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INTRODUCCION

La autodeterminacion y la vida independiente de las
personas con dafo cerebral adquirido (DCA) no se
circunscriben a lo individual, sino que también dependen
de politicas publicas, redes de apoyo comunitario y un
entorno familiar calido, entre otros factores.

Esta formacion pretende aportar claves practicas a
partir del dialogo y la experiencia de dos actores
fundamentales: la familia y las entidades sobre cémo
favorecer la autodeterminacion y la vida independiente
de las personas con DCA.

Esta sesion ha tratado acerca de:
» La sobreproteccion en el entorno familiar.

> Pautas para apoyar desde el entorno familiar
actitudes de vida independiente; fomentar
actividades grupales; promover la presencia
social.

» El papel de las entidades como promotoras de
la autonomia personal y el acompafamiento a
las familias y a las propias personas con DCA.

» Hacer equipo: las familias y las entidades son
un potenciador de la vida independiente de las
personas con DCA.




CLAVES PARA APOYAR DESDE EL ENTORNO
FAMILIAR ACTITUDES DE VIDA INDEPENDIENTE,
SUPERANDO LA SOBREPROTECCION

Gonzalo Berzosa. Director de la Escuela InterSocial



11.

Nos sociabilizamos con modelos, adhiriéndonos a mode-
los, a puntos de referencia que imitamos o reproducimos
a lo largo de la vida.

PRoOMOVER LA VIDA INDEPENDIENTE ES:

» Un objetivo para el proyecto RUMBO.
» La aspiracion de las familias.

» Un reto para la persona con dano cerebral.

Promover la vida independiente no solo es un camino,
sino que es un fin, porque la vida independiente garantiza
el bienestar de una persona (me siento util, me reconozco
en mi valia) y al mismo tiempo es la puerta para la inclu-
sion social. Promover la vida independiente nos une
a todos: a las familias, a las entidades y a las propias
personas con dafio cerebral adquirido (DCA).

La vida independiente es una conquista social. Es un
RETO DIFICIL, PERO POSIBLE que requiere superar
modelos antiguos del dafio cerebral.

1. En lo fisico: pasividad, abandono personal, inactivi-
dad porque se ha roto algo en tu trayectoria vital y no
hay alternativas.

2. En lo mental: apatia, indiferencia, aburrimiento. Sin
posibilidades de aprendizaje, de cambio personal.

3. En lo social: aislamiento, incomunicacioén, encierro.

MODELOS DE VIDA INDEPENDIENTE DE PERSONAS CON
DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

El modelo antiguo del DCA tiene una mirada pequena,
solo se referia a pérdidas y carencias. EI modelo actual
incorpora recursos y capacidades para:

a. Mantener vinculos y relaciones interpersonales. Los
modelos se consolidan con otros, con los encuentros,
con la vida comunitaria.

b. Desarrollar proyectos significativos y gratificantes.
Retomar nuestra trayectoria, superar la adversidad,
encontrar nuevos caminos.

La vida independiente es buena para la salud psicoso-
cial de la persona con dafio cerebral adquirido porque
genera bienestar. Requiere de compromisos personales
y sociales, requiere del despliegue amplio de recursos,
ahora bien, tiene mas beneficios que costes. El
bienestar es un estado de armonia personal que se
manifiesta en tres aspectos de la vida cotidiana:

a. Sentirse bien con uno mismo. Puede parecer dificil
para una persona que ha afrontado un dano cerebral
que ha truncado su trayectoria, a pesar de esta
cuestion, es importante que reconozcamos nuestra
valia personal, que puedo tener proyectos: Yo puedo,
Yo sirvo.

b. Mantener vinculos y relaciones. Mantener relaciones
positivas con las personas que me rodean.

c. Estar presente en la vida comunitaria. Participar, ser
protagonista en la vida social, en mi comunidad.



De esta manera, la vida independiente da respuesta a
tres necesidades:

1. Necesidad de estimulos. Los estimulos vienen del
entorno (la cultura, del deporte, de las relaciones).

Crecemos personalmente con estimulos y nos dete-
rioramos sin ellos.

2. Necesidad de reconocimientos. Que me valoren, me
nombren, me incluyan.

3. Necesidad de tiempo organizado. Tener una agenda
diaria de actividades. Tener algo que hacer manana.

La fuerza, el sentido y el valor de la vida indepen-
diente para la persona con dafo cerebral adquirido
¢ doénde esta? Y por qué es importante.

La fuerza es el sentimiento de utilidad personal. Si
tengo una vida independiente tengo el sentimiento de
que valgo y que puedo. Desempefo un rol socialmente
valorado y recibo el reconocimiento

de las demas personas.

El sentido es la presencia social:
La vida independiente supone estar
en la sociedad, para ser prota-

Todo esto requiere también de un cambio en la vida
familiar. Los cambios generan resistencias.

Tienes Dos RECURSOS dos recursos para poner en prac-
tica y superar las resistencias:

1. Cambiar la mirada. Creer que la persona con dafo
cerebral adquirido tiene ambitos de autonomia, de
vida independiente. Escucha tus opiniones y juicios.
No pongas limites, sin razonar. Si tu mirada sélo se
centra en las carencias y las dificultades, quiza no
podra lograr que su autonomia personal se desarrolle.

2. Acompaiiar sin sobreproteger. Sobreproteger es el
exceso de celo en el cuidado y atencion a la persona
con dano cerebral, que lleva a hacerles lo que ni
solicitan ni necesitan. Genera indefension, mas vulne-
rabilidad y mayor dependencia.

A

P

gonistas y no espectadores; ser
activos en la sociedad no pacientes
de la sociedad, para tener voz.

El valor es la convivencia. Estar
con otros, mantener relaciones
interpersonales (familiares, amigos,
mi asociacion); acceder, compartir

U
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y disfrutar de los bienes sociales (el
deporte, la cultura...).




Si queremos cambiar una situacion debemos tam-
bién cambiar las percepciones que tenemos sobre
esa situacion. Porque el cambio es imposible si segui-
mos haciendo las cosas como siempre las hemos hecho.
El cambio incluye un cambio de actitudes. ;Cémo se
define la actitud en psicologia? La actitud es la predispo-
sicién interna que lleva a reaccionar de una manera valo-
rativa (a favor o en contra) ante un estimulo determinado.

LAS ACTITUDES TIENEN TRES CARACTERISTICAS:

1. Condicionan la conducta.
2. Tienden a ser estables.

3. Son aprendidas.

Lo que no ha cambiado es este principio: “No ayudamos
a promover vida independiente si hacemos las cosas por
otra persona. Ayudamos cuando posibilitamos que haga
las cosas por ella misma, aun prescindiendo de mi”.

¢Por qué algunas familias sobreprotegen?
HAY DOS RAZONES FUNDAMENTALES:

1. Por propia inseguridad. No confian en sus capaci-
dades.

2. Porque lo facil es que lo hagamos nosotros.

MODELOS DE FAMILIAS SOBREPROTECTORAS:
» Familias “helicoptero”: sobrevuelan la vida de otra
persona.

» Familias “apisonadora”: allanan el camino ante la
dificultad.

» Familias “guardaespaldas”: investigan y controlan
la vida.




Estos modelos de familias son perniciosos para las per-
sonas con discapacidad. Suponen una barrera importan-
te para la autonomia personal y la vida independiente.

CUATRO ACTITUDES PARA LA VIDA INDEPENDIENTE:

1. Dejar que se enfrenten a las dificultades.
2. No estar permanentemente atosigando.
3. Actuar sin anticiparme a sus necesidades.

4. Describir lo que tienen que hacer en vez de dar érdenes.

La evidencia cientifica dice que la adaptacion a la vida
independiente de personas con dafo cerebral adquirido
no depende solo de su capacidad personal sino también
del apoyo familiar. Por eso las familias pueden ser un
recurso o una dificultad.

TRES PRINCIPIOS PARA TENER EN CUENTA:

1. Nos socializamos con imagenes, nos hacemos socios
de la sociedad imitando modelos. Trabajemos desde
modelos de vida independiente.

2. Crecemos con reconocimientos, la conducta valorada
tiende a repetirse.

3. El valor de la constancia todo lo que se inicia y se
termina genera estima, autoestima.

No olvidemos el principio de congruencia de Carl Rogers:
“No es posible conseguir un objetivo si quienes lo buscan
no lo viven entre ellos”



EL PAPEL DE LAS ENTIDADES COMO
PROMOTORAS DE LA AUTONOMIA PERSONAL
Y EL ACOMPANAMIENTO A LAS FAMILIAS

Y A LAS PROPIAS PERSONAS CON DCA

Maria José Miguel Miguel. Asociacién de Dafio Cerebral de Malaga ADACEMA.
Secretaria de la junta y usuaria con DCA



21. 16 PASTILLAS Y UN PAPELITO: LA HISTORIA DE MARIA JOSE Y
EL PAPEL DE ADACEMA PARA RETOMAR SU PROYECTO VITAL

Actualmente tengo 53 anos, mi dafio cerebral lo
sufri hace 16 afos por un problema con una opera-
cion de tiroides. Yo empecé en el hospital pensando
“son cuatro dias”, o eso me dijeron. Al final los cuatro
dias se convirtieron en meses y luego estuve mas de
un afio por una afasia, por una falta de oxigeno. Te
despiertas en una sala con un monton de gente, no
podia hablar, no me podia mover, y me dice el médico
“es que ha habido un problemita”.

Cuando me paso, mi hijo tenia 6 afnos el mayor, la
pequefa tenia un afio. Al salir del hospital te dan
un papelito y te dicen que te vas a tu casa con 16
pastillas y yo decia ¢qué hago, hay algo que yo
puedo hacer? No, tu a tu casa y tu médico te dira.

Mi exmarido, que ahora mismo no estoy con él, decide
que nos vamos al pueblo, que mi pueblo es mejor, y
era un pueblo de montafia. Entonces me

vi alli en la casa encerrada. No salia, si

tenia vida social era porque alguien venia

a verme, pero yo no salia, y los nifos si,

entraban y salian al colegio, pero yo no

tenia vida.

Empecé a buscar por internet, consegui
la pagina de FEDACE* y llamé, me

dijeron: hay una asociaciéon en Malaga ( WJ

que lleva tiempo, puedes Ilamar. Contacté
con ADACEMA, hace unos 11 afios, con-
tacté con ellos y comencé a venir. Lo
primero que dicen cuando me ven es
“esta chica necesita una neuropsicoéloga, LN

* Dafio Cerebral Estatal

pero ya”, yo tenia muchas dificultades, y sigo tenién-
dolas, para caminar, pero en aquel entonces era un
bajén tremendo. Entonces empecé a ir a la asociacion
y ya me hablaron sobre la rehabilitacion.

Te ensefan a hacer las cosas de la casa, que yo las
hacia desde el andador. Yo es que en mi casa siempre
he intentado hacerlo todo, porque yo lo hacia antes
todo, entonces poco a poco vas haciendo, pero claro,
la familia... es que intentan “no, no hagas, yo te
lo hago”, o “no lo intentes hacer, que te vas a
quemar”.

Eso es peor, porque al final te vas encerrando todavia
mas en ti misma y todavia te sientes peor. Yo queria
trabajar y al afio me dicen que no, que me jubilan.
Con 39 afios me vi jubilada. Entonces la sensacién
era que con 40 anos te ves ya con tu papelito de




jubilacion, y yo decia, yo también quiero una fiesta
de jubilacién como suele tener la gente. Te regalan
un reloj o yo qué sé, te hacen una fiesta, ¢y yo no? Yo
fui a firmar a la delegaciéon, muy frio todo, y si, toma
estos papeles y te vas y ya esta.

Te ves jubilada con 39 afios y con dos nifios peque-
fos, que hay que sacarlos adelante, y yo no sé como,
pero yo saqué fuerzas y desde luego una de las cosas
fue arreglar el tema familiar. La familia ayudaba,
pero no, al final no pude, y entonces decidi ir a la
asociacion y dar un cambio a la vida y lo primero
fue divorciarme en ese momento.

Es que habia cosas, por decir algo, “no conduzcas”,
y resulta que yo ahora me monto en mi furgoneta
automatica y conduzco, pero antes era “;como vas
a conducir?”. Pues si, porque yo sentada no tengo
ningun problema, y con la furgoneta, me lo ha dicho
mi hijo desde la primera vez, “mama, conduces mejor
que yo”.

Al principio como que te aparcan y ya esta, y no ha-
gas nada. Cuando ya me divorcié, intenté buscar otro
sitio donde vivir, porque evidentemente en el pueblo
no podia, y empecé a buscar piso en la ciudad.
Los pisos eran imposibles, porque el que no tenia
acceso a ciertas cosas, no tenia rampas, sigue

habiendomuchasbarrerasarquitecténicas,esotambién
es una lucha. Al final encontré uno de obra nueva y
estoy ahi.

He vuelto a ir al cine, a teatro, porque a mi me
encantaba el tema cultural, a museos, y es que lo veo
tan importante. Lo veo primordial en la vida de una
persona, poder salir, poder entrar, poder tomar un
café, hacer las cosas de mi casa. Yo hago de comer,
yo pongo lavadora, tiendo, todo desde la silla y algun
rato el andador, pero he puesto mi casa un poco
a mi manera. No es que sea una gran adaptacién
ni nada, pero también me ha ayudado en esto la
asociacion,... Yo arreglé la casa para mi, para p
oderme mover, para hacer de comer, y la compra la
hago yo, la mas necesaria y luego lo deméas me lo
traen a casa, pero yo organizo mi casa. Y de hecho,
yo compré el piso, gestioné todo el papeleo, y gestiono
mi contabilidad, o sea, todo lo hago yo.

La unica cosa que me queda por hacer es trabajar,
que no me dejaron, pero si, sigo pendiente de no
estarme quieta. Porque es verdad que cuanto mas
quieto estas, mas piensas en lo que no debes. Lo
suyo es tener actividades, yo leo muchisimo, participo
en talleres de lectura también, no paro de hacer co-
sas. En la asociacion estamos haciendo un proyecto




con muchas salidas, que lo pasamos muy bien. Es
verdad que tenemos alguna limitacion, pero no
hay nada que no se pueda solventar de alguna
manera. También tienes que organizarte mas, pero
se organiza, y yo pienso que si podemos hacer mas
cosas, incluso viajar.

Aqui tenemos varios casos, por ejemplo, de alguien
que tuvo un tumor cerebral, que era un chico que
tenia que estar en un piso tutelado porque habia
perdido un poco la capacidad de saber gestionar la
vida de la casa. Entonces este chico al final se ha inde-
pendizado, se ha ido a vivir solo. Hay muchos casos
de gente que decia “no, no
vas a hacer nada en la vida”,
pero al final se lograron
recuperar y hacer vida inde-
pendiente.

A otro chico, que tuvo un
accidente con 16 anos, le
dijeron que se quedaria en
coma vigil, y después de
mucha terapia, que evidente-
mente no se hace de un dia
para otro, después de mucha
rehabilitacion, ha salido de la
asociacion con una autonomia
suficiente como para poder
llevar su vida, poder participar en actividades que se-
guramente antes hacia y va a seguir haciendo.

Las entidades son muy importantes, ofrecen tanto
rehabilitacion neuroldgica individual como infantil y
adulta, talleres, actividades de ocio y tiempo libre,
servicio de comedor. También esta el apoyo que se
brinda a las familias en general, no solo a los pa-
cientes sino también a la familia, incluyendo desde

el apoyo psicoldgico hasta el apoyo en la gestion de
tramites con los servicios sociales.

Las asociaciones son muy importantes. Ademas,
ven el daino cerebral desde diversos ambitos, nos
ayudan en todo y a todos nos consideran perso-
nas... hubo un tiempo en que me consideraba un
mueble y yo pienso que no somos muebles, ni somos
objetos. Tenemos ganas de salir y ganas de participar
en la vida social, de participar en todo. Desde luego
mis hijos me han apoyado desde el principio, me pueden
ayudar, pero ellos tienen muy en cuenta que yo haga
todo en la casa, o sea, que yo haga las cosas, que yo
gestione, que yo hable, que, si
quiero ir a algun sitio, que vaya.
Es muy importante que te apoye
la familia.

Se pasa muy mal porque es
un cambio radical; pasas de
una vida totalmente activa a
una vida totalmente inactiva.
Entonces tu cerebro tiene que
procesar y tu corazoncito (como
digo yo), tus sentimientos tam-
bién. Lo digo mucho en las
charlas que nos preguntan,
que busquen asociaciones, que
pueden, te pueden dar so-
lucion o te pueden redirigir como me paso
a mi... yo sali del hospital con un papel
en la mano, es que no sali con nada mas, ninguna
informacién mas. Si alguien tiene un problema
que acuda a la asociacion, que le van a ayudar en
todos los aspectos. Sigamos todos adelante, porque
ya que nos hemos salvado de irnos al otro mundo,
ya que estamos en este, vamos a vivir bien, en paz,
y pasandonoslo bien, que también importa.
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HACER EQUIPO: LAS FAMILIAS Y

LAS ENTIDADES SON UN POTENCIADOR
DE LA VIDA INDEPENDIENTE DE

LAS PERSONAS CON DCA

Asociacién Vivir Aimeria / ADACE- Lugo / Nueva Opcién Valencia.



NADIE SABE TANTO COMO TODOS JUNTOS

El valor de este apartado es la riqueza de la experiencia personal de las familias que han participado en esta
sesion. La propuesta es aprender entre todas, todas las personas tenemos ideas para aportar para que otras
familias se animen, se quiten los miedos y acompafien a sus familiares con dafio cerebral para ganar en autono-
mia personal. Este apartado se ha desarrollado a través de la reflexion sobre tres cuestiones relevantes: afrontar
los miedos; sobre el entorno y sobre como podemos hacer equipo con las entidades del DCA para apoyarnos y
favorecer la vida independiente.
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(',CC')MO HACEIS EN VUESTRA ENTIDAD PARA AFRONTAR LOS MIEDOS?

Maria Dolores (Asociacién Vivir Almeria)

“Yo, mis miedos no los dejo en mi cabeza. Por
ejemplo, me da miedo que, ahora con la véalvula se
le obstruya. En el momento que lo pienso, lo pienso,
pero luego al rato digo “no, porque no va a pasar”. Si
él me ve a mi preocupada, lo nota y se apoca. Enton-
ces intento siempre quitarlo de la cabeza y pensar
en lo positivo. Como yo digo, para lo negativo tene-
mos siempre y hay que pensar en positivo, porque lo
negativo viene solo. Entonces intento siempre pensar
en positivo.”

Isabel (Nueva Opcioén- Valencia)

“Yo tengo mucho miedo, he tenido mucho miedo, pero
siempre he procurado apoyarme en un buen equi-
po, trabajar sola no se puede, yo me creia que era
super poderosa, hasta que me vino lo de mi hijo, que
empezo6 cuando tenia 15 afos con el accidente. Pero
tengo una hija que ayuda y me complementa. Y si que
he perdido el miedo, he necesitado terapia y he nece-
sitado apoyarme en mi hija, ... Pero he visto a mi hijo
crecer. Cuando él salié del hospital yo, como decia
Maria José, sali solamente con un papel en la mano,
no sabia a quién dirigirme. Pero es que mi hijo ha
tenido recaidas, una cuando el accidente, otra cuan-
do, por una mala praxis, tuvo una recaida grande, un
coma hepatico, con lo que aquello fue, horroroso. Y
otra mas en el 2006 cuando salié en silla de ruedas,
con una afasia tremenda, y con hemiparesia. Pero, de
todas maneras, hemos salido de todas...”
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Maria Angeles (ADACE-Lugo)

“El miedo es algo que esta siempre, porque a veces
tampoco tienes los conocimientos suficientes
para poder enfrentarte a distintas situaciones. Evi-
dentemente para eso estan las asociaciones, estan
nuestros centros, que son siempre los que nos aseso-
ran y los que estan ahi.

A medida que van pasando los afios y te vas hacien-
do a ese ictus que ha dejado unas secuelas tremen-
das, también vas aprendiendo. Entonces, como que
el miedo esta, pero de alguna manera tu ya no le
dejas entrar porque sabes que estas respaldada.
Sabes que tienes conocimientos para poder vencer
ese miedo y actuar ante infinidad de cosas que se
suceden. Un ictus deja secuelas y esas secuelas a su
vez dan unas patologias que, a veces, los familiares
tampoco hemos entendido. Y los médicos, a veces,
tampoco llegas a ellos.

Como muy bien ha reflejado Isabel, Cuando te dan
de alta después del DCA, la verdad es que sales con
una mano delante y otra detras. De ahi la necesidad
de buscar recursos. Aqui en Galicia hay una frase que
es muy elocuente y es la verdad “la necesidad ense-
fa a hacer tiestos”, y cuando no hay necesidad, es
que tampoco te esfuerzas, pero cuando tienes ne-
cesidad, buscas y rebuscas y pones en practica.
Unas veces actiuas con mas acierto, otras veces con
menos, pero para eso estan las asociaciones que
son nuestros grandes apoyos. Y colaboramos con
ellas estrechamente. No podemos ir solos por la
vida. Todos necesitamos de todos”.



Isabel (Nueva Opciéon- Valencia)

“Yo tengo a mi hijo y cuando mi hijo esta en Nue-
va Opcién yo soy una persona libre y entonces me
trabajo a mi misma. Igual estd en buenas manos,
porque ha sido un éxito lo de Nueva Opcién, para
mi ha sido la etapa de salvacion. Esta siendo una
persona normalizada, aunque con su afasia, que él
sabe lo que quiere decir, no puede, es muy dificil la
comunicacion, pero nosotros lo conocemos bien y alli
le estan tratando muy bien. Con logopedas, con tra-
bajadoras sociales, con psicologas... Entonces mi hijo
hace otras actividades y viene contento.

Cuando él esta en la asociacion, ;qué hago?, pues
voy a fortalecerme, ;como? haciendo lo que me gus-
ta. He aprendido a nadar después de jubilarme. En mi
casa, el comedor lo transformamos en un gimnasio,
y mi hijo y yo, cada uno en una colchoneta, viene el
fisio y hacemos gimnasia y nos divertimos.”

Maria Angeles (ADACE-Lugo)

“Hay que ser un poco psicélogo para aprender a lu-
char contra los miedos. No todas las personas afron-
tan las situaciones de la misma manera. Hay gente
que tiene una capacidad innata en su forma de ser,
con lo cual, a esa gente ya le nace, como por ejemplo
es mi caso. Entonces quizas yo no sea la persona
mas indicada para hablar del miedo, puesto que yo la
verdad, no lo tengo. Soy muy cauta, si que es verdad,
y también maduras con el paso de los afios y con mu-
chas situaciones que se te vienen encima y aprendes.

Yo no tengo miedo, yo tengo respeto a las situaciones
que se puedan presentar, pero no miedo. Pero vuel-
vo a repetir lo mismo, quizas eso sea una cualidad
de la persona, porque yo tengo el concepto de que
una persona con miedo es una persona que esta

atrapada en si misma, que no tiene capacidad de
resoluciéon, no tiene capacidad para nada. Y cuando
tienes delante a una persona que necesita de ti, tu no
puedes estar trabada, no puedes estar atrapada en tu
propio miedo, porque entonces no le vas a aportar a
esa persona nada, nada mas que inseguridad.”

Maria Dolores (Asociacion Vivir Almeria)

“Ya os lo he dicho antes, yo no dejo que el miedo entre
en mi, me pasa como a mi companera, yo soy cauta, a
mi me pasa igual, yo lo pienso, porque no voy a decir
que no lo pienso, lo pienso y lo veo. Pero siempre
intento ser positiva. Entonces, por ejemplo, cuando él
se siente cansado, le duele la cabeza o se encuentra
que no esta bien o no puede hacer algo, porque, por
ejemplo, vamos a terapia y le cuesta. Entonces yo lo
que hago es ser positiva y decirle “nene no, ya veras
como mafana puedes, tu tienes que intentarlo, ta in-
téntalo” ... Que no podemos y llegamos hasta aqui,
venga, pues mafiana vamos a intentar llegar un poco
mas. /Que no se puede? Vale, pues echamos para
atras y otra vez para adelante.”
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¢, COMO ACOMPANAIS PARA QUE LOS QUE LE RODEAN, NO LE BOICOTEEN, NO LE

DISMINUYAN, NO LE TRANSMITAN EL MIEDO?

(',C(')MO HACEIS VOSOTRAS PARA QUE EL ENTORNO SEA TAMBIEN AMIGABLE?

Maria Angeles (ADACE-Lugo)

“Yo lo primero es que cuando surge alguna situacién
asi un poco comprometida, como yo digo, porque
también depende mucho de como sea su dafo ce-
rebral. No todos los dafios cerebrales afectan a las
mismas zonas del cerebro. En mi caso, es que no tie-
ne memoria reciente, pero si que es verdad que tiene
una memoria de muchos afios atras. Entonces, como
lo de atras lo recuerda todo y lo vive, porque es que
ademas lo vive, cuando aparece alguien que te em-
pieza a preguntar, yo siempre dejo que él se explaye.
Porque no deja de ser una persona con sus carencias,
sus deficiencias, sus multiples cosas, pero ante todo
es persona y habla. Entonces es muy interesante es-
cuchar a la persona que hable, que se explaye, que
diga lo que siente, yo lo dejo siempre, o sea, le han
preguntado a él. Yo no le voy a coartar, “eso no lo
digas, lo otro no lo pongas, no hables asi”. Cuan-
do termina de hablar, que muchas de las cosas son
incoherentes, hay mucha falta de res-
peto hacia los demas, porque si que es
verdad que tiene muchos problemas de
conducta. Pero yo no le sobreprotejo,
en absoluto, yo le dejo que él hable y
diga y comente. ;Qué pasa? La perso-
na que lo esta oyendo, evidentemente,
se da cuenta de que no es la misma
persona que era en su dia. No es su
compafiero de trabajo, no es su com-
pafiero a donde iban a tomar los vinos,
no es el companero de cuando iban a
la discoteca, no es su companero que
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bailaba bien. Es una persona completamente distinta.
Cuando ya esa persona ha captado, cuando ven que
tienen una deficiencia, pues suelen escurrir el bulto...
cuando él ya ha expresado todo lo que siente y lo
qgue no siente, y como esta y como no esta, entonces
entro yo. Y digo, esta persona, mi marido ha sufrido
un dafio cerebral, tiene un monton de carencias, no
estamos en la situacion que estabamos hace 20 afios,
tenemos muchas dificultades. Pero esas dificultades
las vamos afrontando.”

Maria Dolores (Asociacion Vivir Almeria)

“Mi marido no puede hablar, entonces no se puede
expresar. El puede decir si 0 no, pero no se expresa.
Me ha pasado, cuando lo ven y ven que no es el hom-
bre de antes, entonces yo lo que hago es que cuan-
do intentan hablarle como si fuera un nifo pequeno,
intento decir siempre delante de él, “Juan esta bien,
esta atrapado dentro de su cuerpo; habladle normal




y decidle las cosas normales, que él las entiende”.
Ademas, él se rie cuando le cuentan cosas. A mi ma-
rido le pasa igual, que de antes se acuerda de todo,
entonces cuando le cuentan historias de antes los
amigos, yo les digo a ellos que se comporten como
si estuviera antes, que hablen normal y cuenten la
historia de antes y él se reira.

A la gente le digo que se comporte como se com-
portaban antes con él, lo entiendo porque es muy
duro; porque no es el Juan de antes, pero a los ami-
gos y a la gente que conozco les intento decir que se
comporten como antes. Juan venga, dale la mano a
fulanito. Yo les digo que le hablen como siempre,
“vosotros le hablais como siempre, y nos sentamos
a contar las historias de siempre” y entonces se rie.
Yo intento que le traten como le han tratado siempre,
aunque no es el de siempre. Pero intento eso, a la
familia, a los amigos, a todo el mundo, intento hablar
siempre con ellos antes por lo mismo. Para decir, no
vais a encontrar al Juan de antes, pero ahora quiero
que le habléis como estaba antes, porque él se da
cuenta. Yo lo hago asi”.

Isabel (Nueva Opcion - Valencia)

“Nosotros, como somos corredores de fondo, hace
tanto tiempo que estamos en la carrera, que la gen-
te mas téxica ya no esta. Entonces en el pueblo, la
gente del pueblo le saluda, pero ya de una manera
normalizada. Porque, vamos al médico y entonces él
quiere, porque él no tiene conciencia del déficit y él
quiere explicarselo. Y yo le digo, “cuéntaselo, qué te
pasa, cuéntaselo”. Y cuando él ve que no puede,
entonces yo le digo “¢;puedo hablar yo?”, y cuan-
do él me dice que si yo hablo y les cuento, y si al-
guna cosa no esta de acuerdo lo dice. Le digo, “si no
estas de acuerdo con algo, dimelo”, entonces él si
que me deja. Pero antes, y con las personas que lo

conocen, tratan de infantilizarlo y hablarle como... El
enseguida dice “tontito, tontito no”, esas palabras si
que las dice. El sabe y lo detecta enseguida, cuan-
do una persona le habla como si estuviera tonto, y
de tonto no tiene un pelo. Lo que pasa es que tiene
afasia, tiene dafo cerebral, tiene hemiparesia, tiene
pie equino, le han operado ahora de la mano, pero él
lleva una vida normalizada.

He aprendido que la vida de mi hijo de ahora es el que
es ahora, el que era ya no existe. Hay que tratar de
vivir con el de ahora, que si, que hay que encauzarlo
y hay que de vez en cuando tratar de decirle... Porque
si que se ha hecho un poco egoista, pero esas cosas
hay que limarlas y no hay que... En eso no nos tene-
mos que atrapar tampoco, porque yo si que he sido
apisonadora, ahora soy menos. Y hay que tratar de
vivir nuestra vida también, porque si nosotros esta-
mos contentos, si la cuidadora o el cuidador no esta
contento con su vida, no esta satisfecho con su vida,
se lo guarda todo. Entonces lo que pasa es que crea
un mal ambiente dentro de si, que luego no es capaz
de transmitirle la alegria que él necesita.

Yo soy optimista, yo si que tengo miedo, pero dentro
del miedo tengo una actitud optimista y un buen
sentido del humor. Entonces, que es lo que le pido
siempre cuando pido, pido que no se me quite el sen-
tido del humor, que eso es importantisimo. A veces le
digo, “mira, tu podrias tener una madre menos loca,
pero también te lo pasarias peor”. Sale y va donde
quiere, si no quiere ir a los carnavales, como van a
hacer el sabado una actividad que a mi me encanta-
ria, pues él no quiere, porque los carnavales no le han
gustado nunca, pues €l no va. Pero la semana que
viene hay unas actividades que le gustan y entonces
se va y las disfruta”.
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¢, COMO HACEIS PARA POTENCIAR LA VIDA ASOCIATIVA?

Maria Dolores (Asociacién Vivir Almeria)

“Con la asociacion en la que estoy, asociacion Vivir de
Almeria, estoy muy contenta y tengo muchisimo apo-
yo para todo. Desde la directora hasta las personas
que les ayudan a ellos. Hasta el de mantenimiento, y
las familias lo mismo, nos unimos mucho y te ayudan
mucho, tanto a arreglar papeleo, porque como deci-
mos, tu cuando sales del hospital te encuentras sola,
y vas con un papel y no sabes ni qué tienes que hacer
ni a donde tienes que acudir.

Yo lo digo, con mi asociaciéon estoy muy contenta,
tanto conmigo como con mis hijos, se han volcado,
me han ayudado. Sin la asociacién mi vida hoy se-
ria mas dura. Desde que yo llegué a la asociacién me
han ayudado en todo todos, desde la primera persona
a la ultima. Y yo digo que son, como les digo a ellos,
ellos son mi familia. Porque de verdad, no es sola-
mente mi marido, que noto que esta mucho mejor, que
se encuentra bien alli, me encuentro arropada yo mis-
ma, yo, mis hijos. Asi que yo aconse-

jo a todo el mundo que se apunte a

una asociacion”.

Isabel (Nueva Opcién- Valencia)

“Yo me he quedado con lo que has di-
cho antes, al principio, que has dicho
que nadie sabe tanto como todos
juntos. Yo estoy en la asociacion Nue-
va Opcidén, que son una prolongacion
de mi familia, pero antes encontré a
COCEMFE y ya me ayudaron alli. En
Nueva Opcidén formo parte de la junta
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directiva. Acudo cuando hay talleres de familia, que
son sumamente interesantes; hace poco hicimos uno
de ceramica. Estuvimos trabajando los familiares al
lado de los usuarios. Al principio de estar en Nueva
Opcién, estuvimos haciendo una junta de familias, y
me ataron un pie, otra vez me taparon la boca, para
que yo viera qué sentia mi hijo cuando no podia ha-
blar.

En cuanto me comunican que hay una actividad en
la asociacién, yo procuro colaborar. Si tengo nece-
sidad de hablar con la neuropsicéloga le pongo un
WhatsApp y le digo “mira, he notado esto en mi hijo,
por favor, cuando tengas un minuto pues nos pone-
mos en comunicacién”, y nunca me lo han negado.
Me han ayudado en todo y asi me estan ayudando, la
trabajadora social cuando necesito algo de los pape-
leos, enseguida llamo “oye, este mensaje es para” y
enseguida me estan atendiendo y me estan ayudando
a solucionar todos los problemas que voy teniendo.




La Asociacion debe ser un centro en el que tu te
sientes apoyada, pero en el que tu colabores y
ayudes dentro de tus posibilidades. Tanto mi hija,
que también se implica; procuramos colaborar y hacer
todo lo que podemos. Si hay que vender loteria se
vende loteria, si hay que dar una opinidon se da una
opinién, si hay que asistir a las juntas, se asiste y uno
se entera, porque es muy bueno saber con quién esta
tu hijo y saber como le estan atendiendo.”

Maria Angeles (ADACE-Lugo)

“Yo soy miembro de la junta directiva de ADACE Lugo,
soy una de las fundadoras de ADACE Lugo. Quiero
felicitar a Isabel porque se necesitan muchisimas per-
sonas como ella, no es facil encontrar gente asi. Por-
que si que es verdad que en cuanto hay un centro
es muy comodo llegar a la puerta y decir, bueno,
pues ahi te lo dejo. Que le den rehabilitacién de 5 a
6 y luego de 6 a 7 pues que haga terapia en grupo.
Eso es muy bonito y es muy comodo, pero cuando te
encuentras a personas como Isabel, que se invo-
lucran, que se preocupan, es de una riqueza im-
presionante para la asociacién. Es tremendamente

de agradecer, es para felicitarla y darle un abrazo con
todo el carifio, con todo el corazén y darle animos, y
sobre todo desearle muchisima salud.

Yo me fui en el 2004 a mi casa con mi marido sin
saber qué hacer con él, es mas, he llegado hasta el
CEADAC a Madrid, porque en Lugo no habia abso-
lutamente nada. Y aunque nunca tuve esperanza en
que el CEADAC lo devolviese como era anteriormen-
te, pues si que tienes que intentarlo todo en esta vida.
Entonces qué ocurre, la nica opcion que habia era
hacer un centro, hacer una asociacion. No sabia-
mos ni lo que era una asociaciéon, no sabiamos ni
lo que era tener profesionales, no sabiamos de
nada, absolutamente nada. Todo eran carreras de
arriba a abajo y de abajo a arriba. Cuando conse-
guias un papel, porque a todo esto tropiezas con la
burocracia, cuando tenias ese papel que te exigian
para poder abrir la puerta, resulta que necesitabas
otro para poder abrir una ventana. Y cuando tenias
las dos cosas ya abiertas, necesitabas una tercera.
¢, Quién hace todo eso? Los miembros de la junta di-
rectiva, entonces los miembros de la junta directiva
son los que corren sin ton ni son. Estoy tremenda-
mente orgullosa, no de ser quien soy,
porque como yo, hay muchisimas per-
sonas, pero si de encontrar a las per-
sonas que nos ayudaron a continuar
este camino. Aqui en ADACE Lugo
tenemos unos profesionales que des-
de el mas pequefio al mas mayor son
todos un 10, todos. La junta directiva
y los profesionales siempre estamos a
la voz de una, siempre. Hay una uni-
ca voz, no hay que pedir nada, no hay
que suplicar nada, se necesita tal cosa
y todos estamos ahi para apoyar, para
resolver, todos.”

21



CONCLUSIONES




IDEAS CLAVE DE ESTA SESION:

0\ Todas las personas con DCA, sin importar sus dificultades, tienen ambitos en los que

y pueden desarrollar su autonomia personal. Con los apoyos adecuados todas las
personas con DCA, incluidas aquellas con grandes limitaciones, pueden ganar
en autonomia personal.

02\ Promover la vida independiente no solo es un camino, sino que es un fin, porque
la vida independiente garantiza el bienestar de una persona (me siento util, me
reconozco en mi valia) y al mismo tiempo es la puerta para la inclusidon social.

03\ Promover la vida independiente nos une a todos: a las familias, a las entidades
" vy alas propias personas con dafo cerebral adquirido (DCA).

04\ Es conveniente evitar los modelos de familias sobreprotectoras: familias

" “helicoptero” que sobrevuelan sobre la vida de otra persona; las familias “apisonadora”
que allanan el camino ante cualquier dificultad; o las familias “guardaespaldas”
que investigan y controlan la vida. Estos modelos de familias suponen una barrera
importante para la autonomia personal y la vida independiente.

05\ Cuatro actitudes que las familias podemos trabajar para favorecer la vida inde-
" pendiente de nuestro familiar con DCA: 1. Dejar que se enfrenten a las dificultades;
2. No estar permanentemente atosigando; 3. Actuar sin anticiparme a sus necesida-

des; 4. Describir lo que tienen que hacer en vez de dar 6rdenes.
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0& Las entidades son un recurso fundamental. Como ha dicho Maria José de
- ADACEMA “ven el dafio cerebral desde diversos ambitos, nos ayudan en todo y a
todos nos consideran personas”.

07\ Claves desde la experiencia personal para combatir los miedos: Maria Dolores ha
- dicho “no permito que se instale”, Isabel dice “me apoyo en el equipo porque sola
no puedo”, Maria Angeles ha dicho “esta ahi, pero yo aprovecho la necesidad, me

ha hecho buscar cosas nuevas”.

O& Claves practicas para apoyar a nuestro familiar con DCA, para generar un entorno

| ~ favorable, nuestras ponentes han dado distintos ejemplos que podemos resumir en
dos cuestiones fundamentales: 1) No permitimos que el entorno infantilice a nuestro
familiar con DCA y 2) dejamos que él sea el protagonista de su propia vida.

09\ Para las personas que cuidan: Nadie puede cuidar a otro si no sabe cuidarse uno.
- Nadie puede apoyar a otro si no sabe apoyarse uno, porque nadie da lo que no
tiene. Yo no puedo ayudarte a ti si no sé ayudarme.

IO\ Clave para hacer equipo con mi asociacioén: la Asociacion debe ser un centro en
- el que tu te sientes apoyada, pero en el que tu colabores y ayudes dentro de tus
posibilidades.
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ENTIDADES FEDERADAS

Dano Cerebral Estatal es una entidad sin dnimo de lucro de dmbito estatal declarada de Utilidad Publica que
apoya a las personas con DCA y a sus familias en el gjercicio de sus derechos de ciudadania y en su plena inclusién en

la comunidad.

Las asociaciones, fundaciones y federaciones autondmicas que forman parte del Movimiento Asociativo de Dano
Cerebral trabajan para reducir el impacto que produce el DCA en las vidas de las personas y sus familias con el objetivo
de mejorar la calidad de vida de todas ellas a través de:

P Informacion y apoyo a familias para el afrontamiento emocional y la gestidon de trdmites y recursos.

P> Promocién de autonomia personal y social orientadas a la recuperacién y/o mantenimiento de capacidades,
a la participacion comunitaria en el ocio, el empleo, la formacién y el apoyo a la vida independiente.

P Recursos asistenciales especializados como centros de dia, residencias o viviendas de transicion,...

Acciones de prevencion y sensibilizacion del DCA.

Incidencia social y representacion.

CONSULTA NUESTRAS ENTIDADES SOCIAS
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