado (aunque resulte
gracioso), ya que con esto incitaremos a su reaparicion.
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e Puede ser normal que sientan apatia, o falta de interés o ga-
nas en hacer cosas, actividades, salir a la calle...Cuando nos
encontramos ante esta situacién es importante no culpar a la
persona por no querer hacer cosas. Intentaremos no agobiar
y animarle con tareas interesantes, actividades atractivas.
Motivarle para que inicie la actividad y, si es necesario, iniciarla
con él.

Aprendizaje: Tras el traumatismo craneoencefalico la persona pue-
de tener problemas de memoria y dificultades para el aprendizaje.

¢ Reducir la cantidad de informacién que hay que recordar.

¢ La rutina es muy importante cuando aparecen problemas de
memoria. Crear una rutina diaria que englobe las principales ac-
tividades del dia puede ser de gran ayuda. Es muy importante
mantener un ambiente tranquilo y sosegado, asi como estructu-
rar horarios y actividades.

e Valorar la tarea en su dificultad y en el esfuerzo que conlleva
para la persona y dividirla si es posible en dos o tres fases para
que sea mas sencillo o asumible. Dividir las tareas complejas
en pasos sencillos.

¢ Explicar bien todo lo que se hace, las cosas que pasan, las co-
sas que tiene que hacer... Por ejemplo, “vamos a comer porque
es mediodia”.

¢ Usar una agenda, calendario, que facilite recordar citas o eventos.

e Aumentar paulatinamente el niumero de actividades segun lo-
gros, cuando la persona es capaz de realizar actividades sin
errores. Y, no fomentar la realizacion de varias actividades
de forma simultanea.
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Comunicacion: Uno de los aspectos que mas nos preocupa y que
mas puede complicar la convivencia con una persona con DCA,
frustrando sobremanera a esta, es la comunicacién ya que esta
suele verse afectada de manera importante.

e Mantener un tipo de conversacion natural y apropiada para
su edad.

e Minimizar al maximo las distracciones, intentando hablar
en un ambiente distendido y no muy ruidoso.

¢ Incluir a la persona en las conversaciones. No hablar al acom-
panante como si no estuviera la persona afectada.

¢ Utilizar frases sencillas, simples y cortas. A veces tendremos
que repetirlas en mas de una ocasion.

e Hablar en un tono de voz normal, sin chillar.

¢ Facilitar la respuesta, dandole varias opciones. Por ejemplo:
¢ Quieres salir a dar una vuelta, al cine o quedarte en casa?

* Procuraremos que tome decisiones e intentaremos no respon-
der siempre por él o ella.

e Buscar preguntas en las que nos pueda contestar si o no.
Por ejemplo: ¢ Tienes hambre?

e Ser directos, mediante mensajes concretos.

¢ Dejar el tiempo necesario para que la persona piense y conteste
sosegadamente a cada pregunta.
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Conclusiones

e La atencion de las personas con TCE debe de ser multidiscipli-
nar y en ella, el papel de la enfermeria es esencial.

e En el cuidado de los sintomas invisibles la comunicacién es
esencial. A través de ella podemos trabajar diferentes sintomas
como son los trastornos del habla, los sintomas cognitivos,
conductuales o emocionales.

¢ Esimportante disponer de unas herramientas adecuadas para ma-
nejar una correcta comunicacion con la persona tanto por parte de
enfermeria como de la familia y/o de las personas cuidadoras.

¢ Importante mantener una rutina. Dividir las tareas complejas.

e Dar tiempo necesario a la persona para realizar la tarea o
para comunicarse.

e Frases sencillas. Minimizar distracciones.

e Mostrar empatia. No juzgar.



El rol de enfermeria en la atencién a la persona con TCE

Testimonio

Nos hemos enfadado todos

con mi hermano. Después del
accidente y de pasar mucho
tiempo en el hospital algunos dias
cuando vienen sus hijos a verle
por la tarde dice que no quiere
verlos y que por favor le cierren la
persiana de la habitacion. jEs un
borde! Estd como depre.”
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Sufrir un DCA situa a la persona y a su entorno en una situacion de
alta complejidad a nivel biopsicosocial. Un TCE supone convivir con
un cambio de vida adverso y no deseado. Exige resiliencia, constan-
cia, tenacidad, y una gran capacidad para poder gestionar recursos.

En un periodo corto e intenso de tiempo, la persona con TCE y la
familia, tendran que adaptarse a un escenario de vida totalmen-
te distinto al planeado, deberan entender qué supone adquirir un
TCE, tendran que experimentar qué impacto tienen las secuelas en
la vida diaria, deberan gestionar recursos sociales, legales, econé-
micos y, en algunos casos, laborales.

No les quedara mas remedio que planificar su vida, con unas cir-
cunstancias bastante distintas a las que presentaban antes del
TCE. Deberan “normalizar” su dia a dia, no en vano, una de las fra-
ses mas repetidas por los profesionales es “haga vida normal”. Por
supuesto, tendran que hacer malabarismos para poder compensar
su malestar emocional, sus sentimientos de poca utilidad, su per-
cepcion de sentirse dependientes de terceras personas y de pasar
por un proceso de duelo complejo: su pérdida de identidad.

Las familias no estan exentas, ellas también pasan por distintas
fases de alta complejidad. Deben tomar decisiones, resolver difi-
cultades diarias, ocuparse de multitud de gestiones y cuidar de
su familiar al que, por cierto, reconocen en algunos aspectos pero
“desconocen” en otros debido a la pérdida de sus capacidades
(verse sin reconocerse).

Y, ¢qué papel juega en toda esta
situacion el trabajo social?
Bajo nuestro punto de vista: fundamental.

El profesional del trabajo social debe estar muy presente tanto en
la etapa hospitalaria, como en la de rehabilitacion y también tras
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el alta de los servicios sanitarios. Decimos debe porque no tendria
que ser opcional, casual o circunstancial su intervencion, sino parte
del protocolo de actuacién y de buenas practicas en la atencién de
personas con TCE y sus familias.

El trabajador social no sélo debe ayudarnos a hacer tramites,
es algo mas que eso.

De forma general, las caracteristicas que definen a un profesio-
nal del trabajado social son: capacidad para gestionar necesida-
des sociales, la destreza para fomentar el desarrollo integral de la
persona, asi como, favorecer su participacién en la comunidad.
También se caracteriza por facilitar y gestionar recursos adecua-
dos a las caracteristicas de la situacion. Es necesario que sea buen
comunicador, ademas de tener buena escucha activa, y que sea
capaz de planificar, evaluar e implementar acciones.

Como vemos, un perfil bastante completo, ¢ pero es suficiente para
intervenir en casos de personas con un TCE? Probablemente, no.
La complejidad de una lesion cerebral sobrevenida, va a requerir
que el profesional aprenda y adquiera algunos conocimientos mas.
El objetivo es poder realizar una intervencion adecuada, ajustada
a las necesidades, integral, eficiente y de alto compromiso profe-
sional. El profesional debera tener un amplio conocimiento de las
secuelas y del impacto de éstas en las actividades de la vida dia-
ria. Tiene que conocer las fases por las que puede estar pasando
la persona con TCE y su entorno cercano y, por ultimo, tendra que
ser capaz de identificar las situaciones mas explicitas, y las que no
lo son tanto. Tendra que determinar las variables visibles, pero tam-
bién aquellas que no se ven a simple vista: las invisibles.

Para todo ello, sera necesario que el profesional del trabajo social
desempefie su labor de forma coordinada con el equipo de profe-
sionales que intervienen en el manejo de la persona con TCE. En
muchas ocasiones en la etapa hospitalaria, se le da prioridad a
salvar vidas, estabilizar, minimizar secuelas y conseguir la maxima
funcionalidad de la persona, que no es poco. Pero, desafortunada-
mente, esta es una vision parcial, segmentada y que puede llegar a

185




9. Trabajo social y TCE

dificultar el disefio de un nuevo plan de vida tras el TCE y compro-
meter la transicién a la vida cotidiana de la persona con el trauma-
tismo y la de su familia.

El TCE, puede llegar a provocar (en la mayoria de casos) secuelas
neurolégicas permanentes, por lo tanto, aunque nos parezca poco
comun, hay que empezar a trabajar desde la etapa hospitalaria,
como convivir con ellas, cdmo ordenar el dia a dia, cobmo adaptarse
a las necesidades, como resolverlas y, por ultimo, cémo planificar
(o al menos, pensar) un nuevo plan de vida después de un trauma-
tismo craneoencefalico. O ¢acaso no deberia ser este el objetivo
tras salvar la vida?

Queda claro, pues, que el profesional del trabajo social en la eta-
pa hospitalaria debe reunirse con la familia para poder situarlos,
darles informacién que favorezca su comprension de la situacion,
ayudarlos a trazar una hoja de ruta con los recursos y acciones que
deberan tener en cuenta y, no menos importante, facilitarles estra-
tegias de autocuidado. Sin duda, la etapa hospitalaria se podria
definir como una etapa funcional, en la que el profesional del traba-
jo social, también tendra que ser funcional.

En consecuencia, para que el profesional pueda planificar bien esta
intervencion, debera tener en cuenta una serie de variables:

¢ Respetar “los tiempos”. En ocasiones el tiempo no lo marca la
persona, lo marca el protocolo, la presion asistencial, la carga
de trabajo del profesional, o incluso, el profesional de referen-
cia. No es correcto. Hay que dar un cierto margen a las fami-
lias, estan desbordadas y sin soporte psicolégico casi todas. No
es cuestion de “hacer para” es “hacer con” y eso implica que
deben estar minimamente preparadas para poder recibir nues-
tra informacion y empezar a ser parte activa del proceso. De lo
contrario, aumentaremos las dudas, fomentaremos mucha mas
inseguridad frente a los acontecimientos y, por lo tanto, la fami-
lia sera menos auténoma y puede llegar a presentar un estado
mas vulnerable.
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El trabajador social tiene que tener conocimiento de las posi-
bles situaciones en las que pueden encontrarse las familias. Se
entiende que, la mayoria de ellas, estaran en una situacion de
alta complejidad biopsicosocial, que les puede interferir en su
propio funcionamiento cognitivo y emocional, es decir, pueden
tener dificultades para comprender la informacion que se les
transmite, es habitual que presenten bloqueos a la hora de eje-
cutar acciones, pueden mostrarse abrumados, labiles e incluso
mostrarse inseguros en la toma de decisiones. Es interesante
poder recomendar a las familias que se apunten dudas e incer-
tidumbres que les surgen, les ayudara a organizarse mejor.

Como éstas son unas circunstancias bastante comunes, es
muy recomendable que el profesional , siempre acomparie su
intervencion con material escrito, bien planificado, esquemati-
zado, visual, claro, conciso y ajustado a las necesidades. Como
ya hemos dicho, las familias pueden estar bloqueadas vy, por
lo tanto, si les facilitamos el acceso a la informacion de forma
ordenada, estaremos iniciando una parte del proceso muy inte-
resante: compartir conocimiento y método. No es lo mismo dar,
que compartir. Si compartimos, empoderamos a las familias, las
capacitamos para poder liderar su proceso (con nuestro sopor-
te), evitamos una intervencion asistencialista y favorecemos la
participacion activa de la persona. Si, ademas, el profesional del
trabajo social, inicia todo este proceso antes de que se reciba
el alta hospitalaria, sin duda, rebajaremos esa sensacién, muy
compartida por las familias, de “caida en el vacio”.

Otro punto importante desde el trabajado social es poder identi-
ficar el perfil de las familias. Puede darse el caso que tengamos
que intervenir con familias funcionales, capaces de organizarse,
repartir tareas y con capacidad para cuidarse o, por el contrario,
con familias disfuncionales en las que, con toda seguridad, ten-
dremos que ser creativos y buscar estrategias que les puedan
ayudar a sobrellevar la situacion.

Para finalizar la intervencién del profesional del trabajo social
en la etapa hospitalaria, es un buen momento para, ademas,
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de: informar, iniciar la derivacion a otros recursos y facilitar la
transicion a la siguiente etapa. En estos momentos habra que
ayudar a la familia a reflexionar sobre un aspecto que puede ser
fundamental para la evolucion de ella misma en relacién con su
familiar con TCE: la forma en que la que establecen su comuni-
cacion. Puede parecernos poco relevante, pero no lo es. En las
primeras etapas las familias estan bajo mucha presién, reciben
diagndsticos poco esperanzadores y se enfrentan a prondsticos
que les generan muchas dudas. En este contexto, tienen que
aprender a comunicarse, de nuevo, con su familiar con TCE,
con lo cual es bastante probable que se establezcan vinculos en
los que se tienda a la sobreproteccion, entra dentro de la nor-
malidad. Es recomendable que el profesional, facilite estrategias
a las familias para que puedan establecer una comunicacion
saludable con la persona con la lesion cerebral que fomente su
autonomia y capacidades.

Dicho esto, con mucha probabilidad los profesionales del trabajo
social del ambito hospitalario podran opinar que las recomendacio-
nes dadas no se ajustan a la realidad de sus trabajos. Lo cierto es
que, en muchos centros, el trabajo social no esta plenamente inte-
grado en el equipo y sus tareas se reducen a la gestion y derivacion
de recursos. En estos casos, en los que queda limitada la accién
profesional, la mejor opcion es derivar a las familias a las asociacio-
nes de Dafno Cerebral que estan distribuidas por todo el territorio.
El objetivo siempre debe ser que las familias estén correctamente
informadas y atendidas, por lo tanto, no es opcional el acceso a
estos recursos, es un derecho que accedan a ellos y depende, uni-
camente, de las familias utilizarlos o no. Las asociaciones, en gene-
ral, son entidades bien organizadas, que se adecuan a cada una de
las fases por las que transitan las familias y las personas con DCA.
Son, ademas, un espacio de “refugio” en la que éstas podran sen-
tirse entendidas, apoyadas, estableceran vinculos entre iguales y
ddénde se sentiran empoderadas y, en el mejor de los casos, desa-
rrollaran un sentimiento de pertenencia al grupo.
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Pero, ;co6mo debemos plantear las
reuniones en el caso que asista la
persona con TCE?

Sin duda alguna el profesional del trabajo social tendra que tener
en cuenta algunos aspectos antes de realizar la entrevista.

e Esrecomendable, antes de atender a la persona con DCA, tener
informes sobre su situacién y el tipo de secuelas que presenta.
Esta informacion nos puede ayudar a planificar la entrevista, nos
facilitara la seleccién de documentacion escrita o visual y nos
dara margen para poder usar sistemas adaptativos que ayuden
a la persona con TCE a participar activamente del encuentro.

e Esimportante tener presente, que cuando una persona tiene una
lesion cerebral sobrevenida, facilmente pueden verse en la tesitu-
ra de que se hable de ella, pero, sin embargo, y aun estando pre-
sente no se le pida su opinién. Es erréneo. Todas las tendencias
apuntan a un modelo centrado en la persona que debe fomentar
su autonomia, vida independiente y, por supuesto, tiene que fa-
cilitarle un nuevo plan de vida tras el TCE. Por lo tanto, hay que:
reconocer y capacitar a la persona con TCE y la entrevista con
el trabajador social es un espacio adecuado para poderlo hacer.

Por cierto, tengamos en cuenta que su reaccién al ser preguntada
puede ser de bloqueo, mostrar nerviosismo, sentir poca seguridad y
manifestar su vulnerabilidad. Para algunas personas con una lesion
cerebral adquirida, realizar visitas con los diferentes profesionales
que intervienen a lo largo de todo el proceso, puede llegar a suponer
una situacién poco amable. En algunas visitas, se tiende a identificar
y a centrar la conversacion en la pérdida de capacidades por enci-
ma de sus competencias. Deberia ser un reto para los profesionales
desarrollar estrategias adecuadas que faciliten entrevistas en las que
la persona se sienta en un espacio comodo. En caso contrario, si
no somos suficientemente habiles podemos llegar a comprometer y
condicionar su evolucion para llevar una vida independiente.
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El profesional del trabajo social debe tener un buen conocimien-
to de las secuelas neurologicas que puede presentar la persona.
A continuacion, y de forma muy general, destacaremos algunas
de las secuelas que debemos tener en cuenta antes de iniciar
una entrevista.

Es importante detectar si presenta dificultades en el area del
lenguaje y determinar si también puede estar alterada la com-
prension. En este caso, el profesional, tendra que adecuar la
entrevista para que la persona pueda participar y dar su opi-
nién. Es muy frecuente, que la persona con TCE, no esté acos-
tumbrada a explicar su situacion, habitualmente, los profesio-
nales suelen dirigirse a los familiares. Hay que transformar este
habito y animar a la persona con TCE a autodeterminarse. El
profesional debera tener un ritmo adecuado a la hora de hablar,
evitar frases y conceptos complejos, formular preguntas senci-
llas y concisas. Debera dar tiempo suficiente para que la perso-
na con TCE procese la informacion, en algunos casos pueden
presentar bradipsiquia. Por ultimo, debemos realizar el encuen-
tro en un espacio libre de ruidos, interrupciones y distraccio-
nes. En las situaciones en las que esta muy comprometida la
capacidad de comunicacion, es recomendable ayudarnos de
sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion. (SAAC)

Memoria. Es probable que la persona con TCE pueda tener al-
guna alteracion en esta area, incluso, que presente alteracion
en atencién y concentracion. En estos casos, puede llegar a su-
ceder que se agoten en un espacio corto de tiempo y manifies-
ten ganas de acabar o “se desconecten” de la conversacion.
Entra dentro de la normalidad, les supone un gran esfuerzo
mantenerse atentos, recordar y almacenar la informacién que le
estamos dando. En estos casos nos sera util, tener la estructura
de la entrevista bien planificada, debemos apoyarnos de docu-
mentacion visual y escrita que pueda favorecer el mantener la
atencioén de la persona.

Disfuncion ejecutiva. En estos casos, la persona va a mos-
trar dificultades para organizar, planificar, ademas puede
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llegar a mostrarse con un bajo nivel de iniciativa. Es impor-
tante, que hablemos de forma organizada y no saltemos
de un tema a otro. Debemos empezar y acabar un tema
y, Si es el caso, explicar el recurso o la derivacién que se
hara, de esta manera, estructuramos la entrevista. Es reco-
mendable, en todos los casos, pero especialmente en esta
situacién, asegurarnos de hacer un resumen de los temas
tratados y de los recursos vinculados.

Pero, ¢hay algun aspecto mas
a tener en cuenta? Por supuesto

Habitualmente las personas con TCE acuden acompafadas por
algun familiar o persona cuidadora a las visitas de servicios socia-
les. Nos es de gran ayuda conocer el tipo de relacién que mantienen
y, del mismo modo, identificar las posibles necesidades que puede
presentar el familiar y su entorno. Recordemos, que el enfoque de
nuestra intervencion debe ser sistémico, integral y dinamico.

Uno de los aspectos por el cual se identifica nuestra profesion es la
gestion y tramitacion de recursos. Aunque ya apuntaba, al principio del
capitulo, que éramos algo mas que tramitadores, seria injusto no reco-
nocer la pericia de estos profesionales para poder organizar y solicitar
ayudas, para las nuevas “condiciones de vida” sin morir en el intento.

Por supuesto, nos referimos a la gestion del certificado de discapa-
cidad, ley de dependencia, planificar la incapacidad laboral... A los
profesionales del ambito social, no nos asalta ninguna duda a la hora
de tramitar estos recursos, siempre recomendamos que se haga. Sin
embargo, ¢nos hemos planteado que puede suponer para la persona
con TCE? ¢como se puede llegar a sentir? Nosotros, que tenemos
la leccién bien aprendida, les explicamos las ventajas del tramite, los
vinculamos a recursos, a prestaciones econémicas, les decimos que
es su derecho... pero ¢es asi de simple? Absolutamente no.
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Para algunas personas realizar estos tramites puede ser un transito
doloroso, en cierta manera, estan “aceptando” una nueva situa-
cién, sobrevenida, que les va a identificar con una condicion que
no desean. En cierta manera, y aunque sea simbdlico, se consolida
administrativamente su nueva vida.

Otro aspecto que merece la pena repasar, es el uso de alguna que
otra palabra que utilizamos con alta frecuencia cuando una perso-
na tiene un TCE y que, quizds deberiamos pararnos a reflexionar.
“Aceptar”, es una de ellas. Su uso es habitual, especialmente, si
la persona con TCE o el entorno se muestran disconformes con la
situacion, o manifiestan rabia, dolor... De alguna manera, la con-
tundencia de la palabra “aceptar” ayuda a quien la emite a dar una
sentencia de como hay que afrontar el futuro, de como sentar las
bases sélidas para poder tirar hacia adelante seguro?

Porque, hagamonos como trabajadores sociales estas pregun-
tas: ¢Seriamos capaces de aceptar una situacion sobrevenida,
no deseada que provoca una pérdida de capacidades permanen-
tes? iAceptariamos tener unas secuelas visibles e invisibles de
por vida? ;Aceptariamos estar jubilados (en edad laboral) en una
sociedad dénde quien produce se le considera util?

Probablemente, podamos utilizar otros términos mas adecuados
en lugar de aceptar, por ejemplo, convivir.

Por lo tanto, es necesario que el profesional del trabajo social, pue-
da reconocer esta situacion y actue en consecuencia. Recordemos
que siempre es importante compartir nuestra informacién. Ayudara
a las familias y a la persona con TCE a liderar su proceso.

Por supuesto, podriamos extendernos y plantear otros aspectos
relevantes a la hora de realizar una entrevista con una persona con
TCE y su entorno, algunos de ellos culturales, sociales y hasta reli-
giosos. La complejidad a la hora de intervenir en estas situaciones
es mayusculay el hecho diferencial de ser una patologia sobreveni-
da obliga a este profesional a tener una vision amplia y global.
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Conclusiones

e El Trabajo Social debe estar siempre presente en la etapa hos-
pitalaria, la de rehabilitacién y después del alta, no es opcional.

e Es imprescindible que los profesionales del trabajo social co-
nozcan las caracteristicas de un TCE: causas, secuelas, impac-
to de éstas en la vida, fases por las que pasa la persona con una
lesion cerebral sobrevenida y su familia.

e Se recomienda trabajar desde un modelo centrado en la perso-
na, lo que significa que debemos fomentar su autonomia, vida
independiente y facilitar su nuevo plan de vida.

¢ El modelo de intervencidon debe ser sistémico y dinamico.

e Debemos compartir nuestro conocimiento con la persona con
TCE y su entorno.

e La vision, necesariamente, debe ser integral, holistica. Debe-
mos evitar intervenciones segmentadas, comprometen la buena
gestion de la situacion.

e Es importante realizar las entrevistas con informacion previa del
caso. El objetivo es planificar con éxito la misma.

¢ Es necesario tener material escrito, visual y sistemas alternati-
vos de comunicacién para facilitar la participacion activa de la
persona con TCE en el proceso.

e Esimportante un buen conocimiento de los recursos y una bue-
na derivacion a los mismos. Entre ellos los asociativos.

¢ No olvidemos nunca que para los profesionales atender a una
persona con TCE y a su familia, esta dentro de nuestra “norma-
lidad laboral”. Para ellos es la primera vez. Tratémoslos como
nos gustaria ser tratados.
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Testimonios

‘ ‘ La gente no tiene que llevar un cartelito para que se
respeten nuestras limitaciones, nuestras necesidades
de tiempo, para que todo el mundo las entienda.
Pediria a los demas por favor paciencia, conmigo y con
todos los que hemos sufrido esto. Y esto que nos dice
continuamente la gente: Si eso me pasa a mi, yo me
olvido también de las cosas jNo es de la misma manera!”

‘ ‘ La trabajadora social del hospital
nos hablé del CEADAC, como
centro de rehabilitacion para mi.
En septiembre fui a hacer una
valoracién. Yo no acababa de

\ entender lo que me pasaba, veia

\\_J mi afasia, pero también tenia otros
problemas y no me daba cuenta.
El problema de no tener conciencia
de lo que me habia pasado, y de
como estoy, y de que no podia
volver a Bachiller, de que no podia
estudiar Psicologia, de que no
podia hacer todas las cosas que
yo tenia pensado hacer.”

)

-)
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El traumatismo craneoencefalico (TCE) constituye la causa mas
comun de discapacidad adquirida en adultos jovenes y se distingue
por su etiologia, gravedad y la carga que supone para las familias
y el sistema de atencion médica. El deterioro que ocasiona afec-
ta al funcionamiento fisico, cognitivo, conductual y emocional del
individuo, perjudicando la posibilidad de volver a tener un empleo
y reduciendo de forma significativa su nivel de independencia. El
tiempo transcurrido posterior a la lesidon desempefia un papel en la
recuperacion, asi como las comorbilidades que se presentan con
lesiones fisicas multiples que limitan la actividad.

Las personas con TCE refieren problemas de equilibrio, asi como
limitaciones de la funcién motora, y dificultades en los movimien-
tos automatizados de la marcha. Habitualmente presentan déficits
de atencion y memoria ya que la lesidn de los |6bulos frontales
y temporales son regiones comunes de contusion. La evidencia
sefala que procesos cognitivos como la velocidad de procesa-
miento de la informacidn, la memoria, la atencién y las funciones
ejecutivas son los mas afectados. El conocimiento de la evolucion
de los déficits tiene una importancia primordial para el trabajo cli-
nico y contribuye a establecer prondsticos y planificar programas
de intervencion eficaces.

Principales déficits referidos

La literatura cientifica describe las consecuencias temporales o
permanentes de una lesion cerebral traumatica, En ellas, ademas
de déficits en las funciones cognitivas, conductuales y emociona-
les, nos encontramos con déficits en las funciones motoras.

Déficits de la funcion motora:

¢ Nivel de estado fisico por debajo de los niveles de adultos
de edad y sexo similares.
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¢ Valores reducidos de un 25 a 30% de capacidad aerdbica maxi-
ma en comparacion con personas sanas.

e Fatiga en la realizacion de las actividades cotidianas.

e Disminucion de la capacidad muscular relacionada con el dete-
rioro de la coordinacién y el equilibrio.

¢ |nestabilidad y espasticidad, causas de restriccién de la movili-
dad y produccién insuficiente de fuerza muscular.

e Reduccién de la capacidad de responder a los cambios en
el movimiento, lo que puede provocar una caida.

¢ Diversos grados de paresia de grupos musculares.
e Aumento de tono muscular provocando distonias.

e Trastornos del equilibrio y coordinacién cuando hay afecta-
cion del tronco cerebeloso provocando ataxias, dismetrias
o adiadococinesias.

Los déficits en las funciones cognitivas se encuentran entre los mas
discapacitantes con consecuencias a largo plazo que interfieren en
la recuperacién. Diversos estudios han demostrado que deficien-
cias en la atencion dividida, en personas con TCE, se relacionan
con un déficit de movilidad funcional y alteraciones del equilibrio
con dificultad para la marcha y riesgo de caidas. La capacidad de
equilibrio requiere del procesamiento continuo y simultaneo de
multiples sistemas, incluyendo la informacién sensorial: visual, ves-
tibular y propioceptiva, la integracion cognitiva: atencién y funcio-
nes ejecutivas, la funcion del cerebelo y la retroalimentacion del
sistema nervioso motor. Un error en este sistema genera inestabi-
lidad, un factor limitante para las actividades de la vida diaria que
es causa de caidas.
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Las personas con TCE muestran en ocasiones un comportamiento
inconsistente que les impide enfrentarse a situaciones imprevistas
y dificulta la generalizacion del aprendizaje. Muchas veces en nues-
tra vida diaria todos afrontamos situaciones para las que no tene-
mos un plan de accion predeterminado, y las funciones ejecutivas
nos permiten adaptar de manera 6ptima nuestros recursos cogni-
tivos en funcién de las demandas cambiantes del entorno. En las
personas con TCE este sistema puede fallar.

Los estudios muestran que personas con déficits atencionales y de
funciones ejecutivas presentan un mayor riesgo de caidas, con efec-
tos negativos en la estabilidad postural y sugieren el entrenamiento de
doble tarea (ej. caminar mientras se habla) como una buena opcion
para mejorar el equilibrio y aumentar la velocidad de la marcha.

Déficits relacionados con la marcha

Un aspecto importante a tener en cuenta es la dificultad que pre-
sentan las personas que han sufrido un TCE para fragmentar los
movimientos de cabeza-tronco-pelvis-pies. La cabeza representa
un peso a tener en cuenta para la organizacion de la marcha y con-
tiene los diferentes 6rganos sensoriales (vista, oido, vestibulo, gus-
to, olfato) que tienen que integrarse coherentemente entre ellos y
con la somestesia.

Las personas pueden mostrar un uso alterado de la mirada:

¢ Fijacion de la mirada hacia un punto fijo en el suelo. Refieren
“Cuando tengo que hacer el paso con la derecha, tengo que
buscar la estabilidad en la izquierda. Miro un punto fijo en el
suelo porque me da estabilidad, en cambio, mirar a las personas
que se mueven a mi alrededor es mas inestable”.

e Exclusion de la mirada. La persona intenta no utilizar la informa-
cidén visual durante la marcha para poder acceder a la informacion
somatosensorial, porque no sabe integrar ambas informaciones.
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e Mirada dirigida a los pies. Utilizan las informaciones visuales
para construir las informaciones somatosensoriales (el espacio
entre los pies, la direccién, el apoyo del pie afecto, el avance del
cuerpo sobre el pie).

Durante la marcha, las personas pueden manifestar dificultades
como fijacién biomecanica de la cabeza con el tronco, no cohe-
rente con la direccion de la marcha, en la cual sustituyen la infor-
macion somatosensorial con el sistema visual; y/o fijacion de las
relaciones cabeza-tronco durante los cambios de direccion, por un
fallo del control anticipatorio de la mirada en relacion a la direccion.
El I6bulo frontal, el area premotora y la corteza motora suplemen-
taria, juegan un papel fundamental en el inicio de la marcha y en
su control postural. Las personas con disfunciones del I6bulo fron-
tal, exhiben fendbmenos de bloqueo o congelacion de la marcha.
Esto explicaria por qué muchas personas que han conseguido una
marcha funcional, en condiciones de una exigencia cognitiva alta
sufren bloqueos y caidas.

(Qué dice la neurociencia actual?

La relacion entre los procesos cognitivos y el control postural ha
demostrado el papel fundamental de la cogniciéon en el control
del equilibrio estatico y dinamico. El uso de paradigmas de doble
tarea en la rehabilitacion del equilibrio confirma que, las demandas
de atencién del control postural varian segun la complejidad de la
tarea y el tipo de tarea secundaria que se realiza. Las actividades
de doble tarea son fundamentales para la recuperacion del control
postural en personas con TCE. Se obtienen mejoras en el equilibrio
y la velocidad de la marcha al focalizar la atencion fuera de la propia
postura, lo cual facilita los procesos automaticos relacionados con
el control postural.

Una tarea compleja (conducir el automovil, tocar un instrumen-
to musical, caminar) inicialmente requiere mucha atencion, pero, a
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medida que se aprende la actividad, ésta se vuelve automatica, libe-
rando recursos de atencion que, se convierten en necesarios si sur-
ge un evento inesperado o la tarea se vuelve mas exigente. Una vez
que se aprende la tarea, el cerebro puede predecir con precision la
respuesta 6ptima en la mayoria de las situaciones, el control se dele-
ga a niveles “inferiores” sin necesidad de control consciente.

El objetivo de este tipo de entrenamiento de doble tarea es des-
focalizar la atencion del sujeto por una sola actividad y ampliar su
campo. Cuando realizamos tareas a la vez no centramos nuestra
atencion a todas por igual, sino que, una o0 mas de una, demanda
mas atencion, con lo cual una tarea queda en detrimento de la otra
tarea. La evidencia actual denomina Interferencia Cognitivo - Moto-
ra al deterioro que se produce en la ejecucion de una tarea motora
frente a una alta demanda cognitiva en intervenciones de tareas
duales. La influencia de esta interferencia puede ser un predictor
de riesgo de caidas, al observarse cambios en la velocidad de la
marcha cuando se incluye una tarea cognitiva.

Diversos autores hablan de la necesidad de focalizar la atencion en
tareas simples y unicas desarrollando una intervencion temprana,
intensiva y orientada a la tarea que se desea recuperar, con el obje-
tivo de maximizar el funcionamiento motor, cognitivo, conductual
y/o la reduccion del riesgo del deterioro y mostrar la transferencia
del entrenamiento cognitivo motor para mejorar la movilidad de las
personas con un dano cerebral adquirido.

Los programas tradicionales implican un control voluntario del ejer-
cicio desarrollando estrategias posturales sin cambios del poligono
de sustentacion, por lo que se necesita incorporar en los progra-
mas de rehabilitacion la restauracion de reacciones automaticas
para recuperar el equilibrio. La introduccion de ejercicios multitarea
parece eficaz: aguantar sobre un soporte inestable, afiadir un cal-
culo mental combinado a un ejercicio de precision motora, aumen-
tar progresivamente la dificultad de las posturas, disminuir la base
de sustentacion, afadir movimientos que perturben el centro de
masas (CoM), y disminuir las entradas sensoriales.
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El inicio de la marcha es desafiante para el control motor y postu-
ral, pues implica que el sujeto tenga que desplazar todo su cuerpo
en movimiento hacia delante, al tiempo que pasa de una posicién
estable (doble apoyo) a una posicién inestable (apoyo unipodal). Se
necesitan ajustes posturales anticipatorios (APAs) para situar en la
posicion adecuada el centro de presidon del pie que inicia el paso,
o para producir una activacion bilateral del musculo tibial anterior
que facilite la oscilacion.

La neurociencia actual confirma la existencia de dos redes dife-
rentes para la marcha: una red ejecutiva y una red de planifica-
cion. La actividad de las dos redes tendria el significado tanto de
mantener una marcha regular (red ejecutiva/automatizada) como
de modular la ruta con respecto a la intencion y al entorno (red de
planificacion / consciente).

Ejercicio fisico combinado
con entrenamiento cognitivo

La evidencia creciente demuestra los efectos que el ejercicio pro-
duce en la estructura cerebral y la funcion cognitiva a lo largo de
la vida, modulando no soélo los cambios fisiopatolégicos posterio-
res al traumatismo, sino también los déficits cognitivos asociados
(Roman et al., 2016). Se sugiere una practica regular de una rutina
de ejercicio para la salud fisica y cognitiva de las personas con
TCE. El tiempo transcurrido desde la lesion, asi como la duracion
del programa de ejercicios, son factores mediadores.

Los ejercicios de resistencia propician una adaptacion significativa
del sistema cardiovascular con una mejora del diametro arterial y
muscular caracterizada por mayor numero de capilares, mejoran-
do la potencia y la resistencia aerdbica. Este tipo de ejercicio es
un potenciador de la neuroplasticidad, la capacidad del cerebro
para reconectar, reorganizar y formar nuevas conexiones neurona-
les. Mejora las funciones cognitivas, comunmente afectadas por el
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TCE, asi como reduce los niveles de depresion y ansiedad. El bajo
coste y la naturaleza adaptable del ejercicio aerébico lo convierte
en una opcion terapéutica atractiva para estas personas.

La plasticidad negativa se ha atribuido a la falta de uso de algu-
nas conexiones neuronales, a la reduccién de la eficiencia en el
procesamiento de la informacion sensorial y perceptiva, al dete-
rioro del control sobre la neuromodulacién, y puede subyacer a la
neurodegeneracion inducida por el TCE a largo plazo. Dado que el
ejercicio aerébico promueve la neuroplasticidad debe ser incluido
en los programas de rehabilitacion en todas las etapas posteriores
a la lesion.

El control motor es un concepto que debe estar integrado dentro
de los abordajes de personas con TCE. Su tratamiento habitual
incluye técnicas diversas, desde potenciacién muscular, moviliza-
ciones pasivas, activo-asistidas y activas, estiramientos miotendi-
nosos con el objetivo de mantener una correcta alineacién articular,
disociacion de miembros superiores e inferiores, reeducacion del
control de la cabeza, control del equilibrio del tronco, adquisicidon
de la sedestacién, reeducacion progresiva de la bipedestacion,
reeducacion del equilibrio bipodal en estatico y dinamico, terapias
restrictivas para la reeducacion de los miembros afectados y ree-
ducacion de la marcha con la ayuda de ortesis o productos de apo-
yo. Para el entrenamiento del equilibrio se plantean circuitos con
materiales distintos que se puedan trasladar a la vida diaria, asi
como, trabajos en diferentes posiciones con distintos niveles de
exigencia para la persona. Ademas, se utilizan protocolos de doble
tarea combinados con pruebas cognitivas.

Un recurso eficiente resulta el uso de sistemas de realidad virtual
que, nos proporcionan los tres elementos clave en la neuroreha-
bilitacion, que son la repeticion, el feedback y la motivacion de la
persona con TCE. Los sistemas de realidad virtual estan basados
en el biofeedback, que ayudara a la persona a tomar conciencia de
las diversas funciones fisioldgicas e inducir beneficios cognitivos y
en la rehabilitacion motora del equilibrio y la marcha.
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Un programa de ejercicio fisico adaptado a corto plazo puede pro-
ducir un cambio positivo en la capacidad de trabajo de las per-
sonas con TCE. Pueden realizarse en diferentes contextos, como
hospitales, comunidades o en casa; siempre bajo la supervision
de un fisioterapeuta que adapte los ejercicios segun las necesida-
des individuales de cada persona. El tipo de entrenamiento fisico
recomendado incluye ejercicios en bicicleta fija, en el agua, en cin-
ta rodante y caminatas respetando los parametros de intensidad,
duracién y frecuencia prescritos en las guias establecidas por el
American College of Sports.

Se sugieren programas de rehabilitacion de 8 a 12 semanas, con
ejercicios de moderado a vigoroso, con una frecuencia de 3 a 5
veces por semana, durante 30 a 60 minutos, donde se tenga en
cuenta la intensidad, el aumento de la carga de forma progresiva y
el numero de repeticiones en las series, la disminucion del tiempo
de descanso y aumentar la actividad aerdbica. Deben incluir:

e Ejercicios de resistencia, para mejorar la circulacion.

e Ejercicios de fuerza, para potenciar el cuerpo.

¢ Ejercicios de estiramiento, para aumentar el volumen de movi-
miento y la flexibilidad.

¢ Ejercicios de equilibrio.
e Ejercicios de respiracion.
e Ejercicios para mejorar la propiocepcion.

e Marcha noérdica.
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Podemos confirmar el impacto positivo de combinar ejercicio fisico
con entrenamiento cognitivo para mantener la salud y el bienestar
considerando que:

e Favorece el aumento del flujo sanguineo cerebral:
mejora la funcién cognitiva.

e Genera un aumento de la temperatura corporal:
influye en la actividad cerebral.

¢ Aumenta la disponibilidad de neurotransmisores:
favorece la cognicion.

°* Promueve la vascularizacion cerebral:
beneficia la salud del cerebro.

e Estimula la neurogénesis y la plasticidad neuronal.

e Mejora los procesos cognitivos de memoria, atencion,
funciones ejecutivas y fluidez verbal.

e Contribuye al funcionamiento normal del sistema
musculoesquelético.

e Aumenta la masa y fuerza muscular.

¢ Reduce la fatiga y la sensacion subjetiva de esfuerzo
del ejercicio.

e Mejora el trofismo muscular, la conciencia
y la percepcién corporal.

¢ Mejora la capacidad cardiorrespiratoria.
e Proporciona mejor estabilidad y coordinacion.

e Facilita el aumento de la velocidad de marcha.
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e Ayuda a prevenir las caidas.
e Alivia los sintomas de depresion y ansiedad.
e Facilita la realizacion de las actividades de la vida diaria.

¢ Mejora la calidad de vida.

Conclusiones

e El ejercicio constituye un area de intervencion prometedora en
personas con TCE y esta influenciada por varios factores como
la gravedad y el momento de la lesion.

e |os déficits cognitivos alteran el control de la postura y la mar-
cha, provocando caidas.

e La interaccién entre ejercicio fisico y cognitivo influye positiva-
mente en varias variables relacionadas con el control postural y
la marcha en personas con TCE.

e La manipulacién correcta de la experiencia sensorial de la per-
sona con TCE y el control feed-forward determina un acceso
efectivo a programas de control postural y constituyen una he-
rramienta clave para mejorar la calidad del movimiento.

e |Las actividades de doble tarea, ayudan a disminuir las interfe-
rencias cognitivo-motoras, generando estrategias anticipatorias
mas efectivas.

e Hay evidencias clinicas tras la implementacion de estos progra-
mas de rehabilitacion de mejoria en el control postural, el equili-
brio, en la interaccidn entre marcha y cogniciéon, como predictor
de caidas y como herramientas para automatizar conductas/
respuestas a situaciones novedosas e imprevistas.
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Testimonios

Noto algunas dificultades curiosas en cuanto al equilibrio.
Si llevo mi ritmo y no hay obstaculos puedo caminar y
bajar escaleras con equilibrio y sin ningun problema.

Pero cuando hay interferencias en mi camino, o hay

varias personas subiendo y bajando las escaleras pierdo
el equilibrio. Es como cuando en el metro hay muchas
personas que caminan hacia distintos sitios, me tengo
que parar porque mi cerebro no entiende hacia dénde voy.
La sobreestimulacién hace que me bloquee mas.”

‘ ‘ Tengo falta de coordinacion fisica.
Eso es nuevo. Y me ha impedido
muchas cosas, cosas muy buenas,
por ejemplo bailar. Yo antes bailaba
mucho, ahora sé€ bailar, pero no
me atrevo, no me sale bien. O la
guitarra, la tocaba fatal, pero la
tocaba...trasteaba y punteo, ahora
lo he dejado porque no, no...
no puedo.”
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Como se ha visto a lo largo de toda esta guia, las secuelas invisi-
bles del dafio cerebral suponen una disminucion importante de la
calidad de vida de las personas que las sufren y de su entorno.

Las personas que lidian en su vida cotidiana con dificultades cog-
nitivas “invisibles” tienen un handicap afiadido. Ademas de convivir
con la experiencia de no ser los mismos, en muchos casos se ven
en la necesidad continua de explicar por qué a las personas que
les rodean.

Lo que no se ve es aun mas dificil de comprender, de asimilar y
de integrar en el dia a dia.

Este capitulo pretende descender a la vida diaria de los afectados
y su entorno, para dar algunas pinceladas que permitan compren-
der un poco mejor la situacién y hacer mas sencillo el proceso.

(Qué puedo hacer para minimizar
el impacto de las secuelas invisibles
y recuperar independencia?

Las secuelas invisibles y el cambio de posicién
en la “escalera de la cogniciéon”

Cuando abordamos el tema de las capacidades cognitivas, en
muchas ocasiones nos imaginamos en nuestra cabeza un todo.
Pensamos, ademas, que ese todo tiene un punto de inflexion muy
claro que marca lo que es “normal” y lo que es “patologia”. Y que
una persona que ha traspasado la linea de lo “patoldégico” hace
cosas radicalmente diferentes a las que hacemos los “normales”.

Este planteamiento es el responsable de que las personas que tie-
nen secuelas invisibles del dafo cerebral oigan en multitud de oca-
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siones eso de “a mi me pasa lo mismo que a ti, me da muchisima
pereza empezar a hacer cosas” o “qué vas a tener problemas de
memoria, yo tengo los mismos olvidos que tu”.

En realidad, para aproximarnos de una forma mas funcional a la
situacion en la que se encuentran las personas con dafo cerebral
invisible, debemos abandonar esta idea y ver la cognicién como
algo mas complejo y a la vez mas sencillo.

Es verdad que existe un punto de corte necesario que separa lo
que son valores “dentro de la normalidad” de valores “patoldgi-
cos”, pero para entender por qué influyen tanto en el desempefio
cotidiano estas secuelas que muchas veces resultan invisibles para
el entorno, necesitamos entender las habilidades cognitivas como
un continuo, una escalera que va desde la dificultad extrema, hasta
las habilidades absolutamente extraordinarias.

Cada uno de nosotros, cuando no tenemos lesion, estamos en
un peldafno de la escalera. En funcion del peldafio en el que nos
encontramos, aprendemos a desarrollar estrategias que nos per-
mitan ser funcionales en él (por ejemplo, si soy una persona con
mala memoria desde pequeno, integro el uso de agendas, de alar-
mas...). Y gracias a eso, conseguimos vivir una vida independiente
en la que sacamos partido de nuestras debilidades y desarrollamos
estrategias para vencer nuestros puntos débiles.

Cuando aparece una lesion, lo que ocurre es que “bajamos esca-
lones” en la escalera y las estrategias que habian servido hasta el
momento ya no sirven. Y, lo que es peor, en muchos casos, la perso-
na tiene serias dificultades para saber por qué exactamente y para
desarrollar estrategias nuevas. Se encuentra totalmente perdida.

Las intervenciones que existen a partir de entonces,
tienen dos enfoques:

e “Recuperar posiciones en el continuo”: actividades especificas
de memoria, planificacion, etc. que permitan entrenar de forma
concreta cada uno de los componentes afectados por separado.
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¢ Desarrollar estrategias en la vida diaria concreta de la per-
sona con daino cerebral adquirido, con dos objetivos: primero,
favorecer la “cognicion normal”, y asi también recuperar posi-
ciones, y segundo “tener éxito en las actividades”.

Ambos enfoques son complementarios y necesarios. En esta parte
del capitulo, vamos a hablar del segundo.

Importancia de trabajar sobre
estrategias en la vida diaria

El trabajo que implica desarrollar componentes especificos es fun-
damental y necesario, pero para poder sacar todo el partido que
tiene la persona con lesién cerebral, es imprescindible complemen-
tarlo con rehabilitacion en la vida cotidiana, ayudandoles a detec-
tar problemas en su dia a dia y a aprender a elaborar estrategias
concretas para abordarlos. En las actividades cotidianas todas las
funciones (no solo cognitivas y conductuales, también motoras,
sensoriales, etc.) se ponen en juego a la vez. Esta integraciéon con-
tribuye a la generalizacion.

En la mayoria de las ocasiones, va a hacer falta la ayuda de un profe-
sional (los terapeutas ocupacionales suelen encargarse del entrena-
miento en la vida cotidiana) por lo menos para empezar el proceso,
ya que la capacidad de monitorizar la propia conducta o de desarro-
llar estrategias esta en si misma afectada y hay que trabajarla.

Vamos a ver los pasos que compondrian el proceso y algunos pun-
tos clave para las dificultades mas frecuentes.
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Seleccion de las actividades diana

Después de una lesion, muchas personas piensan que solo hay
dos tipos de actividades:

1. Actividades que puedo hacer como antes.
2. Actividades que no puedo hacer en ningun caso.

En realidad, el grupo mas grande lo componen un tipo de activida-
des intermedias:

¢ Actividades que NO puedo hacer como antes, pero Sl puedo
hacer de una forma diferente.

La primera tarea importante es conocer en qué grupo esta cada
una de las ocupaciones que componen tu vida. El trabajo funcio-
nal que vas a hacer, en ocasiones tu solo, en ocasiones con ayuda
de un terapeuta ocupacional, tiene que ver con las actividades de
ese tercer grupo. Una vez que localices esas tareas, el siguiente
razonamiento es pensar: ;Cuales me compensa afrontar, teniendo
en cuenta que hacer la actividad de forma diferente, siempre va a
suponer un esfuerzo anadido?

Es muy importante tener claro que no podemos cambiar todas las
situaciones a la vez. Es necesario fijarse 2 6 3 objetivos muy con-
cretos por los que empezar. Esta claro que habra muchas cosas
que no puedes hacer como antes y que te gustaria recuperar, pero
si intentas abordar todas a la vez, lo unico que conseguiras es frus-
trarte y no avanzar.
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Rasgos de una buena estrategia

e Esta adaptada a las caracteristicas concretas de la persona.
Entre las personas existen multiples matices que muchas veces
pasan desapercibidos. Es en recoger esos matices donde se lo-
caliza el éxito. Por ejemplo, una agenda puede parecer algo muy
simple, pero no todos necesitamos recoger la misma cantidad
de informacidén, ni tenemos la misma costumbre de llevar ob-
jetos encima, ni nos guiamos de los mismos codigos (colores,
pegatinas, subrayados...). Si pruebas algo y no funciona, es que
no esta teniendo en cuenta todos los detalles que definen a tu
persona y tu situacion particular.

¢ No es solo compensacion de un déficit, también sirve de re-
habilitacién. Ayuda a recorrer los pasos del razonamiento cogni-
tivo normal, aunque en un primer momento sea de una forma muy
sencilla, para poder participar en las actividades de la vida diaria
de forma autéonoma. Esta participacion, mejora el rendimiento.

e Es dinamica, evoluciona. Puesto que tiene que estar muy
adaptada a cada persona y cada situacion, las estrategias tie-
nen que poder modificarse de forma continua para acompanar
la mejora de la persona, las nuevas situaciones a las que se en-
frenta...o dejar de utilizarse cuando ya no resultan necesarias.

¢ Es extrapolable. Lo ideal de una estrategia es que se adapte a
los mecanismos cognitivos del individuo, que este comprenda
ese funcionamiento y que pueda aplicarlo a las situaciones simi-
lares (patron de error cognitivo o estrategia global).

Toda estrategia requiere entrenamiento y no siempre funciona
a la primera. No te desanimes. Suele ser necesario un proceso de
“pulido”. Cuando algo no funciona, es necesario pararse a pensar
¢por qué falla? Y hacer cambios que permitan mejorar.

Por ultimo, una cosa es comprender algo y otra interiorizarlo y
ponerlo en practica con naturalidad. Por mucho que te parezca que
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algo es obvio, no conseguiras que forme parte de tu vida sino lo
pones en practica de manera sistematica, siempre que te veas
en esa situacion.

Algunos puntos clave para
las situaciones mads habituales

Aungue como hemos dicho uno de los puntos mas importantes de
las estrategias es que tienen que ser personalizadas y por tanto es
dificil establecer criterios genéricos, si que hay algunos puntos cla-
ve a tener en cuenta. Hemos seleccionado los referentes a la apa-
tia, la memoria, la planificacién y la gestion del tiempo, por ser muy
comunes entre las personas con secuelas invisibles.

Memoria:

Todas las personas sobreestimamos nuestra capacidad de
aprender y de recordar. Aunque algo parezca muy sencillo u ob-
vio cuando te lo estan explicando o cuando otra persona lo ra-
zona por ti, es importante vencer la tentacion de pensar “me
acuerdo seguro”.

Es necesario introducir estrategias que te aseguren que no pierdes
informacién importante, que puedes localizarla con facilidad y
que no eres dependiente de preguntar siempre a los demas.

Hay veces que el entorno dice cosas como “mejor no apuntes
nada, que asi te obligas a recordar”. Esto seria el equivalente
a decirle a alguien “mejor no uses la silla de ruedas que asi te
obligas a caminar”. Que apuntes las cosas no quiere decir
que no hagas el esfuerzo de recordarlas. Las estrategias de
registro son como una “red salvavidas”. Lo ideal es que antes
de consultar, intentes recordar. Y que luego puedas comprobar
qué cosas recuerdas y cuales no.
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Hace falta un sistema de anotacion apropiado: sistematico
(siempre el mismo, no cien mil papeles que se van quedando
por ahi...), en el que sea posible registrar la cantidad de in-
formacion necesaria (las microagendas no sirven), que pueda
estar disponible...

Los sistemas de anotacién a veces incluyen mas de un elemen-
to (una agenda y una aplicacion de notas, por ejemplo) pero tie-
nen que estar sistematizados y adaptados a las necesidades de
cada uno. Requieren entrenamiento en su uso y no se pueden
estar cambiando todo el rato.

Es necesario que los sistemas de anotacion sean un elemen-
to de trabajo. Para eso, ademas de apuntar cosas, es necesa-
rio generar una rutina de consultarlas y mantenerlas al dia.
Apuntar las cosas si luego no las miras, no marcas si estan com-
pletadas o no, etc., no sirve de nada y ademas es contraprodu-
cente. Corres el riesgo de que se produzca el efecto contrario:
como Yya las has apuntado, “descanses” respecto a la necesi-
dad de recordarlas y las olvides aun con mayor facilidad.

Aprende a pedirle al entorno aquello que necesitas. Por
ejemplo: Prefiero que me pidas lo que quieres que compre por
escrito en lugar de por teléfono, 0 dame un momento para que
me apunte la cita.

Por ultimo, tener claro que no puedes apuntar todo. Eso tam-
poco es funcional. No se pueden evitar al 100% los olvidos. El
objetivo es minimizarlos al maximo y sobre todo que no se den
en situaciones importantes o que interfieran lo menos posible en
la independencia funcional.
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Planificacién y gestion del tiempo:

e Como en todos los casos, es fundamental conocerse a uno
mismo para ser realistas. Es necesario planificar con lo que
hacemos, no con lo que nos gustaria ser capaces de hacer. Por
ejemplo, da igual que antes resistiera una jornada de 8 horas sin
pestafnear, si ahora la fatiga solo me permite trabajar 4, tengo
que organizarme para 4 horas. Si me sigo organizando para 8,
continuamente dejaré cosas sin hacer.

e La planificacion siempre debe tener en cuenta el tiempo
que necesitas para preparar la actividad y para recoger.

e Es fundamental aprender a ser capaces de empezar y aca-
bar las actividades. No ir saltando de una a otra dejando todo
a medias.

¢ La planificacion tiene que dejar “tiempo extra” para compen-
sar los errores de calculo que puedan haber existido y los im-
previstos. Por ejemplo, se pueden dejar unas horas sin nada
planificado en el trabajo para hacer tareas que se nos hayan
quedado colgadas durante la semana.

e Cada razonamiento, cada proceso cognitivo, cada andlisis,
debe ser conservado. Si invertimos un tiempo en hacer un ra-
zonamiento para que resulte Util en la vida cotidiana, tenemos
que asegurarnos de que nos sirve para ocasiones posteriores
en las que nos veamos en una situacion parecida. Es muy util
generar nuestro propio libro de instrucciones. Por ejemplo: pa-
sos a la hora de hacer la maleta del verano.

e Analizar los errores en las situaciones que se repiten de for-
ma peridédica cuando ha acabado la situacion y hacer la estra-
tegia en ese momento para la siguiente ocasion. Asi estamos
escribiendo y reflexionando sobre los problemas que hemos
tenido, evitamos el tener que ser capaces de “imaginarlos” la
proxima vez. Por ejemplo “estrategia para comprar los regalos
en Navidad”.
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Apatia:

Los objetivos respecto a la actividad son: ser capaz de empezar
la actividad, mantenerse en ella y finalizarla.

Es necesario generar una rutina de actividades.

No esperes a hacer la actividad a que “te apetezca”. Lo mas
probable es que eso no ocurra o, en el caso de que te apetez-
ca, que te falle el botén de puesta en marcha y finalmente no lo
hagas. Mientras mas “automatica” sea la puesta en marcha mas
facil te sera llevarla a cabo (de ahi la importancia de la rutina)

El objetivo es tener éxito. Es mejor empezar por una actividad
muy concreta y cuando ya se tenga integrada (eso quiere decir
que se haga de forma sistematica durante el tiempo deseado
todos los dias sin que otra persona nos lleve a ello), se empieza
a introducir otra.

Hay cuatro “trucos” que hacen mas sencillo el proceso:

¢ Descanso: Elige un momento del dia en el que la fatiga sea la
menor posible (ten en cuenta que la fatiga cognitiva suele inter-
ferir menos que la motora).

¢ Rutina: La actividad debe hacerse todos los dias en el mismo
momento. No tiene por qué ser la misma hora, pero si el mismo
momento. Por ejemplo: voy a hacer ejercicio al levantarme, an-
tes de desayunar.

¢ No hagas la actividad hasta la extenuacién: menos, es mas.
Debes decidir antes de empezar el tiempo que vas a permane-
cer en la actividad. No valen planteamientos tipo “hasta que me
canse”. Es mejor empezar por tiempos cortos, que estan deba-
jo de tus posibilidades, pero que se cumplen. Cuando generes
una rutina, puedes ir aumentando esos tiempos.
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e Para empezar, elige actividades que supongan poca pre-
paracioén y poca organizacion (en cuanto a materiales, es-
pacios...). Es mas probable que te cueste menos iniciarlas.
Por ejemplo, es mas sencillo correr en una cinta que esta
montada siempre al lado de la cama, que hacerlo en una
desmontable que tengo guardada debajo del sofa.

Conclusiones

A pesar del desconcierto y la desestructuracion que genera la
aparicion de un DCA en el entorno y en el propio afectado, co-
nocer mejor la lesion y la forma en la que ésta afecta al funciona-
miento cotidiano ayuda a minimizar el impacto y a tomar medidas
que repercutan de forma positiva en el nivel de funcionalidad.

Pedir ayuda profesional en los momentos en los que resulta ne-
cesario, siempre es una forma de no sentirnos solos y encontrar
salidas a situaciones complejas.

Por ultimo, es fundamental mejorar el conocimiento de la pobla-
cion general para construir entornos mas accesibles, que ten-
gan en cuenta las dificultades cognitivas, emocionales, conduc-
tuales... aunque éstas no se vean a simple vista.

Los profesionales sanitarios tenemos la responsabilidad de
acompanar a las personas con TCE y a su entorno en este pro-
ceso de aprendizaje, comprension de si mismos y demanda de
la ayuda necesaria.
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Testimonio

‘ ‘ A alguien que haya tenido un accidente me gustaria
decirle que confien mucho, que busquen ayuda, que hay
cosas muy buenas de ayuda, muchisimas... aparte de
personas. Cantidad de instrumentos, de técnicas, desde
un simple movil hasta trucos y estrategias que te ensefan
las personas de alrededor, o quien te quiere, terapeutas
0 gente especializada que te lo ensefia muy bien. He
conseguido muchas herramientas para llevar una buena
vida ahora.”
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‘ ‘ A las personas que han tenido un traumatismo o un pro-
blema similar al mio tengo que deciros que al principio
parece todo una tormenta... Tu no sabes como resolver-
lo, tu no sabes qué va a pasar en tu vida.... site vas a
quedar el resto de afos en tu habitacién llorando, depri-
mida, porque no tienes forma de resolverlo. Yo pensaba
eso al principio. Pero me he dado cuenta de que si se
cierra una puerta se abre una ventana. Que teniamos una
idea de hacer algo, pero no es lo Unico que podemos
hacer. Tenemos que conocer el resto de posibilidades
que tenemos.”
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Para ver videos con mas testimonios de personas
con TCE o DCA entra en nuestra pagina web:

www.danocerebralinvisible.com
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