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Columbia Synapse es una organizacion estudiantil en la
Universidad de Columbia dedicada a brindar apoyo y
defensa a sobrevivientes de lesiones cerebrales. A través
de reuniones virtuales cada semana, sobrevivientes y
voluntarios se rednen para compartir sus experiencias,
afrontar obstaculos y ofrecer apoyo emocional. Estas
reuniones fomentan un sentido de comunidad donde cada
participante puede hablar sobre temas como las
dificultades diarias y las transiciones vitales de la vida. A
través de conversaciones reflexivas sobre temas como la
identidad, la resiliencia, la gratitud y la adaptacion a nuevas
realidades, buscamos empoderar a los sobrevivientes con
estrategias practicas y una solida red de apoyo.

Ademas de estos grupos de apoyo, Columbia Synapse esta
profundamente involucrada en la abogaciay educacion.
Trabajamos para concienciar sobre la realidad de vivir con
una lesidn cerebral, desafiar las ideas erroneas y romper el
silencio que rodea a esta discapacidad, a menudo invisible.
Mediante iniciativas educativas, Buscamos cerrar la brecha
entre el conocimiento meédico y la experiencia vivida,
asegurando que las voces de los sobrevivientes se
escuchen en la investigacion, las politicas publicas y los
discusiones comunitarias.

Al reunir a sobrevivientes, estudiantes y partidarios,
Columbia Synapse espera no solo apoyar a las personas
con lesiones cerebrales en su vidas cotidianas, sino
también trabajar hacia un futuro en el que las lesiones
cerebrales se acomoden y se reconozcan mejor.




La Mision de Nuestro Folleto

Esperamos no sdlo amplificar las voces de los cuidadores
de personas con traumatismo craneoencefalico (TCE),
sino también darles visibilidad y reconocimiento por el
invaluable papel que desempefian en innumerables
procesos de recuperacion.

Nuestra mision es visibilizar los retos emocionales y
fisicos que enfrentan los cuidadores para mejorar la vida
de los demas.

Buscamos comprender el conocimiento de los
profesionales médicos sobre las lesiones cerebrales
traumaticas (LCT) y transformarlo en perspectivas mas
humanizadas. Queremos inspirar empatia, concienciacion
e innovacion en el cuidado del paciente para promover
un enfoque compasivo y holistico en el tratamiento y la
rehabilitacion.

Columbia Synapse espera que estas historias sirvan como
fuentes de empoderamiento para los sobrevivientes de
LCT, amplificando sus voces y garantizando que sus
experiencias y perspectivas sean escuchadas. Nos
esforzamos por cambiar la percepcion publicay generar
conversaciones significativas que mejoren la atencion de
LCT. Estas iniciativas buscan garantizar que ningun
sobreviviente quede sin el reconocimiento y el apoyo que
merece.




Formato del Folleto

A traves de entrevistas periodisticas, hablamos con
sobrevivientes de los TCE, muchos de los cuales
participan activamente en nuestros grupos de apoyo
virtuales. Hablaron sobre sus experiencias en la atencién
meédica, sus mayores desafios y como la lesion cerebral ha
transformado sus vidas. Cada testimonio es sincero,
conmovedor y profundo. Estas narrativas muestran la
gran resiliencia y fortaleza dentro la comunidad de los
TCE.

Hemos incluido fotografias e ilustraciones que
representan a las personas que aparecen. Ademas, este
folleto esta repleto de obras artisticas de Betsy, una de
nuestras participantes con TCE. Las obras que Betsy ha
generosamente compartido fueron creadas durante sus
sesiones de terapia artistica. Sus obras expresan
visualmente el impacto emocional y cognitivo de las
lesiénes cerebrales, aportando profundidad a las
narrativas escritas. También hemos dedicado paginas
tematicas que recopilan citas directas de nuestros grupos
de apoyo. Estas paginas sirven como una reflexion
colectiva, reuniendo diferentes voces que comparten
emociones, frustraciones y perspectivas similares.

Mas alla de las historias personales, este proyecto
también es una herramienta educativa. Al final del folleto
hemos recopilado una lista de recursos para
sobrevivientes de TCE y sus cuidadores, incluyendo
organizaciones de apoyo, grupos de apoyo y guias para
afrontar la vida después de una lesion.
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SOBRE NOSOTROS

) Claire Zhu

Claire es estudiante de segundo
ano en Columbia College y se
especializa en Neurocienciay
Comportamiento. Ademas de ser
directora ejecutiva de Synapse,
Claire participa en la investigacion
del Alzheimer y le apasiona ayudar
a personas con diversos trastornos
neurodegenerativos. Ella dirigio
este proyecto después de

reconocer la necesidad de abogacia

Meley Haile

Meley es estudiante de
segundo afno en Columbia
College y estudia Neurociencia
y Comportamiento con
especializacién en salud
publica. Ademas de ser
directora ejecutiva de
Synapse, Meley participa en la
investigacion de las vias
homeostaticas y le apasiona la
equidad médica.

y visibilidad para los sobrevivientes

de lesiones cerebrales.

Raaga
Karumanchi

Raaga Karumanchi es un
estudiante de segundo ano en
Barnard College y estudia
Neurocienciay
Comportamiento.

Debpriya Das mea mvsc)

Debpriya es estudiante de
premedicina en la Universidad de
Columbia, exprofesora de biologia
de secundaria, ponente de TEDXx,
becaria Schwarzman y ganadora
del Premio a la Innovacion en
Mujeres que Empoderan. Estudid
Neurociencia en la Universidad de
Melbourney le interesa en el
desarrollo de la neurologia a través
de lainvestigacion, la educacion y
la atencidn al paciente.

Zainab Anwar

Zainab es estudiante de primer
afo en Barnard College y se
especializa en Biologia con una
concentraciéon menor en
estudios del Sur de Asia. Fuera
de Synapse, Zainab investiga la
deteccidny el tratamiento de
enfermedades congénitas en
neonatos y en entornos
educativos sobre el desarrollo
cognitivo infantil.
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Anvesha Sharda

Anvesha es estudiante de primer
afio de Ingenieria Biomédica en la
Facultad de Ingenieriay Ciencias
Aplicadas de Columbia. Ademas de
Synapse, ella también es parte de
la Junta Ejecutiva de la Cruz Roja
en Columbia, ha investigado la
flexibilidad cognitiva en el
trastorno del espectro autistay
actualmente utiliza la ingenieria
gendmica en CUIMC para investigar
la aneuploidia del cancer.



NOSOTROS

Nicole Serrano Nour Abou-lzzeddine Tressel Holton

Nicole es estudiante de primer
ano de Biologia en Columbia
College. Trabaja en una
investigacion centrada en la
relacion entre la conectividad
sinapticay los trastornos del
neurodesarrollo.

David Gima

David es estudiante de primer
ano de Neurociencia en
Columbia College, con interés
en medicina. Le apasiona la
neurologiay participa en la
investigacion de biologia
molecular.

Nour es estudiante de primer
afo de Neurociencia en
Columbia College, en la carrera
de Premedicina. Fuera de
Synapse, investiga la intrincada
relacion entre las
enfermedades
neurodegenerativas y la
microbiota intestinal.

Hutton Saunders

Hutton es estudiante de tercer
ano en Columbiay se
especializa en Neurocienciay
Comportamiento con con una

concentracion en salud publica.

Tressel es estudiante de
primer afio de Neurociencia
en Columbia College, con
interés en medicina. Fuera de
Synapse, participa en la
investigacion en neurocirugia
y le apasiona la comunicacion
cientifica.

Wyatt es estudiante de
posgrado en medicina en la
Facultad de Estudios
Generales de Columbia.
Habiendo sufrido un
traumatismo craneoencefalico
(TCE), Wyatt se apasiona por
apoyar a otros sobrevivientes
de TCE.



SOBRE NOSOTROS

Jazmyn Weeks

Jazmyn es estudiante de
segundo afo de Neurocienciay
Comportamiento. Tras el
derrame cerebral que sufrid su
madre, desarrollé un profundo
interés en la neurociencia. Espera
convertirse en médica asociaday
mejorar la atencion a largo plazo
y la rehabilitacion para
sobrevivientes de TCE.

Jessicalee

Jessica es estudiante de primer
afo en Columbia College,
especializandose en
Neurocienciay
Comportamiento, con interés
en la carerra de medicina. Le
interesa la investigacion clinica
que impacta atencién al
paciente.

Chloe Leung

Chloe Leung es una
estudiante de tercer afio en
Columbia College que se
especializa en Neurociencia
y Comportamiento y tiene
profundo interés en el
cerebro y la medicina.

Bryana Dawkins

Bryana es estudiante de
tercer afio en Columbia
College y se especializa en
Escritura Creativay
Psicologia. Le interesa
profundamente la
interseccion entre las
ciencias del cerebroy las
artes creativas.

Ellen Sun

Ellen es estudiante de
segundo afno de Biologia y
Linguistica en Columbia
College, en la carrera de
Odontologia. Le interesa como
el arte, el lenguaje y la salud
mental se combinan para
moldear la conexidones
humanas y la atencién médica

Vanessa Michel

Vanessa es estudiante de primer
ano en Barnard College y planea
especializarse en Neurocienciay
Comportamiento como interés en
la carerra de medicina. Como
sobreviviente de una Lesion
Cerebral Adquirida (LCA), Synapse
habld con ellay ha disfrutado de
formar parte de esta comunidad
en Columbia. Vanessa espera
trabajar en psiquiatria pediatrica
en el futuro.



SOBRE NOSOTROS

Ashley Amend- Catherine Lily Sofia Cruz

Thomas Thomas
Ashley es estudiante de primer afio Catherine es estudiante de Sofia es estudiante de tercer
en Barnard College con doble primer afio de Psicologia en afo en Barnard College, con
especializacion en Neurocienciay Barnard College, especializacion en
Conducta e Inglés, en la carrera especializandose en la Neurocienciay Conducta con
premédica. Ademas de Synapse, carrera premeédica. Es interés en la antropologia
Ashley participa en investigacion becaria en el Equipo de médica. Se unié a Synapse
de neurociencia computacional y Datos del equipo femenino durante su primer afio y ha
neurocirugia. Le apasiona de baloncesto de Columbia. regresado como becaria para
defender los derechos de las A Catherine le apasiona la traducir el folleto original de
mujeres en el ambito cientifico. abogaciay aspira a Synapse al esparol. Le
dedicarse a la psiquiatria. apasiona la educacion

cientificay el acceso y aspira
a convertirse en cientifica
médica.



TCE: DESCRIPCION
GENERAL

¢Quéesel TCE?

Una lesidn cerebral causada por una fuerza
externa que afecta la funcidn del cerebro.

e Puede causar problemas con la forma en

que una persona piensa, comprende, se

mueve, se comunica y actua. Los
traumatismos craneoencefalicos mas
graves pueden provocar discapacidad
permanente e incluso la muerte.

e Los traumatismos craneoencefalicos
(TCE) mas graves pueden provocar
discapacidad permanente e incluso la
muerte.

&5
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Causas principales de
TCE:

Caidas

Accidentes por traumatismo
contundente

Lesiones relacionadas con vehiculos
Agresiones/Violencia
Explosiones/explosiones

¢COmo se diagnostica el TCE?

e Examenes neuroldgicos que evaluan:
- el habla,
- el oido,
- el equilibrio,
- la coordinacion

- estado mental y comportamiento,

- otros aspectos cognitivos

e Imagenesy procedimientos: resonancia
magneética, tomografia computarizada,

monitor de presion intracraneal, etc.

¢Como afecta el TBI al cerebro?

El dafo puede limitarse a una zona del
cerebro (lesidon focal) o extenderse a
un area mas extensa (lesion difusa). El
dafo cerebral también se ve afectado
por el tipo de lesion.

Los tipos de dano que se observan
generalmente en el cerebro a causa de
un TCE incluyen sangrado, inflamacién
y desgarro que lesionan las fibras
nerviosas.Este dafio puede causar
inflamacidon y cambios metabdlicos.

Tratamientos

Leve TCE: Poco o ningun tratamiento;
analgeésicos de venta libre y reposo.

Moderado-severo TCE:
Medicamentos para prevenir
convulsiones, reducir el riesgo de
coagulos sanguineos, controlar el
estado de animo, mejorar la funcidén
cognitiva, aliviar y reducir la
inflamacion cerebral.

Intervenciones quirurgicas para
eliminar coagulos de sangre, aliviar la
presion y reparar fracturas de craneo.
Rehabilitacion y recuperacion:
Fisiatria, fisioterapia, terapia
ocupacional, logopedia y terapia
psicoldgica.



TCE: DESCRIPCION GENERAL

TCE Penetrante vs. No Penetrante

Penetrante: cuando un  objeto No penetrante: cuando una fuerza
atraviesa el craneo y causa dafno a los externa impacta la cabeza y hace
tejidos cerebrales; normalmente dana que el cerebro se mueva dentro
una parte del cerebro. del craneo.

Algunos accidentes/traumas pueden causar lesiones cerebrales traumaticas penetrantes y
nopenetrantes.

¢Qué es una Lesion Cerebral Adquirida?

Existen dos tipos primarios de lesion cerebral: congénita y adquirida:

Lesion cerebral congénita: cualquier lesion Lesidn cerebral adquirida: cualquier

que ocurre durante o antes del nacimiento. lesidn que ocurre después del
Asociada con un traumatismo cerebral nacimiento.
prenatal o un parto prematuro. e |Incluye traumatismos

craneoencefalicos (TCE).

Sintomas de TCE: Conociendo la Gravedad

Fisico Cognitivo

e Dolor de cabeza e Loss of or change in consciousness

e Convulsiones for anywhere from a few seconds to

e Vision borrosa o doble a few hours

e Pupilas de tamafno desigual o ¢ Decreased level of consciousness
dilatadas (e.g., hard to awaken)

e Liguidos claros que salen de lanariz e Confusion or disorientation
o los oidos e Problems remembering,

e Nauseasy vomitos concentrating, or making decision

e Problemas neuroldgicos, como e Changes in sleep patterns (e.g.,
dificultad para hablar, debilidad en sleeping more, difficulty falling or
los brazos, piernas o cara, o pérdida staying asleep, inability to wake)
del equilibrio e Frustration, irritability

Sensation & Perception
e Light-headedness, dizziness, vertigo, or loss of balance or coordination
e Blurred vision
e Hearing problems, such as ringing in the ears
e Unexplained bad taste in the mouth
e Sensitivity to light or sound
e Mood changes or swings, agitation, combativeness, or other unusual behavior
e Feeling anxious or depressed
e Fatigue or drowsiness; a lack of energy or motivation



Sobreviviente de TCE

AMANDA

INTRODUCCION

Amanda no era ajena a superar los limites.

Prosperaba con el movimiento, los
desafios y la aventura como oficial naval,
viajera mundial y escritora. Pero en el
camino, dos traumatismos
craneoencefalicos cambiaron el curso de
su travesia de maneras que nunca
imagind. El primero ocurrio en 2003,
durante su despliegue en Irak. Fue
encontrada inconsciente en el fondo de
una escotilla, pero en ese momento nadie
lo identificé como un traumatismo
craneoencefalico. Ella siguid adelante, sin
ser consciente de las secuelas.

Anos despues, se determind que la
lesion habia sido grave. En 2014,
durante su ultimo semestre en
Columbia, sufrié su segundo
traumatismo craneoencefalico. Una
caida por las escaleras la hizo
tambalearse contra la pared, esta vez
con un diagnoéstico confirmado de
lesion cerebral moderada.

Aunque ella misma es escritora de
viajes, Amanda Burrill dice: “Es casi
como si siguiera enterrandome de la
verdad. Se necesita cierta valentia
para compartir tu historia, asi que no
tener miedo ha sido refrescante para
mi”.

¢Cual fue su experiencia con el
diagnéstico de su lesiéon?

Mi experiencia con el diagnostico es
fundamental en mi defensa. Mi lesion
de 2003 fue mal diagnosticada porque
sufria muchas migrafas. Esto me llevo
a ser dado de baja del ejército con
honores, pero con un diagnostico de
problemas de salud mental. Para mi,
es un elemento clave en mi abogacia,
porque creo que le pasa a mucha
gente. Para bien o para mal, siempre
digo que, afortunadamente, tuve la
segunda lesion cerebral. Debido al
dano en el cuello, la mandibula y el
brazo, se traté mas como una lesiéon
cerebral y pude acceder las pruebas
correctas. Pero como aun me veia bien
por fuera, al principio me costé mucho
que me tomaran en serio. Cuando
empezaron a llegar los resultados de
las exploraciones y las pruebas
neuropsicolégicas, fue claro, jay,
vaya!, jesto es una lesion cerebral!



Sobreviviente de TCE

AMANDA

¢Como se sintié usted cuando le dieron
cada uno de sus prondsticos?

Cuando reporté mis sintomas por
primera vez, todavia estaba en servicio
activo. Me decian repetidamente que
daba la impresion de ser hipocondriacay
que debia bajar el ritmo con todas estas
“quejas”, lo cual hice porque no queria
perder mi trabajo. Al dejar el ejército, me
diagnosticaron varios trastornos de salud
mental como TEPT, depresidn, ansiedad
y TDAH, e insisti en que no creia que esto
fuera lo que tenia. Me recetaron
medicamentos. Se convirtio en un tema
de controversia cada vez que iba al
Hospital de Veteranos y decia: “Oye,
ninguno de estos medicamentos me esta
ayudando. No creo que este sea mi
problema”. Tenia toda esta motivacion
para averiguar qué me pasaba, pero ni
siquiera era consciente de que pudiera
estar sufriendo una lesion cerebral. De
hecho, pensaba que podria tener una
enfermedad subyacente.

Y entonces, sugeri esto, y tuve todos
estos diagndsticos que fueron muy
dificiles de superar. Después de sufrir
una segunda lesion cerebral, empezo6 a
aclararse, aunque yo estaba confundida.
Habia tenido esta lesiéon en la cabeza,
pero actuaba con normalidad. Estaba
explicando estas luces y destellos, y
alguien finalmente empezé a entenderlo
todo. Me dijeron: "Bueno, sin lugar a
dudas, esto tiene que ser una lesion
cerebral. Queremos que te sometas a
todas estas pruebas neuropsicologicas".

Luego revisamos todos esos resultados y
descubrimos que estaba en el percentil
99 en muchas cosas. Y luego cai en el
quinto percentil inferior de las personas
en seis areas de cognicion. Y eso
simplemente no tiene sentido a menos
que estemos hablando de dafno cerebral.
Senti un gran alivio. Claro, en mi mente,
era como un hueso roto: lo curamos y
simplemente sigo adelante. jGenial! Asi
que, a medida que se hizo cada vez mas
evidente que no iba a ser una solucion
rapida, me desanimeé mucho. Esto es lo
que me llevd a dedicarme a la defensa
de derechos: reflexionar sobre el hecho
de que durante afios me habian dicho
que tenia problemas de salud mental
cuando no los tenia, y, por supuesto, eso
se matiza con el tiempo. Y vuelvo a decir,
sin duda, que lo mas importante es que,
si alguien se lastima, busque ayuda de
inmediato.

¢Quién fue tu sistema de apoyo?

Para mi recuperacion, me llevé un
tiempo crear un sistema de apoyo, ya
que tuve que deshacerme de personas
que no me apoyaban o no creian en mi.
Y una cosa es que los profesionales
medicos no te crean, y otra muy distinta
es que tus amigos y familiares incluso
empiecen a dudar de ti: “Siempre hay
una excusa. Nunca quieres estar con
ellos”. Lo primero que hice fue formar
un equipo con mi misma ambicion de
que mejoraria. Me habian dicho que asi
son las cosas y que algunas cosas
mejoraran, pero esto te afectara el resto
de tu vida, de lo cual no dudo.



Sobreviviente de TCE

AMANDA

Sin embargo, con el tiempo empeceé a
generar apoyo, principalmente a traves
de los proveedores que decidi mantener
cerca porque compartian la misma
creencia de esperanza. Luego, con el
tiempo, los amigos adecuados
entendieron que no iba a estar ahi todo
el tiempo, y eran ellos quienes venian a
visitarme y traian a sus hijos. Realmente
se convirtio en una conversacion con la
familia, como: "Oye, esto es lo que me
pasa. Y sé que no lo entiendes o que no
lo parece. Pero, por favor, entiéndelo". Y
aquellos que querian entender, me
quieren animar, y sabian que yo tambien
estaba haciendo todo lo posible por
servirles se convirtieron en mi red de
apoyo.

Obra de arte de Betsy: Pintura de co6mo se
sintié después de sobrevivir 2 dias y
medio sin calefaccidn, electricidad,
teléfono ni internet.

¢Se sintid/se siente apoyado por la
comunidad médica/cientifica?

Creo que una de mis razones para hablar
abiertamente sobre la lesion cerebral
traumatica es para decir que la medicina
moderna es excelente para lesiones
traumaticas que resultan, por ejemplo, de
ser atropellado. Ahora, cuando se sufre
una lesidn cerebral traumatica, como en
mi caso, donde no entendi lo que tenia
durante tanto tiempo, se puede
confundir con otros problemas
neurologicos, o con dano nervioso. Los
problemas de salud mental surgen por no
ser escuchados, y se convierte en algo
completamente diferente porque la
medicina moderna se centra demasiado
en los sintomas. Siempre bromeo
diciendo que ultimamente soy un poco
hippie porque estudio mucho la medicina
integrada y la medicina funcional.

Tengo un equipo de gastroenterdlogos,
un equipo de neurdlogos y meédicos
deportivos, y no todos se comunican
necesariamente entre si. Ojala lo hicieran.
Escucho muchisimos podcasts. Intento
encontrar gente interesada en este tema.
Me mantengo en contacto con terapeutas
y terapeutas craneosacrales. Estudio
conmociones cerebrales y lesiones
cerebrales, y tengo un amplio
conocimiento integrativo. Pasé de ser una
mujer o nifa sana a tener muchos
problemas. Asi que veo que las diferentes
disciplinas médicas estan conectadas,
pero es fundamental abogar por uno
mismo para que otros lo vean.



Sobreviviente de TCE
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“Esto es lo que me llevo a dedicarme a
la defensa de derechos: durante arios
me dijeron que tenia problemas de
salud mental, cuando no era asi, y, por
supuesto, eso se matiza con el tiempo.
Reflexiono sobre ello ahora. Y vuelvo a
la realidad y digo, sin duda, que lo mds
importante es que, si alguien resulta
herido, busque ayuda de inmediato”.

¢Como te sentiste durante tu recuperacion?

Detener mivida a los 35 afos y
dedicarme por completo a este proceso
durante mas de un afo, ademas de lidiar
con el estrés mental que conlleva —en
esos anos se supone que debo formar
una familia. Se supone que debo ahorrar
mucho dinero— fue realmente dificil.
Cuidar mi salud mental se volvioé crucial
para mi durante ese tiempo.
Irénicamente, durante muchos afios me
dijeron que se trataba de problemas de
salud mental, cuando mi problema
subyacente era una lesion fisica.
Durante esta rehabilitacion, comenceé a
comprender la gravedad de lo que
realmente me habia sucedido y que
habia estado viviendo mi vida adulta con
esta otra mente. Fue realmente dificil de
aceptar, y fue entonces cuando la
meditacion, la autorreflexion, la
importancia de ser fuerte y la atencion
médica mental para poder hablar con un
terapeuta. Estas cosas realmente me
han ayudado.

¢Como ha afectado su vida el vivir con
una lesidn cerebral?

Cada dia me afecta una lesion cerebral.
Para mi, son cosas sutiles. Y es curioso
poder correlacionarlas con las zonas de
mi dafo cerebral. Pero, por ejemplo, me
cuesta mucho discernir los espacios
entre las palabras, asi que me resulta
muy util si veo a alguien hablar o si veo
la television. Es realmente dificil a
menos que esté mirando fijamente y
pueda ver labios moviéndose. El control
motor también es algo con lo que tengo
dificultades. Sobre todo con los brazos
y las manos, porque he tirado muchos
vasos de agua. Y la destreza es un gran
problema todos los dias, diria que casi a
cada hora. No puedo evitar
cuestionarme cuando no entiendo algo
o cuando me confundo. Antes conducia
un barco por todo el mundo, pero ahora
me confundo en mi ciudad natal. No
puedo evitar preguntarme si tendra algo
que ver con una lesion cerebral cada
vez que tengo dificultades. Creo que
eso se esta convirtiendo mas en una
especie de zen y de aceptar que asi es
como va a ser. Se que siempre puedo
trabajar para hacerlo mejor, pero asi es
como es ahora.

¢Hay algo positivo que haya surgido de
esta experiencia?

En mi opinidn, escalo mucho y practico
muchos deportes. Antes solo corriay
estaba obsesionada con correr, pero
realmente lo considero algo que vivi.
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“Fue increiblemente duro, no solo la
rehabilitacion, sino también la lesion
cerebral que sufri antes de saber qué era.
No puedo imaginar nada mds dificil. Asi
que, cuando me acerqué a una de estas
pruebas deportivas, lo hice con la certeza
de que ya habia hecho lo mds dificil de mi
vida y sabia que podia lograrlo”.

El otro lado positivo fue que ni siquiera
sabia qué significaba la palabra
"abogacia". Pero entendi que existia
esto. Puedo usar esto para ayudar a
otras personas. Sé que no es solo por
ser veterana. Hay gente que se ha
lastimado la cabeza, que esta luchando
y que no logra unirse al equipo. Y asi fue
durante mucho tiempo para mi
tambien. Y me ha motivado a hablar
abiertamente sobre lo que he pasado
porque seé que puede ayudar a alguien
mas.

¢Qué mejorarias de tu experiencia con
la comunidad médica?

Mas alla de la infancia, lo que
necesitaba mejorar era que, cuando se
tiene una lesidn invisible, es muy facil
que la medicina moderna se enfoque
inmediatamente en la salud mental.
Esto probablemente se deba, en parte,
a la exploracién del aspecto fisico por
parte de los médicos. Otra cosa que
presenciée fue que, como mujer que
reportaba una serie de sintomas fisicos,
era muy facil ser consultada sobre mi
salud mental.

Dejé el ejército con un diagnostico de
TEPT, aunque no tuve un trauma
especifico. Tenian la idea de que las
mujeres son emocionales, y hay datos que
indican que las mujeres tienen casi el
doble de probabilidades de recibir un
diagnostico de salud mental después de
su primera cita meédica. Creo que este tipo
de problemas y la idea de tratar los
sintomas con medicamentos deben
cambiar. En lugar de eso, hay que buscar
la causa subyacente y abordarla
realmente. Esta corriente de pensamiento
estd creciendo, pero no puede ocurrir con
la suficiente rapidez para la persona que la
sufre.

¢Tiene algun consejo para otras personas
con lesiones o conmociones cerebrales?

Tengo muchos consejos para las personas
con conmociones cerebrales. El primero
es tan dificil como saber que la situacion
puede mejorar. Es muy dificil simplemente
escuchar que te entra por un oido y te sale
por el otro. A mi me paso, pero lo primero
es que si mejora.

Y dos: si no estas satisfecho con las
respuestas que recibes o con tu equipo,
haz mas preguntas y busca un nuevo
equipo. He tenido varias iteraciones de mi
equipo antes de sentirme satisfecha. Es un
aprendizaje muy dificil, porque, por la
naturaleza de la misma lesion cerebral, la
comprension no siempre es facil. Pero es
importante saber que tienes un tiempo
determinado. Nunca iba a permitir que un
medico renunciara a su trabajo para ser

mi investigador personal o para resolver
todo esto, asi tenia que esforzarme yo
misma. Pero lo que hace que la hipotenusa
entre la lesidon y la mejoria sea mucho mas
directa es poder estar rodeada de buenas
personas es.
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“Antes de mi derrame cerebral,
estudié extensamente materiales de
cuidados intensivos como
paramédico. Después, colaboré con
logopedas para ayudar a otros a
comprender las lesiones cerebrales.
Todavia suerio con ir a la escuela de
medicina y a menudo pienso en lo
que podria haber sido..”.

INTRODUCCION

Avi, de 47 anos, habia sido un
superhéroe en la vida real como
paramédico de cuidados intensivos y
aereo en la ciudad de Nueva York. Avi
aspiraba a estudiar medicina como su
padre, quien era médico. Sin embargo,
debido a un prolapso hereditario de la
valvula adrtica, una afeccion que
también padecia su padre, decidio
abordar el problema mediante cirugia
antes de continuar sus estudios de
medicina. Esta decision marco el inicio
de acontecimientos imprevistos que

redefinirian su vida y su carrera.
N a

¢Nos puede contar un poco sobre lo que
le pasé?

“Durante la cirugia, desafortunadamente sufri
un derrame cerebral que me causo afasia. La
afasia afecta mi capacidad para hablar.
Durante el primer afno después del derrame,
solo podia decir "Michael". No tenia ni idea de
quién era Michael, pero seguia diciendo
"Michael, Michael, Michael", y todos se reian a
carcajadas.”

Durante los primeros tres meses, estuve en
cama porque mi brazo y pierna no
funcionaban bien. Los terapeutas
ocupacionales, fisioterapeutas y logopedas
trabajaron incansablemente conmigo. En mi
caso, la recuperacion consistio en tres meses
en cama, seis meses con bastony, por suerte,
sin bastdon. Sigo trabajando con estudiantes de
logopedia de Teachers College, NYU y otras
instituciones. Ademas, doy clases sobre afasia
al personal de emergencias médicas, al
personal hospitalario, a terapeutas
ocupacionales, fisioterapeutas y a estudiantes
de logopedia, junto con un logopeda. También
conecto con personas con discapacidad a
través de actividades como el paracaidismo, el
buceo, el esquiy el snowboard, actividades
que me encantaban antes del derrame
cerebral y que sigo practicando.

¢cComo se sintio cuando recibié el
diagnéstico?

Estuve en coma una semanay media
después de la cirugia. Al despertar, el
medico me quito la via intravenosa y
pensé: «Gracias, doctor, por quitarme la
via». Pero en voz alta, dije: «Michael,
Michael, Michael». El médico me dijo:
«Tienes un corazoéon maravilloso. Sin
embargo, has sufrido un derrame
cerebral». En aguel momento no entendia
qué significaba un derrame cerebral ni una
afasia, pero ahorasi.
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¢Cual fue su prondstico después del
accidente cerebrovascular?

Durante las dos primeras semanas, no
tuve terapia ocupacional, fisioterapia ni
logopedia. Simplemente estaba en la
cama. Durante ese tiempo, muchos
amigos, colegas de emergencias médicas,
policias y bomberos vinieron a visitarme.
Me decian: "Hola, ;cémo estas? Me
alegro de verte", y yo solo podia
responder con: "Michael, Michael,
Michael". Fue una época muy confusay
desorientadora porque no entendia del
todo qué estaba pasando ni por qué.

¢Cuanto tiempo te tomé recuperarte?

La recuperacion es diferente para cada
persona. Diariamente sigo trabajando
con logopedas. Al principio, sentia que
habia poco progreso, pero cada dos o
tres meses, los estudiantes de logopedia
me decian que hablaba mas que antes.
Ese apoyo me ayudd a darme cuenta de
que estaba mejorando.

“A pesar de estos retos, he
encontrado un nuevo propdsito en
la ensefianza y la defensa de las
personas con afasia y
discapacidades.”

¢Notaste tu progreso o lo notaron mas
otros?

Si, otros notaron mas que yo. Soy consciente
de mi condicidn, pero la vivo a diario, asi que es
dificil ver los cambios. Los estudiantes de
logopedia a menudo me dicen que he
mejorado, y eso es tranquilizador. Muchas
personas con afasia se benefician de trabajar
con logopedas de forma constante.

¢Se sientes apoyado por la comunidad
médica?

Absolutamente. Trabajé tiempo completo en
North Shore LIJ y medio tiempo en Columbia
Presbyterian, asi que muchos amigos y
compaferos de trabajo vinieron a verme.
Ahora, si visito un hospital o veo una
ambulancia, me detengo a saludar. Es
reconfortante que el personal de emergencias
medicas y del hospital me salude y me diga:
";Qué tal?"

¢Como te sentiste durante tu
recuperacion?

Durante la recuperacidon, me presentaba
diciendo: "Hola, me llamo Avi.
Lamentablemente, sufri un derrame cerebral,
asi que mi comunicacion no es normal". La
mayoria de las personas (el 95 %) lo entendian
y me apoyaban. Sin embargo, el otro 5 % no
entendiay lo ignoraba, diciendo cosas como:
"¢De qué estas hablando?". Yo cortaba esas
conversaciones. Por suerte, mis amigos y
companeros de trabajo eran comprensivos y
me apoyaban y esto marcé una gran diferencia.

¢Como ha afectado una lesidn cerebral a su
vida?

No pude trabajar después del derrame
cerebral. Se me hizo mucho mas dificil hablar,
escribir o teclear. Ahora uso la funcién de texto
a voz para comunicarme. A pesar de estos
retos, he encontrado un nuevo propdsito en la
ensefanzay la defensa de las personas con
afasia y discapacidades.



Sobreviviente de TCE

AVI

¢Como le afecta la comprensidon que la
gente tiene sobre las lesidones cerebrales?

Al principio, mis amigos no entendian
como me afectaban la afasia o un
derrame cerebral, pero con el tiempo se
volvieron mas empaticos. Los
profesionales médicos (médicos,
enfermeras y logopedas) me han
brindado un apoyo increible porque
comprenden mejor mi condicion.

Have any positives come out of this
¢Hubo algo positivo que surgié de esta
experiencia?

He reconectado con mis colegas de
emergencias medicas y del hospital, y he
encontrado alegria en deportes
adaptados como el paracaidismo y el
buceo. Estas actividades unen a las
personas con discapacidad, lo cual es
inspirador. También disfruto ensenarle a
los demas sobre la afasia y promoviendo
la concienciacion.

&

Obra de arte de Betsy:

¢Qué mejoraria usted de su experiencia
con la comunidad médica?

Antes de mi derrame cerebral, cuando era
paramédico, estudié mucho sobre
cuidados intensivos. Después, colaboré
con logopedas para ayudar a otros a
comprender las lesiones cerebrales.
Todavia suefio con estudiar medicinay a
menudo pienso en lo que podria haber
sido.

¢Tiene algun consejo para otras personas
con lesiones cerebrales?

Encuentra actividades que disfrutes y
conecta con otras personas. Conozco a
una persona con una lesion cerebral
traumatica que viaja a Washington, D.C.,
para dar clases sobre la afasia y promover
la concienciacion. Su determinacion es
inspiradora y demuestra la importancia
de mantenerse comprometido.

¢Tiene algun consejo para los
investigadores que estudian las lesiones
cerebrales?

Centrarse en aumentar la concienciacion.
El traumatismo craneoencefalico afecta al
20% de los casos, mientras que la afasia
afecta al 40%. Es fundamental colaborar
con las autoridades para fomentar la
comprensiony el apoyo a estas
afecciones.

“Hablar, escribir o mecanografiar se volvid
imposible para mi. Ahora uso la funcion de
texto a voz para comunicarme. A pesar de
estos retos, he encontrado un nuevo

propdsito en la ensefianza y la defensa de

las personas con afasia y discapacidades.

Pintura de coOmo se sentia su cerebro

4 dias después de una conmocion cerebral leve.
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INTRODUCCION

Retired and living independently, they
spent their days taking Spanish classes
and engaging in various activities—until
the COVID-19 pandemic, amidst the
isolation, brought severe headaches.
Then, one day, their son was unable to
reach them. Concerned, he called for
help, and they were found unconscious
on the sofa and rushed to the hospital
with a hemorrhagic stroke. Hospitalized
for two months, they underwent
intensive rehabilitation, including
physical, occupational, and speech
therapy, to regain basic functions. “I
don’t think | regained everything | lost,”
they reflect, “but whatever | could regain
took a long time.”

[llustrated by Ellen Son

What was your life like before your
diagnosis?

| wasn't really diagnosed. | was
unconscious when | arrived at the
hospital. The stroke occurred at the end
of December 20. And, of course, that was
preceded by the pandemic year. So my
life was a pandemic year immediately
preceding the stroke. Before that, | was
retired and kept busy with various
activities like Spanish classes. But when
the pandemic hit, everything was shut
down.

Can you share your story about how
your traumatic brain injury occurred?

| believe it was a genetic defect. | had a
hemorrhagic stroke. Before it happened, |
had been complaining about having bad
headaches. But | am not really one to get
a whole lot of headaches. A couple of
days later, my son wasn’t able to reach
me. So he called someone in my building,
and they found me unconscious on my
sofa. | had one traumatic brain injury, but
the next year, | had a fistula repair
between my C1 and C2 vertebrae. The
surgery was a little risky, given the
location.

What were some of the changes you
noticed in yourself after the injury?

It was a long recovery period; | was
hospitalized for two months. Part of that
was being in a rehab hospital, and when |
came home, | had an aide during the day.
It was quite a long process of regaining. |
don't think | regained everything that |
lost, but whatever | could regain took a
long time.
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| had a lot of physical therapy, including

speech-physical therapy. | don't know if |
really needed it, but | had gone through a
lot of occupational therapy as well.

After being in rehab and still doing some
rehab on my own, part of my cerebellum
was affected, so to some extent, my
balance is permanently impaired. | don't
know to what extent my strength was
affected. | have other medical issues, so
it's hard to separate one from the other. |
have no upper body strength to speak of,
but I don’t know if it is because of the
stroke or because | am just getting older,
and none of the doctors are equivocal
about it. I also have a shunt. It's a little
creepy because it's a programmable
shunt. Actually, I've had a couple of my
friends feel it because I just think it's
creepy, but it's keeping me alive.

Having a TBI has limited me because |
can't keep up with certain things. For
example, | can go to museums and
concerts. Although most of my friends
are pretty kind and tolerant, I'm sure
there are some things that people don't
want to do with me.

“I don't think | regained
everything that I lost, but
whatever | could regain took a
long time.”

How has your perspective on life
changed since your TBI?

The interesting thing is that | was
reasonably healthy, or | thought | was
reasonably healthy before. | never
smoked, drank two glasses of wine a
month, and exercised even during the
pandemic. But you can do everything
right and still have something bad
happen. And that's what people don't
always understand. | think if | had gone
to a doctor a week before it happened,
nobody would have realized anything
was wrong. And had | been hit by a car
two days before it happened, nobody
would have realized that | had this
weakness in my cerebellum.

Is there anything you wish people and
healthcare workers understood better
about living with a traumatic brain
injury?

| received very good healthcare and
therapies, but one thing | wished | had
was access to a social worker to guide
me. My son lived with me for a while
afterward, and | had an aide during the
day. It wasn't like | didn't have help,
but | think it would have been very
useful to have a medical social,
somebody who could have helped me
pull things together after leaving the
hospital. So | suggest that everybody
can get really good therapies, but then
also should have somebody help them
pull it all together.



Sobreviviente de TCE

ANONIMO

Do you have resources or tips?

The only thing | tell people is if you
have an unusual headache, go to the
emergency room. That's my one piece
of advice to people based on my
experience. In terms of anything else,
there are other people who have brain
injuries through accidents like falls
and car accidents.

| think the important thing is to get as
much therapeutic help, and it was
physical therapy for me. | didn't think
occupational therapy was all that
valuable for me. So | would say get as
much help as you can to reestablish
your physical abilities, assuming that
you lost your physical abilities. And
use reminders. | used to live off Post-it
notes, which | still do, but now | use
the Reminders app a lot.

I think if I had gone to a doctor a
week before it happened, nobody
would have realized anything was
wrong. And had | been hit by a car
two days before it happened,
nobody would have realized that |
had this weakness in my
cerebellum.
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“No pienses que no puedes hacer
algo solo por tener una lesion
cerebral. Aunque perdi la
capacidad de practicar deportes,
he hecho cosas que nunca crei
posibles.”

INTRODUCCION

Hace diez aios, la vida de Jessica
cambid en un instante. A sus 64 afos y
residente en la ciudad de Nueva York,
recuerda el dia en que un conductor
mayor se quedd dormido al volante,
cruzo dos lineas amarillas y la chocé
de frente. A sus 64 anos y residente en
la ciudad de Nueva York, recuerda el
dia en que un conductor mayor se
quedd dormido al volante, cruzdé dos

Illustrated by Ellen Son

lineas amarillas y la chocd de frente. Can you share your story about how
Obligada a jubilarse anticipadamente a your traumatic brain injury occurred?
los 53 afos, Jessica ha estado lidiando

con las consecuencias emocionales y Hace diez anos, mi vida cambid

fisicas del accidente. “Hablar de esto cuando un conductor mayor se quedo
siempre me hace llorar”, admite, pero dormido al volante y chocd de frente
quiere compartir su historia para contra mi coche. Ese accidente me
visibilizar los desafios y la resiliencia obligd a jubilarme anticipadamente a
que surgen de los eventos que los 53 anos.

cambian la vida. .
Desafortunadamente, he sufrido

multiples lesiones en la cabeza a lo
largo de mi vida, desde una caida en la
piscina de nifia hasta un accidente con

¢Como era su vida antes del
diagndstico?

Siempre he sido muy perspicaz. Como un carrito de golf y un derrumbe en
estudiante de honor en la escuela una escalera de incendios. Mi padre
preparatoria Bucknell, destaqué solia decir que no era consciente de mi
académicamente. Incluso, alcance el entorno, pero creo que simplemente
éxito como vicepresidenta sénior de he tenido muy mala suerte.

mi empresa.
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¢Qué cambios notaste en ti misma
después de la lesion?

Mi funcion ejecutiva se volvio
impredecible, lo cual era frustrante. No
podia ordenar diez paginas, ni siquiera
cuando el numero estaba indicado.
Curiosamente, mi segundo idioma, el
espanol, resurgio con fuerza después de
la lesién, aunque no me di cuenta hasta
que me lo sefalaron.

¢Como ha cambiado su perspectiva
sobre la vida desde que sufrié la lesion
cerebral traumatica?

Siempre fui muy empatica, pero no me
sentia tan mal por las personas con
dificultades hasta que me enfrenté a las
mias. Vivir con una lesion cerebral
traumatica ha transformado
profundamente mi vision del mundo. He
tenido que redefinir lo que puedo y no
puedo hacer (nada de conciertos
ruidosos, nada de conducir) y adaptar mi
vida con mas cuidado.

La pérdida de amigos ha sido
particularmente dolorosa. Hace catorce
afos, organicé una fiesta con setenta
amigos. ¢Ddonde estan ahora? Pero he
encontrado consuelo en mi familia unida.
Mi esposo, con quien llevo 33 afios
casada, y mis dos hijos son todo lo que
tengo y todo lo que necesito.

What has been the most challenging
emotional or psychological impact of
your TBI?

Lo mas dificil fue interactuar con otras
personas. Al principio, me uni a un grupo
de apoyo, donde alguien dijo que habia
perdido a todos sus amigos. Pensé: “No
puede ser cierto”, pero lo era. Con el
tiempo, yo también perdi amigos.

No es todo culpa de ellos: a veces evito
involucrarme porque es muy dificil.

Algunos momentos son inolvidables,
como cuando un chico de 18 afios en la
playa me pregunté con crueldad:
“:Tienes retraso mental?”. Todavia
duele. Incluso unas de mis relaciones
cercanas se volvieron tensas. Un mejor
amigo me dejo por un comentario que
hice, y la novia de mi hijo no ha vuelto
en anos. El desgaste emocional es
constante, pero sigo intentandolo.

He aprendido a comunicarme mejory a
recordarles a quienes me rodean qué
ayuday qué perjudica. A los cuidadores
les recomiendo paciencia. Eviten decir:
"Pareces estar bien" o “Simplemente no
te esfuerzas lo suficiente”. Comentarios
como ese dificultan la recuperacion.

El traumatismo craneoencefalico me
cambio todo. Antes tenia una personalidad
“tipo A”, vendia apartamentos de un millén
de ddlares, pero ahora mi familia no me ve
asi. No siempre valoran mis opiniones, y eso
es doloroso. Aun asi, tengo suerte de
tenerlos. Conocer a otras personas con
traumatismo craneoencefalico ayuda; a
veces, necesitamos conectar con quienes
realmente nos comprenden.

¢Hay algo que desearia que la gente y los
trabajadores de la salud comprendieran
mejor sobre vivir con una lesién cerebral
traumatica?

Paciencia. Debes tener un cartel que diga
"lesidon cerebral traumatica", porque cada
vez que la gente hace preguntas
repetitivas, puede ser abrumador.
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A veces bromeaba diciendo: “Ah, ;te
habia dicho que tengo una lesidn
cerebral traumatica?”. Es una forma
de quitarle hierro al asunto, pero
también es una forma de afrontarlo.

En segundo lugar, es importante
defenderse, no de forma
confrontativa, sino para que la gente
comprenda la realidad de vivir con
una LCT. Tienes que defenderte con tu
gente. Pero cuando se trata de
desconocidos, nunca te enfrentes a un
desconocido. Es algo que nova a
desaparecer; los médicos pueden
decir que un dia despertaras y que ya
no estard, pero eso no va a suceder.
Tienes que aprender a evaluar tu
propio dano y colaborar con tus
médicos.

¢Qué recursos o consejos le han
ayudado a manejar una lesién
cerebral traumatica?

La investigacion genealdgica ha sido
uno de los recursos mas utiles para mi.
Su estructuray detalle (las fechas, los
numeros, los arboles) me ayudaron a
concentrarme. Ademas, las
actividades que estimulan mi mente
han sido geniales. Antes hacia el
crucigrama del Sunday Times todas las
semanas, pero después de mi
accidente, fue un reto. Lo intenté un
ano y medio después y solo consegui
dos pistas. Ahora, he vuelto a donde
estaba. Es posible. Solo recuerda, es
posible.

Es importante darte cuenta de que
todavia puedes hacer cosas, pero
también aprender a dejarlas ir: deja ir
a las personas que creias que eran tus
amigos.

Muchas personas con LCT no saben
que los hospitales cuentan con
excelentes clinicas psiquiatricas. Por
ejemplo, NYP ha sido un salvavidas
para mi, ofreciéndome apoyo regular
de un psiquiatra y un terapeuta,
ademas de consultas trimestrales con
un neuroélogo. Durante siete afos,
psiquiatra, terapeuta semanalmente,
neurologo trimestralmente. Es una
parte esencial del proceso para
controlar el LCT y tomar el control de
tu salud.

¢Como ha afectado la vida cotidiana
laTBI?

Mi perro es fundamental en mi
rutina. Saco a pasear a mi perro
cuatro veces al diay vivo al lado del
parque Fort Tryon. Asi que ese es
nuestro tiempo social. Tener un
companero que comprende mi
traumatismo craneoencefalico me da
una sensacion de normalidad.
Tambien vamos a terapia con
regularidad y probamos diferentes
meétodos. Una estrategia importante
que he aprendido es organizar mi dia
con antelacién. Mira tu calendario

de la noche anterior y haz una lista
de lo que tienes que hacer. Si tienes
que escribir notas y poner alarmas,
hazlo. Y recuerda siempre lo esencial:
el teléfono, las llaves, la cartera.
Estos pequefos pasos me ayudan a
mantener el rumbo.
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¢Qué consejo te gustaria compartir?

A pesar de los retos, aun puedes lograr cosas increibles. No pienses
que no puedes hacer algo solo por tener una lesion cerebral.
Aunque perdi la capacidad de practicar deportes, he logrado cosas
que jamas crei posibles. Entre todos los problemas, he logrado algo
increible. Resolvi un misterio de hace cien afios. Descifré todos
estos registros. Es asombroso ver como el cerebro se adapta: tu
segundo idioma regresa primero después de una lesion cerebral
traumatica. Es un recordatorio de que, con determinacién, aun
puedes lograr lo que te propongas.

T shall pae shrough this warld bt snce

Any good Userefore lhat T sam da,

O ney Kindruess that T can shorw bo amy bring,
Lt s s it mow.

Lt rroe vtk defer er niglect .

Fawr T shall b s this weay again.

Obra de arte de Betsy: Este es un tablero de visiéon que
presenta objetos, imagenes e ideas de importancia e
inspiracion.



Lesiones cerebrales:

MITO CONTRA REALIDAD

Siempre se pueden ver
lesiones cerebrales por
tomografias
computarizadas o
resonancias magneticas.

Los cerebros de jovenes
son mas resistentes a las
lesiones y tienen menos

probabilidades de sufrir

efectos a largo plazo.

Las conmociones
cerebrales no son
graves.

Si los sintomas de una
lesidn cerebral no son
evidentes
inmediatamente, no hay
motivo para
preocupacion.

Debes golpearte la
cabeza para sufrir una
lesion cerebral
traumatica.

REALIDAD

Las tomografias computarizadas y las resonancias
magneéticas identifican hemorragias cerebrales,
fracturas de craneo y otros traumatismos agudos.
No todas las lesiones cerebrales aparecen en estas
exploraciones y no siempre descartan la
posibilidad de una lesion cerebral.

REALIDAD

Un cerebro joven es mas vulnerable a las lesiones,
lo que puede impedir el crecimiento de regiones
subdesarrolladas. Esto puede aumentar el riesgo
de problemas de desarrollo a largo plazo.

REALIDAD

Las conmociones cerebrales generalmente no
ponen en peligro la vida, pero siguen siendo un
tipo grave de lesion cerebral traumatica que
puede tener efectos duraderos.

REALIDAD

Los sintomas tardan en manifestarse y, a veces,
aparecen dias o semanas después de la lesion. Es
importante estar atento y buscar atencién
medica si surgen inquietudes.

REALIDAD

Una LCT puede ocurrir sin un golpe directo en la
cabeza. Los movimientos bruscos, como un
latigazo cervical causado por un accidente de
automovil, pueden provocar desplaco del cerebro
dentro del craneo y esto puede provocar lesiones.
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CARMELLE

Carmelle era una exitosa empresaria 'y
artista antes de su lesién cerebral
traumatica. Le encantaba leer libros
de medicina, hacer esculturas y, como
fotografa, asistir a eventos del orgullo

gay en todo el pais para documentar la

comunidad gay.

Sufrié una lesion cerebral traumatica
al ser atropellada por un ciclista en la
calle de Nueva York. Quienes
presenciaron el accidente la
ignoraron, entonces ella tuvo que
viajar sin ayuda al hospital New York
Presbyterian con un dolor intenso. Le
diagnosticaron una conmocion
cerebraly paso la noche en el
hospital, pero el dolor persistid tras
salir. Durante tres o cuatro dias
permanecid en cama a oscuras, sin
darse cuenta de que las luces de su
apartamento estaban encendidas.
Para cuando su amiga la llevo a
urgencias, solo podia caminar en
circulos y sangraba detras de los ojos
debido a las conmociones cerebrales.

“Entonces tuve que ir a la Clinica
Oftalmoldgica en Mount Sinai, y el
ciclista me habia golpeado muy
fuerte. Tenia conmociones
cerebrales en la parte posterior de
los ojos y me sangraban. jDios mio!
Por eso se veia tan oscuro.”

Su esposa le fue infiel y la abandond.
No podia llenar sus propios
formularios médicos y, aunque
Carmelle recordaba su nombre, entré
en panico al darse cuenta de que ya
no podia escribirlo. Fue entonces
cuando se dio cuenta de que algo
andaba mal.

A Carmelle le costo aceptar su lesion
cerebral traumatica, ya que provenia
de una familia con una buena
educacion y un nivel de vida alto. Su
lesion le impidié cumplir con las
expectativas. Su dolor era
indescriptible, pero lo sentia
profundamente: era como si su
cerebro estuviera bajo una presion
infernal.
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Seguia con esa mentalidad,
pero no funcionaba. Era una
lucha contra mi mismo. Y nadie
me decia: «Estd bien, Carmelle,
simplemente quédate en la
cama». Recuerdo haberle dicho
a uno de los médicos: “Si, creo
que mi esposa me dejo,
recuerdo que creo que me dejo,
porque todos los demds tenian
pareja en el NYU Langone. La
mayoria de las mujeres no
tenian pareja o tenian una
hermana o una madre con
ellas. Y lo estaba pasando muy
mal. Lloraba porque el dolor de
cabeza no es lo mismo que una
migraria, porque conozco las
migrarias. Las he tenido. Y ya lo
he mencionado antes. No hay
palabras para describir el dolor
interno que sientes en la
cabeza”.

Su camino hacia la recuperacion
comenzo con terapias del habla,
vestibular y ocular. Una trabajadora
social que asistia a Carmelle la
inscribidé en el programa de exencion
de LCT en Nueva York y le entrego un
folleto con una lista de empresas de
atencion domiciliaria a las que podia
llamar. Como aun no podia escribir ni
mecanografiar, tardo tres meses en
contactar a esas empresas porque no
tenia a nadie que la ayudara.

Durante su primer ano de
recuperacion, terminé en el tribunal
de vivienda muchas veces, no podia
trabajar ni siquiera mirar su teléfono.

“Durante el primer afio, no
pude desenvolverme bien.
Terminé en el juzgado de
vivienda. Ni siquiera sé
cudntas veces en 2018, ni
siquiera lo sé. Un amigo me
ayudo a pagar el alquiler
porque, literalmente, no
pude trabajar el primer ario.
Fue muy duro. Era casi
imposible. Me exijo mucho,
asi que creo que si no
hubiera tenido una madre
irlandesa, que te exigia ser
tan dura, no lo habria

logrado.”

A pesar de esto, se esforzé por
funcionar como antes de su lesion
cerebral traumatica. Cosas que antes
disfrutaba, como salir a comer con
amigos, se volvieron angustiantes
porque no podia procesar la
informacion sensorial con la misma
facilidad que antes del accidente.
Pasaba horas llorando sola porque el
dolor la aislaba de los demas y del
mundo exterior, pero con el tiempo
decidié perdonarse y amarse.

“Lo dificil es cuando alguien viene de
la educacion, de alto rendimiento. Yo
todavia tenia esa mentalidad, pero
no funcionaba. Estoy luchando
contra mi misma. Nadie me dijo: ‘Esta
bien, Carmelle, acuéstate en la
cama’.
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Durante su primer afno de
recuperacion, termind en el tribunal
de vivienda muchas veces, no podia
trabajar ni siquiera mirar su teléfono.

“Ay, mi perspectiva de la vida. Tienes
que aprender a ser tu mejor amigo.
Tienes que perdonarte por algunas
de tus acciones. Por ejemplo,
después de sufrir mi traumatismo
craneoencefdlico, hubo un par de
veces que le grité a la gente. Y luego,
pensé: ";Por qué estoy tan
enfadada? Esto no tiene ningun
sentido, pero tienes que perdonarte
por tus acciones. Sé tu mejor amigo".

Carmelle afirma que los
profesionales médicos tratan las
lesiones cerebrales traumaticas
como si fueran migrafas. Le
administraron inyecciones de botox y
medicamentos para la migrana, lo
que le provocé un fuerte dolor en el
pecho. Los sobrevivientes de LCT a
menudo no pueden describir su dolor
debido a la afasia o por el dolor
debido a la lesidén, lo que les dificulta
expresar sus necesidades a sus
profesionales. La desconexidn social
y laincapacidad de comunicarse
provocan que los sobrevivientes
actuen de forma exasperante debido
a la frustracion.

“Estoy en una caja y estoy
hablando en mi cabeza, pero no
puedo sacarlo para contartelo”.

Carmelle cree que el publico en
general deberia ser mas consciente de
las lesiones cerebrales traumaticas no
relacionadas con el deporte y que los
profesionales de urgencias deberian
dedicar mas tiempo a evaluar a sus
pacientes para brindarles los
tratamientos adecuados. Afirma que
unirse al grupo de apoyo de Columbia
Synapse la ayudo a sentirse menos
solay a encontrar nuevas estrategias
de afrontamiento para facilitar su
recuperacion.

Obra de arte de Betsy: La imagen
representa los sentimientos de Betsy,
como sobreviviente de una lesidon
cerebral traumatica, hacia el nuevo
ano 2025.
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“Y después de pasar por el
duelo por lo que “fue”, me
toma un momento para
apreciar quién soy ahora y no
mirar quién era porque eso ya
paso.”

INTRODUCTION

Imani se enorgullecia de su inteligencia,
una nifia talentosa que se describia a si
misma como "excelente". Su principal
pasion era contribuir a la comunidad,
incluyendo el éxito en la administracion
de propiedades, siendo la mujer a la que
llamaban para los trabajos de renovacioén
mas dificiles. Tras perder a un hijo,
retribuyd ensefiando a la gente
conocimientos financieros para ahorrar
para la compra de una vivienda. La
percepcion de Imani sobre si misma
cambiod por completo tras ser embestida
por un camion y sufrir una lesion cerebral
traumatica a causa del incidente. Sin
embargo, esto le abrié nuevos caminos
para seguir contribuyendo a su
comunidad y crecer espiritualmente.

¢Como fue su vida antes del
diagndstico?

Creci en el Lower East Side de Manhattan,
en los barrios marginales, en las casas de
Jacob Riis, alla por los afios 60. Fui parte
de la primera generacion de Hunter
College que tuvo el primer aula abierta
para nifos superdotados. A partir de ahi,
consegui una beca a traveés de...

El Programa Better Chance y fui a la
Academia Cushing en Ashburnham,
Massachusetts. Me aceptaron en Yale,
pero decidi no ir porque, en mi
formacién académica, solia ser la
Unica persona de color en cualquier
situacion. Elegi ir a una institucion
histéricamente negra para mi
educacion secundaria porque
necesitaba aprender a ser negra. Me
licencié en Ciencias de la
Administracion y me gradué con
honores. Se suponia que debia
estudiar derecho en Tulane, pero mi
madre me llamdé y me dijo: “Tu
hermana esta embarazada y vive sola
en Nueva York. Quiero que la cuides”.
Eso me desvié de mi camino, pero
supongo que no era mi camino.
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Empeceé en la administracion de
propiedades en 1986. Empecé en el
sur del Bronx administrando
propiedades “in Rem”, las cuales son
propiedades que fueron confiscadas
por la ciudad de Nueva York porque
los propietarios quemaban edificios
para cobrar el seguro por no ser
rentables. Aprendi sistemas:
electricidad, plomeria, los aspectos
fisicos de un edificio y cémo dirigir un
equipo. Me daban los peores edificios
y yo los renovaba. Los superiores me
ofrecieron un puesto como
administrador de comunidad en el
Programa de Administracion de
Propiedad Privada. He ascendido y
recorrido todos los ambitos del sector
inmobiliario. Participé en algunas de
las primeras viviendas de apoyo con
crédito fiscal, incluyendo una ubicada
en Massachusetts para personas
mayores.

Después de perder a un hijo, dejé el
mundo empresarial estadounidense.
Penseé: «He ayudado a gente con
problemas de alquiler desde siempre.
Pero estas mismas personas podrian
ser propietarias». Asi que les ensefé a
administrar su presupuesto, a
aumentar su crédito y a ahorrar para
su primera vivienda. Esa era mi
especialidad, porque seguia
aportando a la comunidad.

¢Como se produjo la lesion cerebral
traumatica? ;Qué cambios noté
después de la lesidon?

En junio de 2018, trabajaba desde casa
y tenia una cita de seguimiento con el
dentista. Habia obras en la Ruta 202
en Brooklyn, asi que todo el trafico
estaba parado. Estaba hablando por
teléfono con mi hermano, con las
manos libres y el cinturdon de
seguridad abrochado. De repente, vi
un camién enorme, a toda velocidad,
acercandose por el retrovisor. Le dije
a mi hermano Del: “Me van a
atropellar”.

Fue como un boom, boom, boom. Mis
bolsas de aire se desplegaron, mi auto
era un acordeon, el acido de la bolsa
de aire estaba en mi mufieca. Lo Unico
que podia pensar en ese momento,
porque el tiempo se ralentiza cuando
estoy en crisis, era: "jAy! Asi es como
muere la gente".

No estaba del todo lucida, solo en
modo automatico. Cuando llegué al
Hospital Good Samaritan, me llevaron
a urgencias y no me evaluaron
completamente. No pasé nada. Ese
mismo dia, llamé a mi médica, la Dra.
Shah. Estaba furiosa. Inmediatamente
me hizo una resonancia magneéticay
me envio a un grupo de neurologia
porque dijo que tenia una conmocion
cerebral. La neurdloga dijo que
tardaria unas dos semanas en que la
conmocion se curara sola.

Nunca estuve bien. Perdia el
equilibrio. No encontraba las palabras.
Tenia problemas de audicion y no
podia expresarme bien.



Sobreviviente de TCE

IMANI

Me meti en un lio con el seguro, sin
saber que se estaba jugando con la
vida de las personas. Después de un
par de semanas, llamé a la Dra. Shah y
le dije: “Sigo mal”. Me envid a un
médico especializado en conmociones
cerebrales en Goshen, Nueva York,
para una evaluacion exhaustiva. La
doctora me llamo y me dijo: "Esto es
mucho mas grave de lo que me habian
dicho". Me envio a Helen Heyes
Rehabilitation, donde se ocupan de
casos de trauma grave. A los 10
minutos de estar con él, mi médico me
dijo que me recetaria terapia.

Cuando llegué a recepcion y comence
a pedir citas para terapia, vi unas
letras enormes, LCT, asi que pregunté:
"¢ Qué significa LCT?". Cuando dijo
lesion cerebral traumatica, me
disculpé amablemente, cruceé el
pasillo hacia el bano y lloré
desconsoladamente.

¢Cual ha sido el impacto emocional o
psicolégico mas dificil de su TCE?
;Qué retos enfrenta a diario?

Fui a escuelas especiales para nifios
superdotados desde el jardin de infantes
hasta que terminé mi educacion, por lo
que mi cerebro y su funcionamiento
fueron una gran parte de mi personalidad,
mi identificador.

¢Cual ha sido el impacto emocional o
psicolégico mas dificil de su LCT?
¢Qué desafios enfrenta a diario?

Que me lo arrebataran. Es como un
truco de magia donde toman el mantel
y lo arrebatan todo. Ya sabes,
arrebatan el mantel y todo sigue ahi.
Los procesos de pensamientoy la
forma en que proceso el pensamiento
fueron arrebatados, pero todos los
elementos fisicos seguian ahi.

Q”ue te arrebaten eso es como un truco
de magia. Te arrebatan el mantel, todo
sigue ahi. Los procesos mentales se
desvanecen, pero todos los elementos
fisicos siguen ahi.”

En el trabajo me llamaban
constantemente y me preguntaban:
“:Cuando vuelves?” y “;Qué te pasa?”.
Les respondi: "La verdad es que no sé
qué me pasa ni cuando volvere". A
partir de ahi, el trabajo termino
porque no podia volver.

Al principio, cuando empece la
terapia, me sentia profundamente
deprimida e incrédula porque
pensaba: “Mi cerebro esta roto. No
funciona”. Me deprimi tanto que al
principio la fisioterapia no me estaba
dando resultados. Me desgarraba
saber que no podia funcionar.
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Cuanto mas sanaba, mas veia mis
déficits. Esto era parte de la sanacion,
pero no me di cuenta en ese
momento. Mi logopeda me decia:
“Estas detectando tus errores, lo que
significa que tu cerebro esta
empezando a reconfigurarse”. Sin
embargo, seguia viendo errores
simples y no podia seguir drdenes
auditivas ni escritas ni caminar sin
apoyarme en la pared. Después de un
tiempo, le dije a mi médica que
necesitaba antidepresivos porque no
podia soportar las terapias sin
simplemente sentarme y llorar.

Fue desgarrador para mi ver y notar
los errores. Porque esta es la chica
"A". Esta es la que no tuvo que
estudiar. Y de repente, no pude armar
una oracion. No pude agarrar una
botella de jabdn de manos porque no
recordaba la palabra "jabon de
manos".

“Fue mi fe y mi capacidad
innata para conectar con mi
poder interior; eso es lo que
me sostiene. Por eso cambié
mi nombre a Imani, que
significa fe.”

¢Como ha cambiado su perspectiva
de la vida desde su traumatismo
craneoencefalico? ;Como lo has
superado?

Me han pasado cosas muy dificiles.
Perdi a un hijo en las ultimas etapas
del embarazo. Sabia que existia una
conexion innata y un poder superior.
Me apoyeé en ese poder superior
porqgue el dolor era inconcebible.
Cuando sufri una lesiéon cerebral
traumatica, senti un dolor parecido.
De mis experiencias pasadas, encontre
una fuerza interior. Sabia que no hay
accidentes en esta vida. Esto no es un
ensayo general. Tiene que haber una
razon por la que esto tuvo que
sucederme en este momento crucial.

Me sumergi en mi interior y comenceé
una practica diaria de oracion,
meditacion y entrega. Esa es la clave
para mi: entregarme a la situacion. La
vida me ha dicho, en muchas
ocasiones, que podemos elegiry
tomar decisiones, pero si creo que
tengo el control, es una falacia. Fue mi
fe y mi capacidad innata para conectar
con mi poder interior; eso es lo que me
sostiene. Por eso cambié mi nombre a
Imani, que significa fe. Cada vez que se
dice el nombre "Imani", es una
reafirmacion de lo que represento. Mi
meta, mi propdsito en esta vida, es ser
una expresion de amor, una expresion
de lo que la humanidad deberia ser.
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Desde los 14 anos, todos mis trabajos
han sido de servicio. Ahora,
simplemente sirvo a un nivel y una
plataforma diferentes. Cada siete
anos, cambiamos. Esta es la siguiente
etapa de mi vida. Aqui estoy, como
una anciana, y sigo aportando a la
comunidad, pero desde una
perspectiva diferente. Cuando la
gente necesita oracion, guia,
direccion, yo solo soy un instrumento.
Recibo una llamada, rezo y digo: “Dios,
vacia mi mente, vacia mis emociones,
vacia mi légica, habla a través de mi”.
Ademas, me dedico a la facilitacion de
mentalidad. También soy embajadora
de Love Your Brain para los retiros de
una semana.

“Hay un proceso de duelo por
el que pasamos. Es natural.
Llora. Pero no lo hagas
eternamente, o te quedards
estancado.”

¢Hay algo que desearia que la gente
comprendiera mejor sobre vivir con

una lesion cerebral traumatica?

Esa es una gran pregunta. La
experiencia de cada persona es
diferente, al igual que nuestras huellas
dactilares. Lo importante para quienes
han sufrido una lesion cerebral es no
perder la esperanza.

Cuando te sientas en tu punto mas
bajo, recuerda que algo mejor esta por
venir. Simplemente recuerda que algo
mejor esta por venir.

Hay un proceso de duelo por el que
pasamos. Es natural. Llora. Pero no lo
hagas eternamente, o te quedaras
estancada. No puedo hablar por
todos, pero yo me habria quedado
atrapada en ese duelo. Eso habria sido
muy improductivo para mi vida. Y para
mi.

Ahora estoy realmente sin filtros. Amo
cada aspecto de mi ser. Los defectos,
los tropiezos, tal vez el discurso
circular. Porque sé que soy lo
suficientemente buena. Soy digna.
Valgo cada gramo de amor que doy y
recibo, y estoy aqui. Si no hubiera
estado aqui, habria muerto en ese
accidente. Asi que todavia tengo un
proposito. Si no lo hubiera, no estaria
aqui.

_-

Obra de arte de Betsy: Este es un collage
que representa imagenes de varias cosas
que dan forma a la vida de Betsy y
contribuyen a quién es hoy.
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¢Algo mas?

Lo Unico que quiero es que la gente, desde una perspectiva clinica, lo
entienda. Mi neurélogo me comentd que, incluso hoy en dia, en la escuela,
se ensefa a los estudiantes que las personas de color pueden soportar
niveles de dolor mas altos que otras personas, lo cual es una falacia, porque
todos somos personas.

Generalizar y decir que alguien tiene una “lesion cerebral leve”, clasificar las
lesiones cerebrales y el nivel de lesion cerebral, es incorrecto.

Lo que mi neurdélogo cuestiona es la clasificacion general, ya que se trata de
una lesion cerebral y, segun el nivel, afecta a las personas de forma
diferente. Cada lesion cerebral es diferente. Cada persona es diferente.
Como dije, cada persona es diferente. Estas clasificaciones se basan en si el
TCE se debe a una lesion fisica, a un derrame cerebral, a si alguien tiene
afasia o a diferentes afecciones derivadas de una lesion cerebral. Cada caso
es diferente y las personas necesitan ser reconocidas de esa manera. Eso es
diferente.



TEMAS

EXPLORANDO EL FOMO

(Miedo a perderse algo)

“Ojala tuviéramos mas
palabras para explicar como
se siente tener una lesion
cerebral.”

“Hay muchas
situaciones que no
puedo soportary no
voy a hacerlo.”

“Tener una lesion cerebral es
COMOo como navegar por este
mundo solo... estas atrapado
en una burbuja y no puedes

explicarselo a nadie.”

p—

“Sé coOmo comunicarmey

mantenerme, pero hay cosas
internas y externas que me
superan.”
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EXPLORANDO EL FOMO

Rl

‘No temo FOMO
(miedo a perderse
algo)... temo
decepcionar a la
gente.”

“No logro decir lo correcto as
persona correcta en el
momento correcto para
obtener lo que necesito.
Divago sin parar...”

“Miras a alguien sin

discapacidad haciendo
cosas extremas y sientes
celos”.

“Siento que nadie lo entiende.
Estoy pasando por un momento
dificil y necesito ayuda: solo quiero
un poco de empatia. No lo pedimos,
pero sucediod, y simplemente te
ignoran cuando pides un poco de




UNIRSE A NUESTRO GRUPO
DE APOYO

“Toda la informacion estd disponible, pero es muy dificil distinguir
qué podria ser util de qué no. Tengo un grupo de Instagram donde
todos hemos tenido una lesion cerebral traumdtica o una
conmocion cerebral, y hablamos sobre lo que hemos aprendido.
Por eso creo que un grupo como Columbia Synapse es importante:
hablar con alguien, que aun estd lidiando, sobre tu experiencia
puede ayudarle y darle espacio para la reflexion y revelacion.”
Amanda

Columbia Synapse organiza un grupo de apoyo virtual todos los
sabados de 2 a 3 p. m. (hora del este), donde sobrevivientes de TCE
y voluntarios de Synapse se rednen en un espacio comprensivo,
solidario y sin prejuicios. Es un lugar donde puedes hablar
libremente sobre los desafios que enfrentas, saber que tus
experiencias son validas y escuchar las experiencias de otros
participantes que realmente entienden.

La conversacion fluye con naturalidad algunas semanas porque los
participantes comparten sus inquietudes sobre codmo manejar la
confusion mental, lidiar con frustraciones médicas o coémo
encontrar maneras de adaptarse a la vida después de una lesion. En
otras ocasiones, hemos guiado conversaciones sobre temas como la
gratitud, la gestion del tiempo o los cambios de identidad tras una
lesidon cerebral traumatica. Estos temas buscan crear espacios para
la reflexion, el aprendizaje mutuo y la busqueda de la fortaleza
colectiva.

CAmo unirse: Para recibir el enlace de nuestras reuniones y formar
parte de nuestra comunidad de apoyo, envie un correo electrénico
a columbiasynapse@gmail.com. jEsperamos verlo!

&/
@ Columbia Synapse

NEURCSCIENCE | COMMURITY | ADVOCACY




TEMAS
ENCONTRANDO APOYO

“Este grupo realmente me
ayuda a aceptarme tal como
soy.”

“Estamos solos

juntos, pero no
estamos solos en
absoluto”.

“Agradezco esta hora porque ni
siquiera puedo conseguir una hora
con mi terapeuta para hablar de mi
lesidn cerebral. Cuando uno tiene
una lesion cerebral traumatica,
quiere buscar un grupo de apoyo.”

“En estos grupos aprendi
técnicas para calmarme, para
ayudar a conciliar el suefo, para
reducir el dolor de cabezay el
dolor ocular.Todo esto se baso
principalmente en consejos

compartidos por otros
sobrevivientes.”

“Es bueno tener un espacio
donde puedes hablar
libremente, aunque no todos
completamente entienden
lo que estoy diciendo.”
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INTRODUCCION

Aproximadamente un mes después de
luchar contra una fiebre
anormalmente alta por COVID en
2020, Eric parecia “haber perdido el
mecanismo que le permite hacer
cosas sencillas.” Debido a la gran
cantidad de casos de COVID, Eric fue
rechazado constantemente en los
hospitales. El Hospital Mount Sinai en
Union Square le recomendd consultar
con un neurdlogo. Tras una tomografia
cerebral, un neurélogo de New York
University le diagnostico un accidente
cerebrovascular.

¢Cual fue su reaccion inicial ante su
diagndstico?

La reaccion inicial de Eric ante su lesion
cerebral traumatica fue una mezcla de
confusion y claridad. Le tomd casi un afio
aceptar por completo la idea de
sobrevivir a una lesion cerebral
traumatica. “Y a mi me tomo casi un ano
tomarmelo en serio, y fue un afio de

' Qué? Esto no va a desaparecer. Mejor
empiezo a aprender sobre esto'. Pero al
principio tuve una actitud muy relajada,;
incluso bromeé con sufrir una lesién
cerebral traumatica”.

¢Como cambid su vida/cémo le afectd
el TCE?

Al reunirse con un terapeuta
conductual, Eric recibid sugerencias
sobre como manejar aspectos de su
vida. Sin embargo, estos consejos solo
le resultaron utiles hasta cierto punto.
Se sentia perdido en su camino a la
hora de implementarlos. “EL TCE, en
cierto modo, rige mi vida. Tengo que
cuidarme, tener en cuenta coémo
puedo vivir mi vida hora a hora, mas
que otros aspectos como tener
problemas de movilidad y dolor
cronico. Estas cosas son dificiles, y
hay momentos en que el dolor cronico
me supera, pero en mi vida diaria, el
TCE es el que mas me afecta”.

¢Como te trataron los demas después
del diagnéstico?

Los TCE son "lesiones invisibles", ya
que el dano cerebral no se puede ver a
simple vista. A Eric le resulta
particularmente dificil manejar el
aspecto "invisible" del TCE y muchas
personas malinterpretan sus lesiones.
Considera que el TCE "no se puede ver
como es".



Sobreviviente de TCE

ERIC

Eric ha enfrentado acusaciones del
propietario de su habitacidn con renta
estabilizada en Manhattan, y también de
su abogado. Creen que intenta
aprovecharse de ellos. En realidad, Eric

lucha con los sintomas de su traumatismo

craneoencefalico y se siente incapaz de
defenderse y ser comprendido.

Lo ignoran y explotan repetidamente,
incluso cuando explica que podria
necesitar mas tiempo para procesar o
comprender. Por mucho que lo
intente, no siempre puede
responsabilizar a los demas por sus
acciones.

“Tuve un mal abogado; tanto él como
el propietario me acusaron de fingir.
Mi condicidon no siempre se
comprende, y para ellos, es casi como
si me estuviera aprovechando de eso,
de que no la recuerdo. Pero estoy
siendo lo mas honesto posible. No
tengo la capacidad de hacer un
seguimiento constante con nadie ni de
exigirles responsabilidades.”

¢Hay algo que desearia que la gente y
los trabajadores de la salud
comprendieran mejor sobre vivir con
una lesién cerebral traumatica?

Los TCE son "lesiones invisibles", ya
que el dafo cerebral no se puede ver a
simple vista. A Eric le resulta
particularmente dificil manejar el
aspecto "invisible" del TCE y muchas
personas malinterpretan sus lesiones.
Considera que el TCE "no se puede ver
como lo que es".

Son muy sutiles porque no quieren
entregarle a una persona con lesion
cerebral un documento que diga que
tiene problemas graves. Asi que
intentan usar un lenguaje menos
contundente. Les digo: “Oye, tienes
que decirme las cosas con franqueza.
Parece que te estas yendo por las
ramas”.

Sus experiencias posteriores con
otras derivaciones no incluyeron las
pruebas exhaustivas que necesitaba.
Dice: “Realmente pensé que podian
hacerme esas pruebas, pero no hubo
mas seguimiento porque no cumplia
los requisitos”. Esto dejo a Eric sin
comprender completamente su
diagndstico. AUn mas confuso, su
diagnodstico cambiaba
constantemente. “Lo que estoy
pasando es real. Pero eso es algo que
ocurre en el sistema medico. Alguien
puede decir que tienes algun tipo de
trastorno y recibes este diagnostico".
Eric desearia que los médicos se
involucraran mas o conectaran mas
con sus pacientes: "Sientes que estas
a distancia y probablemente prefieres
a otra persona”.



Sobreviviente de TCE

ERIC

Honestamente, nunca pensé
como iba a salir de esto, pero
ahora tengo lo que creo que es
la oportunidad que cambiarad
el curso de mi vida para
siempre. También es una
oportunidad que afectard las
vidas de otras personas y este
es el deseo de mi corazon.

¢Qué recursos o consejos le han
ayudado a manejar una lesion

cerebral traumatica? or tips have

helped you manage TBI?

Aunque el programa de exencion
de TCE del estado de Nueva York
esta disenado para ayudar a los
sobrevivientes de TCE a llegar a
un acuerdo y encontrar vivienda,
este programa tiene limites. Eric
dice que se ha “quedado atras”.

“Pasé por todas las
evaluaciones, requisitos,
imagenes y todo, y califico para
la ayuda de este programa, pero
hay una letra pequefia que dice
que los solicitantes de la
exencion de TCE no pueden vivir
en viviendas individuales. Sin
embargo, los servicios del
programa de exencion de TCE
del estado de Nueva York son
practicamente la Unica opcidn
disponible para los
sobrevivientes de TCE. No quiero
limitarme a eso.”

A través de Talkiatry, una plataforma de
psiquiatria en linea, Eric “consiguio un
excelente psiquiatra a través de un
excelente psicologo especializado en
trauma de nivel dos, y obtuvo la precision
del TEPT”. La Asociacion de Lesiones
Cerebrales del Estado de Nueva York
(BIANIS) también ofrece llamadas por Zoom
para la abogacia y el apoyo entre pares. Eric
también participd en consejos asesores de
pares para problemas de vivienda.

Eric se comunicé con RES Home Carey
pudo realizar algunas pruebas para obtener
mas informacién sobre su condicidn.
Tambien le brindaron servicios a través de
la exencidn TBI del estado de Nueva York
antes mencionado.

Al reflexionar sobre su experiencia, Eric se
dio cuenta de que acciones previas en su
juventud podrian haber contribuido al
impacto que la fiebre tuvo en él. “No me
habia dado cuenta de que esas cosas le
sucedieron a mi cerebro hace mucho
tiempo y que dificultaban las cosas; una
lesion cerebral no va a mejorarlas”.

“Cuando me hicieron unas pruebas durante
entrevista, me hicieron dos preguntas
principales. La primera es: ;Tiene
antecedentes de conmocion cerebral? Y
respondi que si. Mi primera conmocion
cerebral fue casi un trauma infantil. Y la
segunda, ¢Alguna vez ha perdido el
conocimiento por drogas y alcohol? De
hecho, en mi adolescencia, mis veintes y
mis treintas, mas veces de las que podria
contar. Deberia estar muerto. Asi que esas
cosas que no habria considerado podrian
haber contribuido a los resultados o
sintomas de una lesién cerebral
traumatica.”



Sobreviviente de TCE

LAURA

Laura estudia neurociencia en la
Universidad de Fordham. En septiembre de
su ultimo semestre, mientras estaba en el
gimnasio con su hermana, Laura tuvo uno

de los dolores de cabeza mas
transformadores de su vida: sufridé un
derrame cerebral.

Su derrame cerebral fue solo el
comienzo de una serie de terribles
complicaciones. Laura recuerda la
sorpresa que le causo todo: “después
de hacerme diferentes tipos de
imagenes, descubrieron que era una
malformacion arteriovenosa (MAV)
que habia desarrollado un aneurisma
que se habia roto”.

Lo siguiente para Laura fue una
consulta médica de rutina y planificar
con su madre y su hermana cémo le
ayudarian a sanar. Para la mayoria,
este proceso seria una sefal de
esperanza, un futuro mejor y claridad,
pero ella recibiéo muy poco de eso.

Como estaba en un hospital sin
neurocirujanos, Laura desconocia gran
parte de su tratamiento. Recuerda una
conversacion una mafana:
"Probablemente mi tratamiento
consistira en una embolizacion,
radioterapia o cirugia. jY vinieron a
decirmelo como a las tres de la
manana!"

“Bueno, me dieron una
segunda oportunidad. No
debo desperdiciarla.”

La experiencia de Laura como
paciente es un excelente ejemplo de
una gran deficiencia del sistema
medico estadounidense: la
comunicacion. A pesar de estar en un
gran hospital, la falta de especialistas,
la escasez de personaly la prisa
provocaron una comunicacion muy
deficiente.

EL Dr. Neil Holly, el ultimo
neurocirujano de Laura, hizo su
trabajo. Fue un alivio para Laura: “Creo
que mi neurocirujano, el Dr. Neil Holly,
es especialista en malformaciones
arteriovenosas. Sabia exactamente
qué decir y como explicarmelo todo.
También llamo6 a mi madre y a mi
hermanay les explico lo que estaba
pasando, por qué yo necesitaba una
cirugiay por qué la necesitaba a mitad
del semestrex».



SObreViViente de TCE Y llena de amor. Ver como se involucro

LAURA

El mayor impacto que los
profesionales médicos tuvieron en
Laura fue inspirarla a cambiar sus
objetivos profesionales, pasando de la
investigacion en neurociencia a la
terapia. Laura describe su proceso de
pensamiento: “Al principio me
interesaba investigar sobre diferentes
tipos de enfermedades mentales para
poder desarrollar mejores
tratamientos. Pero creo que después
de sufrir una lesién cerebral y hablar
con tantos médicos y enfermeras,
estoy interesada en las relaciones
personales”.

La cirugia de Laura fue un éxito.
Incluso regreso a la escuela a tiempo
completo. Gran parte de su
experiencia en el hospital fue después
de la operacion, y fue totalmente
opuesta a la que experimentd en el
hospital. "Me senti muy apoyada por
mis hermanos y mi mama. Y mis
amigos de la escuela me apoyaron,
aunque no entendian bien por lo que
estaba pasando".

ilncluso la campana de GoFundMe de
Laura supero su objetivo! Sin duda, la
belleza de la trayectoria de Laura
reside en las personas que la ayudaron
durante su cirugia y, sobre todo, en
qguienes se aseguraron de que su
recuperacion fuera rapida

su comunidad fue uno de los aspectos
mas positivos de su trayectoria.

Su recuperacion fisica fue realmente
rapida, pero su recuperacion mental y
emocional fue un proceso que continua
hasta el dia de hoy. Al reflexionar sobre
las circunstancias de su LCA, Laura
comentd: “Sin duda, ha sido muy
emotivo. Y no sé si lo he asimilado del
todo. Pero da un poco de miedo pensar:
'Ay, podria haber muerto hace unos
meses'”.

Esta es la dura realidad de muchos
sobrevivientes de lesiones cerebrales
traumaticas. El peso que supone la
oportunidad de luchar puede ser dificil
de entender o comprender para muchas
personas. Laura pide que “tengan
paciencia con alguien que ha sufrido una
lesion cerebral, especialmente si es mas
grave, porque puede pasar por un
cambio de personalidad completo».

Laura sugiere que gente que ha sufrido
un TCE encuentre comunidades que les
ayuden a procesar la lesion o que les
brinden apoyo para su tipo de lesion.
Laura destaca la fundacién de
aneurismas y malformaciones
arteriovenosas (AVM): “Hablé con gente
de la fundacion de aneurismas y
malformaciones arteriovenosas (AVM) y
me resulté muy util. Me conectaron con
personas que habian pasado por lo
mismo desde jovenes y que sabian que
mejorar era posible. Fue muy grato
poder hablar con personas que me
comprendian”.



Sobreviviente de TCE

LAURA

La historia de Laura es un testimonio de la fuerza, la valentia y la resiliencia de los
sobrevivientes de un TCE. Acompanar a un ser querido en su recuperacion con un
TCE o ayudar a un amigo con uno puede resultar extrafo y desafiante, ya que los
TCE son muy diversos.

¢Hay algo que desearia que la gente comprendiera mejor sobre vivir con una
lesion cerebral traumatica?

Todas las organizaciones militares sin fines de lucro que nos han apoyado de
muchas maneras durante los ultimos nueve anos, los cuidadores que he conocido
en varios retiros para cuidadores que se han convertido en mis amigos, y la gran
cantidad de conocimiento e informacidn, tanto médica como de recursos.

Ilustracion de Betsy: Sintoma mas fuerte en 5-2-2024
DOLOR - Grupo de Arteterapia



Entrevista con
una cuidadora

BRANDI

“Tuve que convertirme en su
apoyo de maneras que
nunca imaginé que lo haria”.

¢Coémo ha sido su experiencia como
cuidadora de alguien con una lesién
cerebral traumatica?

ELl 8 de noviembre de 2024 se
cumplieron ocho anos de la cirugia
cerebral de mi esposo, donde le
extirparon la malformacién cavernosa
en el puente mesencefalico. Tras tres
hospitalizaciones en dos estados y
casi dos anos de recuperacion antes
de su jubilacion, tuve que abandonar
el programa de doctorado que tanto
deseaba y convertirme en el sustento
de mi familia para que mi esposo
sobreviviera al caos médico que no lo
ayudaba... No es un camino facil... Su
desafortunado derrame cerebral
concurrente en el cerebelo derecho, a
causa de la cirugia, ocurrio un par de
meses después de que terminara mi
quimioterapia para el linfoma difuso
de células grandes en estadio 3By la
cirugia de espalda inmediata para
rehacer mi fusion lumbar... Asi que
estaba en remision completa, y mi
recuperacion quirurgica fue acelerada
para cuidar de mi esposo. El no podia
usar funcionalmente sus manos, su
cuerpo ni su habla.

¢Como ha afectado el traumatismo
craneoencefalico (TCE) la capacidad
de su ser querido para realizar tareas
o actividades cotidianas? ;Qué
ajustes ha hecho para apoyarlo?

Mis hijos de cuatro y cinco afos
perdieron a su padre, quien jugaba
con ellos. Esta practicamente en silla
de ruedas y tuvo que luchar por
recuperar toda la funcionalidad que
ha podido a lo largo de ocho afnos.
Sigue en rehabilitacion y terapias para
mantener lo que ha logrado, ya que se
atrofia muy rapidamente. Estara en
terapia permanente por el resto de su
vida. Y hemos tenido que hacer tres
modificaciones importantes en
nuestra casa para poder soportar su
silla de ruedas y sus extremas
necesidades médicas. Vivimos con su
unico ingreso porque no puedo
trabajar. Soy la unica conductoray la
asistente ejecutiva de mi esposo. No
tengo una carrera profesional en mi
vida, ya que no pude terminar mi
doctorado.

¢Qué cree usted que es lo mas
importante que los cuidadores deben
saber o hacer para apoyar
eficazmente a alguien con LCT?

Bueno, tienes que preocuparte un
110% mas de lo que imaginabas, tienes
que ser fuerte y no simplemente irte
como lo hacen muchos cényuges de
militares que son jovenes e
implacables.



Entrevista conuna
cuidadora

BRANDI

¢Como apoya a su ser querido con
sus sentimientos de frustracion,
enojo o tristeza relacionados con su
lesiéon?

Afortunadamente, mi esposo y yo
hemos tenido una excelente
comunicacion desde el principio. Tuve
que convertirme en su mayor apoyo de
maneras que nunca imaginé. Soy su
entrenadora, su terapeuta, su almay
corazon, y la razon por la que es capazy
funcional como lo es hoy. Literalmente,
si no fuera por mi, animandolo y
recordandole la vida que necesita tener,
incluso cuando esta agotado. Sin
embargo, diria que los mas afectados
son mis hijos, considerando sus edades
en el momento del traumatismo
craneoencefalico, que mi hijo es autista
y que mi hija tiene un corazon
demasiado grande [que] quedo
completamente destrozado. Ahora
tienen 12 y 13 anos y todavia estamos
lidiando con el trauma emocional y
psicoldgico que sufrieron cuando vieron
por primera vez a su padre, con su
rostro lleno de cicatrices y su
disfuncién, quien ya no podia jugar con
ellos, quererlos, saltar, practicar
deportes ni llevarlos al colegio ni
recogerlos. Estamos limitados a las
cosas que podiamos hacer fisicamente
en familia [debido a la silla de ruedas].

¢Qué cree usted que es lo mas
importante que los cuidadores deben
saber o hacer para apoyar eficazmente
a alguien con LCT?

No puedes despertar y pensar que el
dia termind porque tu médico o tu
seguro médico no te brindan o no estan
bien informados sobre tratamientos,
terapias o instituciones que puedan
ayudarte. Lamentablemente, la
mayoria de las terapias y protocolos
que he encontrado provienen de otras
esposas de cuidadores militares, y de la
extensa investigacion que he realizado
sobre su condicién cerebral para poder
rehabilitarlo. Si no estas dispuesto a
amar a tu pareja, solo por su
traumatismo craneoencefalico, me
siento mal por ti, porque tu vida ya no
es necesariamente una relacion fisica, y
lo peor de todo.

Este es un problema grave. La
condicidén cerebral de mi esposo no se
debe a un trauma ni a que se
comporten de forma extrafia. No es la
tipica lesion cerebral traumatica o el
trastorno de estrés postraumatico que
la gente finge tener; esto es serio, y se
necesitan personas dispuestas a ser
serias y afrontarlo. Sin embargo,
también hay que saber alejarse,
respirar hondo, tomarse un tiempo
para uno mismo y dejar ir lo
innecesario. Si no puedes hacer esto, te
desplomaras emocionalmentey
psicolégicamente.



Sobreviviente de TCE

VIVIAN

“He reaprendido y
redescubierto la necesidad
de vivir el momento”.

INTRODUCCION

Vivian sobrevivio a dos accidentes
cerebrovasculares y decidio compartir
su historia con Synapse. Su historia de
LCA comienza en 2003, cuando cree
haber sufrido su primer accidente
cerebrovascular. Doce anos despueés,
en 2015, mientras oficiaba la boda de
su sobrina, sufrié su segundo.

Afortunadamente, uno de los
invitados a la boda de su sobrina era
enfermeray rapidamente indicé que
era necesario llamar al 911.

Al describir los siguientes eventos,
Vivian afirma: “Yo estaba en Chicago
en ese momento, y lo que mas
recuerdo es escuchar una voz, no
sabia quién era, que le decia a alguien
que yo tenia una hemorragia cerebral
importante”.

Cuando sufrid su otro derrame
cerebral, mas grave, Vivian no contaba
con su equipo médico habitual. Sin
embargo, adquirio confianza en sus
fisioterapeutas y terapeutas
ocupacionales, que eran muy
practicos. Vivian describe el trato que
le dieron con esta cita de su
fisioterapeuta: "No escuchamos lo que
dicen los médicos. Simplemente nos
centraremos en desarrollar lo que
tienes y aprovecharlo al maximo".

Gracias a este enfoque de tratamiento,
Vivian supo desde el principio qué
esperar de sus objetivos a largo plazo:
"Bien, si no puedo usar mi pierna
izquierda, ;qué tan fuerte podra ser mi
pierna derecha?"

Vivian le da crédito a su equipo de
rehabilitacion por permitirle vivir de
nuevo. Afirma: "Lo que suelo decir, sin
animo de ofender, es que los médicos
me salvaron la vida. Pero los
terapeutas ocupacionales y
fisioterapeutas me la devolvieron".

Vivian dice que lo que la ha ayudado a
superar los momentos mas intensos de
Su recuperacion es poder lamentar lo
perdido, pero también apreciar lo que
tiene. Como ella misma lo expresa: “Lo
mas dificil es lamentar lo perdido.
Lamentarlo de verdad, dejarlo ir,
aceptar y amar lo que tienes”.




Sobreviviente de TCE

VIVIAN

“Ojald hubiera mas
aceptacion de las
alternativas —incluso odio
la palabra alternativas—,
un enfoque holistico para el
tratamiento de las lesiones
cerebrales”.

Vivian comparte su perspectiva sobre
un enfoque holistico para la
recuperacion, ya que este la ayudo a
progresar significativamente durante

Su propia recuperacion. Vivian afirma:

“Ojald hubiera mds aceptacion de
alternativas —incluso odio la palabra
alternativas—, un enfoque holistico
para el tratamiento de las lesiones
cerebrales. Me encanta el yoga y la
meditacion. Mis mejoras significativas
al caminar se produjeron después de
trabajar con un profesor de yoga. Mi
cerebro aprendio propiocepcion mds
con el yoga que con toda la
fisioterapia que hacia“.

Vivian no solo siente que un enfoque
holistico del tratamiento beneficid su
recuperacion, sino que también
expresa que se necesita mds
educacion sobre las opciones de
fisioterapia disponibles y los efectos
menos obvios de una lesion cerebral
traumadtica.

“Y dentro del mundo de la fisioterapia,
existe una fuerte division entre la
neuroterapiay la terapia deportiva. Asi
que, mientras buscaba fisioterapia
local, tardé meses en darme cuenta de
que tenia que especificar que mis
danos se debian a una lesién cerebral.
Ademas, se hablaba poco sobre cémo
el derrame cerebral afectd mi
personalidad. Fue hace poco, en el
grupo de apoyo, que algo me provoco
y me impulsé a darme cuenta de que
tenia dafios en mi cerebro que
afectarian mi personalidad.”
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Obra de arte realizada por Betsy
para Arte Terapia, una actividad
creativa que permite a las personas
expresar sus pensamientos.




Sobreviviente de TCE

RICHARD

“La lesion cerebral es algo que no
se puede evitar chasqueando los
dedos para que tu vida vuelva a
ser como era antes.”

INTRODUCCION

Richard, neoyorquino de toda la vida,
ahorareside en el bajo Manhattan
tras dos décadas en el Upper East
Side. Tiene una hija de 14 anos
adoptada de Kazajistan. En 2015,
sufrié un derrame cerebral que le
provoco una lesion cerebral,
afectando principalmente su funcion
cognitiva. Aunque conserva la
coherencia, Richard se esfuerza por
retener la informacion verbal y toma
abundantes apuntes durante sus
sesiones de terapia para intentar
superar sus problemas de memoria.
Actualmente, Richard esta
solicitando el Seguro de Incapacidad
del Seguro Social. Aunque es un largo
proceso, el espera que tenga éxito.

llustrado por Ellen Sun

¢Como se sintié cuando le dieron su
prondstico?

Al principio, me sentia un poco deprimido.
Mi vida habia cambiado; desde el derrame
cerebral, tomo varios medicamentos para
controlar la presién arterial y el colesterol.
He hecho todo lo posible para intentar
mejorar mi calidad de vida.

¢Quién fue tu sistema de apoyo?

Mi familia ha sido fenomenal. Mi madre, mi
hermana, mi hermano y un par de amigos,
pero sobre todo mi propia familia. Me han
apoyado mucho emocionalmente. Durante
un tiempo, mi hermano me ayudo
econdmicamente hasta que ya no fue
posible. Mi familia me ha apoyado, tolerando
mis cambios de humor. Y es un consuelo
para mi tenerlos; son un recurso muy
valioso.



Sobreviviente de TCE

RICHARD

¢Te sentiste apoyado por la comunidad
cientifica médica?

Si. Agradezco profundamente al personal de
rehabilitacion del New York-Presbyterian tras
mi derrame cerebral. Pero mientras siguen
ahi, el equipo de Rusk Rehabilitation (NYU
Langone Health) me ha sido de gran ayuda. Me
hicieron una evaluacidon neuropsicoldgica a
finales de 2019, que ha sido crucial para
obtener los servicios que tengo y también me
ha ayudado con mi solicitud de seguro por
discapacidad del Seguro Social. Asi que me
siento muy bien apoyado. Me han hecho una
serie de pruebas que muestran, en términos
de cognicion, lo que estoy verbalizando. Es
dificil entrar en el programa de Rusk. Me tomo
siete meses empezar a recibir terapia segun la
evaluacion, pero finalmente me aceptaron, asi
que eso marca la diferencia.

Para bien o para mal, me operaron de cancer.
Fue una reseccion intestinal en octubre, hace
apenas un par de meses. Quizas lo bueno sea
que tendré una prioridad mas alta que otras
personas en la lista de espera para las
vacunas.

¢Coémo fue su proceso de recuperacion?

Mi periodo de recuperacion fue un verdadero
reto. Sali del New York-Presbyterian, y volvi a
casa; todavia estaba casado en ese momento.
El evento que realmente me empujo los
limites fue que, dos semanas después de salir
del hospital, mi exesposa me dijo que se iria
con mi hija a los Berkshires. Me dijo: "Deberias
venir también". Le dije: "Acabo de salir del
hospital. De verdad que necesito estar aqui".
Entonces me dijo: "Ah, no has tenido nada
grave".

Como si fuera la doctora. Al principio fue
dificil. Me fui en noviembre de 2016, mas
de un afo después del derrame cerebral, y
finalmente consegui la proteccion que
necesitaba. Me mudé a un lugar cercano
porque mi hija solo estaba en quinto grado
en ese momento. Asi que fue dificil. Senti
que si recibi ayuda: terapia en el New York-
Presbyterian, y me hicieron un buen
trabajo.

¢Qué opina sobre la comprensiéon o
perspectiva sobre la lesidn cerebral por parte
de personas que no la han vivido?

Esa es una pregunta dificil. Porque ni siquiera
la gente bien intencionada entendera por qué
me comporto de cierta manera cuando me
enojo. O sea, incluso ahora. Mi madre todavia
me saca de quicio. Me saca de quicio y ya no
me guardo mis sentimientos. Es un punto de
estrés, aunque ella me ha querido desde que
naci. Y algunas personas se han distanciado
de mi. Ya no veo a ciertas personas tan a
menudo como antes. Hay un patron a medida
que uno se hace mayor: no tiene tanto
contacto, por ejemplo, con sus amigos de la
universidad, como antes. Pero para mi, una de
las consecuencias del derrame cerebral es
que me cuesta hacer nuevos amigos.

Obra de Betsy: Una pieza de su programa de
arteterapia que expresa dudas desde la
perspectiva de una sobreviviente de
traumatismo craneoencefalico.



Sobreviviente de TCE

RICHARD

¢Qué mejorarias de tu experiencia con la
comunidad médica?

Eso se debe a Rusk, que es una
organizacion fenomenal. Pero, repito, no
es por quejarse, ¢sabes?, ;quién va a
escuchar? Pero a mi me parecio una
eternidad, y normalmente soy bastante
paciente. Los terapeutas con los que
trabajo ahora son, en general, muy
comprensivos y entienden lo que es tener
una lesion cerebral. Tengo un terapeuta
particular. Pero no vas a conectarte con
todos los meédicos. Es un poco dificil. De
verdad que lo es. La gente ha estado bien
informada y me ha apoyado, y me alegro
de que me hayan aceptado en el
programa. Cuando miro al programa
Synapse, lo considero parte de mi red de
apoyo. He probado cosas educativas a
través de AARP; tienen juegos virtuales y,
de vez en cuando, presentan algo que
llaman peliculas para adultos, que no es la
ultima superproducciéon de Hollywood,
sino una pelicula con mas matices.
Pequenos detalles que te ayudan a seguir
adelante de vez en cuando.

¢Tiene algun consejo para otras personas
con lesiones cerebrales y conmociones
cerebrales?

Lo que yo recomendaria es darse cuenta
de que una lesion cerebral es algo que no
se puede cambiar con solo chasquear los
dedos para que la vida vuelva a ser como
era antes.

Tienes que ser paciente contigo mismo 'y
no presionarte demasiado. Para cambiar
las cosas, debes reconocer que es un
proceso largo, que puede durar decadas o
incluso toda la vida. Con pasos lentos y
constantes se gana la carrera. Con
dedicacion, puedes beneficiarte de los
programas en Columbia, en el Instituto
Rusk y en otros lugares si no vives en
Nueva York.

Ojala hubiera algun tipo de clase que las
personas en esos puestos pudieran tomar
para comprender mejor a quienes han
sufrido una lesién cerebral, para intentar
transmitir conocimientos generales,
porque existe un déficit real fuera del
ambito especifico de las LCT. Y te
necesitas a ti mismo; cuanta mas gente te
rodee que comprenda lo que estas
pasando, mejor para ti, porque
comprenderas las cosas.

Lo Unico que ahadiria a la comunidad es
que, una vez que sufres un derrame
cerebral o una conmocioén cerebral, vas a
estar tomando un millon de medicamentos
diferentes, asi que necesitas entender
como interactuan entre si. Asegurate de
que las combinaciones, el coctel de
medicamentos, funcionen bien. Investiga
por tu cuenta; si tienes que buscar en
Google o Firefox, lo que sea. Ve a la
farmacia y te daran una de esas hojas
grandes que vienen pegadas a la bolsa.
¢Cuanta gente realmente las lee? Apuesto
aque el 1%, ;no?



Sobreviviente de TCE

GINA

Gina era una profesora organizada y siempre
hacia varias cosas a la vez. Planificar, ejecutar
y atender las necesidades de sus alumnos era
natural. En 2010, Gina empezd a tener dolores
de cabezay acudié al hospital, donde le
diagnosticaron un meningioma. Le dijeron que
no era nada preocupante, ya que si crecia, lo
haria lentamente.

La ultima ecografia de Gina antes de la COVID-
19 fue a finales de 2019. Todo parecia ir bien.
Cuando llegd la COVID-19, Gina no pudo pedir
mas citas para ecografias. En 2022, se cay6 en
la duchay sufrié una conmocion cerebral. El
neurologo de Gina solicité una resonancia
magneética, que detectd que el meningioma
habia crecido y requeria cirugia. Después de la
cirugia, Gina estaba en su coche cuando
alguien la atropelld, lo que le provocd una
segunda conmocion cerebral. Desde
entonces, Gina ha presentado sintomas de
traumatismo craneoencefalico que le han
alterado la vida. Esto ha afectado su memoria
y su capacidad para iniciar comportamientos.
Algunos sintomas, como los efectos en la
vision, aparecieron mas tarde. Gina comento
gue las cosas que antes eran automaticas
ahora son muy dificiles.

Todos los familiares de Gina han fallecido, por
lo que no cuenta con el apoyo familiar.
Conectar con amigos también le ha resultado
dificil. Una amiga con la que Gina pudo
conectar la invitaba constantemente a
eventos que agravaban sus sintomas. Gina
sentia que a esta amiga, y a otras, no les
importaba lo suficiente como para
comprender lo que Gina estaba
experimentando después de la enfermedad.

¢Como era su vida antes del diagnéstico?

Gina era maestra antes de su diagndstico y
siempre hacia varias cosas a la vez.
Siempre tenia todo listo, planeado y
organizado con antelacion antes de que
comenzara cada curso escolar. Gina
también tiene una maestria en educacion
literaria. La completé en menos de un ano
y, al mismo tiempo, escribio un libro
infantil. Gina era super organizada, una
maniatica del orden, todo estaba en su
lugar y hacian lo que tenian que hacer.

Alrededor de 2010, antes del diagndstico de
traumatismo craneoencefalico, Gina se enterd
de que tenia meningioma. Lo descubrid
cuando Gina acudid al hospital tras sufrir una
serie de dolores de cabeza fuertes. La
informacion que le dieron los médicos no era
clara, y a Gina le costd entender su significado.
Gina estaba acostumbrada a leer sus propios
historiales médicos. Fue entonces cuando
supieron que se trataba de un tipo de tumor.
Era pequefo y no debia crecer. Si crecia, seria
muy lento, asi que no se tomod ninguna medida
inmediata. Gina simplemente tendria que
hacerse ecografias de vez en cuando. Todo
parecia ir segun lo previsto y Gina se hizo una
ecografia a finales de 2019, justo antes de la
pandemia de COVID-19. La pandemia lo
desorganizo todo, y Gina ya no pudo hacerse
mas ecografias.

“Basicamente, estaba haciendo varias
Cosas a la vez, todo el tiempo.”

“Siempre tenia todo listo, siempre
planeado y organizado cada vez que
llegaba el ano escolar.”




¢Puedes compartir como ocurrio su
lesion cerebral traumatica?

Gina no presentd muchos sintomas
alarmantes que indicaran que algo andaba
mal. Tuvo un par de episodios extrafos en
los que se caia espontaneamente, incluso
al aire libre. Gina estaba cambiando su
medicacion en ese momento y penso que
podria tener algo que ver. Llamaron a su
neurologo, quien les dijo que
“probablemente era solo esto o
probablemente solo aquello”.

Luego, el fin de semana del 4 de julio de
2022, Gina se cayo en la duchay aterrizd
en el suelo del bano. No recuerda cémo
sucedid ni como llegd alli. Gina agradecio
al despertar porque vio que estaba entera
y que no sangraba. Gina vivia solay no
tenia a nadie a quien llamar. Sin embargo,
mas tarde empezé a vomitar y a sentir
otros sintomas fuertes, asi que fue al
hospital. Se determind que Gina tenia una
conmocion cerebral, pero no se hizo
mucho mas. Gina llamd a su neurdlogo,
quien solicité una resonancia magnética.
La resonancia magneética reveld que el
meningioma habia crecido
significativamente. Era demasiado grande
para tratarlo con radioterapia; tuvo que
ser extirpado quirdrgicamente.

Gina se preparo mucho antes de la cirugia.
Cocinaron y congelaron la comida porque
no estaban seguros de qué podrian hacer
después. Gina también recibio atencion
domiciliaria después de la cirugia, lo cual
estuvo bien, pero no fue excelente. Gina
decidié no depender de nadie. Gina llevd
su auto a un cambio de aceitey a una
revision general, y cuando estaba
estacionada con el motor apagado y el
cinturén de seguridad puesto, alguien la
atropelld. Gina sufrid otra conmocion
cerebral. Fue aterrador porque la cabeza
de Gina aun no habia sanado del todo de la
cirugia.

¢Cuales fueron algunos de los cambios que
usted noté después de la lesion?

La motivacion de Gina ha cambiado. Ahora, las
cosas cotidianas como cocinar, hornear, ir a
citas, tomar medicamentos y cuidarse son
dificiles. Antes era automatico, pero ahora es
diferente. Gina tiene un montén de cosas por
hacer, pero solo las mira fijamente y se
pregunta cuanto tardara. A Gina le molesta
verlo todo, pero les cuesta hacerlo. Gina dice
que todo va de mal en peor porque el dolor es
muy fuerte.

La memoria es otro cambio. Gina tiene que
escribir para recordar, porque es un problema
sino lo hace.

Gina también siente que, con el paso del
tiempo, empeoran debido a la conmocion
cerebral. Tras la segunda conmocion cerebral,
Gina tuvo dificultades para hablar y encontrar
las palabras debido al dafio en el hemisferio
izquierdo del cerebro. Posteriormente, se
produjeron otros cambios, como la vision.
Ahora Gina asiste a terapia visual.

“Personalmente, cocinar, hornear, las citas,
todo eso es dificil ahora. Antes era
automadtico.”

“Poco a poco, la motivacion para hacer lo
que sea —cocinar, comer, tomar mis
medicamentos, cuidarme- todo eso va de
mal en peor porque el dolor es terrible.”

¢Cual ha sido el impacto emocional o
psicolégico mas desafiante de su lesion
cerebral traumatica?

Toda la familia de Gina ha fallecido y ya no
tiene amigos cercanos que la apoyen. Lidiar
con la vida sin el apoyo de la familia después
de la tragedia ha sido particularmente dificil
porque otras personas no lo entienden.



Gina contacto con los contactos que aun
conservaban. Un amigo de la infancia
intercambio correos electrénicos con Ginay
la invito a eventos. Sin embargo, el amigo la
invitd a un concierto pocos dias después de
su cirugia. Fue dificil mantener esa relacion
debido a la falta de empatia, compasiony
sentido comun de su amigo. Gina se
encuentra con esto constantemente.
Requiere mucha energia explicar las cosas
unay otra vez. Eso le pasa factura.

A Gina le gustaria volver a ser maestra. Siente
que no puede porque tendria que lidiar con
los desafios de su traumatismo
craneoencefalico al trabajar con nifios.

¢Cémo ha cambiado su perspectiva sobre la
vida desde que sufrio la lesidn cerebral
traumatica?

Gina ha perdido la fe en muchas personas e
instituciones. Los médicos no parecen
escucharla; los abogados solo parecen
querer dinero, y hay muchos tramites para
acceder a los servicios que necesita. Al
principio, Gina habia solicitado servicios de
transporte y comida, pero nunca los recibio.
Ahora, Gina no esta sorprendida y ha
aceptado las cosas como son.

A pesar de ello, reconoce que el apoyo es
significativo y trata de apoyar a los demas
cuando puede utilizarlo.

¢Hay algo que desearia que la gente y los
trabajadores de la salud comprendieran
mejor sobre vivir con una lesiéon cerebral
traumatica?

“Explicar demasiado y ser superespecifica
requiere mucha energia”, comparte. “Tengo
que pedirlo todo: terapia vestibular,
diferentes perspectivas, tratamientos
alternativos. ¢ Por qué tengo que hacer todo
el trabajo yo?”

[lustrado por Ellen Sun

Acceder a la atencion médica es dificil.
Algunos especialistas no existen o no estan
cubiertos por el seguro médico. Las
solicitudes de asistencia basica, como el
transporte o la compra de alimentos, no se
atienden. Con el tiempo, Gina aprendi6 a
aceptar esta realidad. “Ya nada me afecta.
Sino puedes hacer nada al respecto, no
puedes hacer nada. Asi que simplemente
lo olvido”. Pero ella reconoce que no
siempre es una opcion olvidarlo; es
supervivencia.

El dolor es constante. "Cuando tienes
dolor, tienes dolor. ;Y darme algo para el
dolor de cabeza? Esto es mucho mas que
un dolor de cabeza". Enfatiza la necesidad
de adaptaciones estandarizadas,
especialmente en entornos de atencion
médica. "Estandarizar las cosas, como el
seguro, ofrece a la gente algo mas que una
simple factura".



CITACIONES INSPIRADORAS

“,Quien soy ahora? Debo “Empecé a escribir con mi mano
estar convirtiéndome en no dominante todos los dias para
alguien mejor. Esta es, en ayudar a sanar el TCE. Llevo 138
cierto modo, una dias en mi objetivo de 400.
oportunidad.” Con los retos diarios de un TCE,

espero completar algo
importante para mi propio
desarrollo cerebral.
(Coordinacion bilateral entre los
dos hemisferios cerebrales).”

“Quiero seguir sirviendo, pero de
una manera diferente. Todos
somos superhéroes porque un
poder innato en cada uno de

nosotros se ha manifestado.
Tenemos algo a dentro.” “Dejar atrads lo que fue y avanzar

sin complejos hacia una
@ apreciacion del ‘ahora’™

“A pesar de los retos, aun
puedes lograr cosas increibles.
No pienses que no puedes hacer
algo solo por tener una lesion
cerebral.”

“¢De verdad recuerdo como yo
era antes? Sé que ahora soy
diferente, pero no sé como. Asi
que quiero soltar lo que me ronda
la cabeza, avanzar desde donde
estoy hoy y aprender a cuidarme
cada dia.”



RECURSOS SOBRE
LESIONES CEREBRALES

L 3 Mas sobre TCE

» Para : visite el Instituto Nacional de Trastornos
/ Neurolégicos y Accidentes Cerebrovasculares
e Para visite la Asociacion Estadounidense de
L Lesiones Cerebrales
Q o Parauna visite la pagina general sobre

lesiones cerebrales traumaticas de la Clinica Mayo

e Para : visite el sitio de The Lancet
Neurology
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Como Apoyar

e Paraapoyar alos sobrevivientes de TCE, visite
o The Concussion Legacy Foundation
o Model Systems Knowledge Translation Center
‘ e Paraapoyar alos sobrevivientes de TCE
o LoveYourBrain Foundation
o TBIModel Systems

Otras Iniciativas Artisticas
e Desenmascarando Lesiones Cerebrales: una coleccion global de
mascaras disefadas por sobrevivientes de TCE, cada una con una

historia Unica.

e ElProyecto Cerebro Hermoso: una coleccion de arte inspirada por la
neurociencia creada por sobrevivientes de TCE.

¢ Mindstorm: Historias de sobrevivientes de TCE: una coleccion de
ensayos y entrevistas.

e The Crash Reel: un documental del fundador de LoveYourBrain sobre
su historia.

Como Ayudar

e Paraobtener orientacion sobre lacomprension de LCT, la
recuperacion y la defensa: visite el sitio de la Asociacion de
Lesiones Cerebrales de Estados Unidos
e Para cuidadores: visite el sitio web del CDC, y el sitio web del
‘ Centro Shepard o BrainLine



MAS RECURSOS SOBRE
LESIONES CEREBRALES: (EN
INGLES)

PALABRAS CONCLUSAS

Gracias por tomarse el tiempo de leer las poderosas, conmovedoras y
profundamente personales historias que se comparten en este
folleto. Cada voz que ha escuchado representa no solo los desafios
de vivir con una lesion cerebral traumatica, sino también la
resiliencia, la fuerza y la determinacién inquebrantable de quienes
siguen adelante con la vida después de la lesion. Las experiencias de
sobrevivientes de lesiones cerebrales iluminan las luchas invisibles,
incluyendo momentos de pérdida, frustracion y aislamiento, pero
también la profunda valentia, el crecimiento y la esperanza que
surgen ante la adversidad.

Esperamos que estas historias les hayan informado e inspirado a
reconocer la fortaleza de esta comunidad, el poder de contar
historias y el impacto de la abogacia. Gracias por dar testimonio de
estas voces.

Que las palabras de los sobrevivientes permanezcan con ustedes y
que todos podamos trabajar por un futuro donde cada sobreviviente
de LCT reciba el apoyo, la dignidad y el reconocimiento que merece.






