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Recuperacion - Introduccion

Tener un aneurisma cerebral y someterse a un tratamiento es un evento importante
en la vida, que continla aun después de recibir el alta hospitalaria. Es posible que se
presenten cambios psicoldgicos v fisicos, que pueden ser leves o significativos, a corfo
o largo plazo. La recuperacion de aquellos pacientes que han tenido una hemorragia
subaracnoidea tiende a ser mas prolongada y mas dificil que la de quienes no han
sufrido la ruptura de un aneurisma. Las personas de edad avanzada o con problemas
meédicos cronicos también pueden tener una recuperacion mas lenta. Es posible que
algunas personas necesiten rehabilitacion. Otros pacientes pueden cuidarse solos
después de un periodo breve de recuperacion. Es importante recordar que cada
situacion es Unica y los tiempos de recuperacién varian.

Una de las preguntas mds frecuentes que tienen los supervivientes de un aneurisma

cerebral y sus familiares es: “¢Cuanfto falta para recuperarme?’. Lamentablemente, es
imposible predecir cudnto tiempo llevara la recuperacion, ni siquiera qué grado de
mejoria habra en realidad.

Las probabilidades de recuperacion serdn mayores si el superviviente y su
familia mantienen las esperanzas, aun en el caso de un proceso de recuperacion
prolongado. Un famoso precursor de la rehabilitacion, el Dr. George Prigatano,
dice con frecuencia a sus pacientes: “Si el cerebro esta vivo, puede aprender”.
Recuérdese lo siguiente: el cerebro puede aprender nuevas habilidades durante
toda la vida.

“Tenga fe en que la vida merece vivirse, y su fe ayudard a
hacerlo realidad”. -William James

A partir de este momento su vida ha cambiado; no necesariamente para mal,

pero si ha cambiado de varias maneras, algunas evidentes y otras sutiles. Este largo
viaje puede ser mas facil con el apoyo de sus proveedores de atencion médica,
familiares y amigos, pero lo que es mas importante, con su fortaleza interior y valentia
para sobrevivir.

Los pacientes que se recuperan del tratamienfo de un aneurisma afraviesan muchos
cambios fisicos y emocionales. Este folleto incluye los cambios mas frecuentes y
algunas sugerencias sobre como sobrellevarlos. Sin embargo, recuerde que debera
hablar de sus preocupaciones acerca de problemas individuales con su médico o

proveedor de atencién médica.
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Posibles deficiencias: a corto y a largo plazo

Los supervivientes de aneurismas cerebrales podrian sufrir deficiencias a corto y/o largo
plazo como resultado de una rupfura o un tratamiento complejo. En muchos casos, estas
deficiencias desaparecen con el tiempo. El proceso de recuperacion es prolongado, y
comprender el grado de deficiencias que produjo este trauma puede llevar semanas,
meses e incluso afos.

Los supervivienfes deberian someterse a una evaluacion neuroldgica por parte de un
neuropsiquiatra o neuropsicélogo para determinar su grado de funcionamiento cognitivo
y problemas relacionados. En muchos casos, los pacientes recurren a ferapeutas fisicos,
ocupacionales y del habla para que los ayuden a recobrar sus funciones normales.

En el caso de supervivientes de hemorragias subaracnoideas, las deficiencias fisicas y
neuroldgicas son mayores, mas notorias y requieren un periodo de recuperacién mas
prolongado. Algunos, pero no todos los supervivientes de una hemorragia subaracnoidea
(HSA) podrian sufrir lo siguiente:

Accidente cerebrovascular

Cefalea o dolor de cabeza cronico

Ceguera parcial o tofal

Deficiencias de la vision periférica

Problemas de procesamiento cognitivo

Complicaciones del habla

Problemas de la percepcién

Incoherencias en el comportamiento

Pérdida del equilibrio y la coordinacion (aneurisma del tronco encefélico/
aneurismas cerebelosos)

Disminucion de la concentracion

Dificultades con la memoria a corto plazo

Fatiga

La mayoria de estas deficiencias disminuyen con el tiempo y con ayuda terapéutica.
Muchos pacientes se recuperan y recobran la mayoria de sus funciones. Los pacientes
con hemorragias mas intensas podrian sufrir efectos mas graves y prolongados.

Cada paciente presenta un conjunto Unico de dificultades. Trabaje con sus familiares para
que lo ayuden a reconocer sus forfalezas y debilidades. A veces, los familiares que lo ven
a diario son los que mas notan las deficiencias leves.




Ellos pueden ser sus 0jos y oidos, asi como ayudarlo a comprender mejor cémo

sobrellevar estas sutiles diferencias.

Muchas de las deficiencias “de fondo” que son menos suftiles tienden a durar mas
fiempo, lo cual se hace dificil para los supervivientes. Tenga paciencia y hable con su
terapeuta o médico sobre como lidiar con estas dificultades.

Cambios fisicos

Neurolégicos

Deficiencias especificas: Los supervivientes pueden presentar debilidad y/u otras
deficiencias debido a una hemorragia subaracnoidea o complicaciones durante la
hospitalizacion. Algunas deficiencias comunes son: debilidad en brazos o piernas,
problemas para hablar, dificultades para caminar y mantener el equilibrio y

problemas de memoria. Algunas de estas son muy evidentes y pueden interferir
considerablemente en el funcionamiento diario. Otras deficiencias son Unicamente
notorias para el paciente o sus familiares. Sin embargo, hay otras deficiencias, como los
problemas cognitivos, que pueden ser bastante sutiles y pasar inadvertidas hasta que
uno intenta regresar al trabajo.

Muchas de estas deficiencias mejoran con el tiempo, pero la terapia fisica, ocupacional
y del habla pueden ser de gran uftilidad, y se las debe tener en cuenta aunque las
deficiencias sean leves. Las dificultades persistentes con la memoria y la cognicidn
pueden representar un desafio. Obtener la evaluacion de un neuropsicélogo es muy
Util para defterminar las causas y la magnitud del problema.

En la mayoria de las personas, el fiempo de reaccion es mas lento durante la
recuperacién, al menos durante algun tiempo. No es seguro conducir en estas
circunstancias. Siga la recomendacién de su médico sobre en qué momento puede
volver a conducir. Esto depende de cada persona. Si tiene algun problema de memoria/
cognitivo o visual, u ofro problema fisico, no debe intentar conducir. El Departamento
de Vehiculos Motorizados ofrece pruebas para determinar si puede volver a conducir.

Problemas visuales: Algunos pacientes tienen problemas especificos de la vista
debido a la ubicacion del aneurisma. Otros fienen problemas para enfocar o visién
borrosa como consecuencia de la hemorragia subaracnoidea. Los problemas

de enfoque y vision borrosa son comunes y tienden a mejorar con el tiempo. Si
los problemas visuales no mejoran, comuniquese con su médico. Consultar a un
neurooffalmélogo podria resultar de utilidad.

Pérdida del gusto y/o del olfato: Los pacientes con frecuencia manifiestan que hay
cambios en su senfido del gusto y/o del olfato. Si se produjo la ruptura del aneurisma,
es posible que las deficiencias en el gusto y el olfato se deban a la sangre que irrita los




nervios que controlan estos sentidos. Si no se produjo la ruptura del aneurisma, puede

que se presenten estas mismas deficiencias si el aneurisma estd ubicado en un area en
la que pueda comprimir los nervios que lo rodean. Lamentablemente, es posible que
estas deficiencias no mejoren con el tiempo.

Convulsiones: Es posible que se produzcan convulsiones en el momento de la ruptura
del aneurisma o, a veces, como resultado de una cirugia en ciertas partes del cerebro.
Su neurocirujano puede recefarle medicamentos anticonvulsivos en el hospital. En
ciertos casos, su médico le indicard que debe continuar tomando estos medicamentos
después de regresar a su hogar. Si no se producen mas convulsiones, generalmente
deberd tomar el medicamento durante un breve periodo de fiempo, segun lo determine
su médico. Si estd tomando medicamentos anticonvulsivos, es importante que fome

el medicamento tal como se lo indicaron. Debe consulfar a su médico si tiene alguna
inquietud sobre los medicamentos.

Después de la cirugia:

A continuacion se detallan los problemas comunes que aparecen después
de la cirugia abierta:

Dolor/adormecimiento en el lugar de la incision: Este dolor, por lo general, esta
localizado en el lugar de la cirugia. La cicatrizacion de la incision puede tardar varias
semanas. Después de algunas semanas, es posible que sienta un dolor punzante por
momentos breves en el drea de la incision, a medida que los nervios vuelven a crecer.
Esto puede ser inquietante, pero no deberia ser motivo de preocupacion. El dolor
desaparecera con el paso del tiempo. El area de la incision también puede quedar
insensibilizada, lo cual puede mejorar con el fiempo o no.

Pérdida de la audicidn: Es posible que perciba que su audicién estd amortiguada del
lado donde tuvo la cirugia. Esta deficiencia se debe a la operacién y mejorard con el
fiempo, aunque pueden pasar varias semanas hasta que note una mejoria.

Dolor mandibular: Ocurre en el lado del rostro sometido a cirugia cuando intenta abrir
la boca para comer o cepillarse los dientes. Se debe a la manipulacion de los musculos
durante la cirugia. Este dolor mejorara naturalmente con el paso del fiempo. Es posible
que pueda acelerar la recuperacion abriendo y cerrando la boca 4 o 5 veces al dia,
aumentando gradualmente la apertura. Si el dolor persiste después de 6 semanas,
comuniqueselo a su cirujano; se le puede recetar ferapia fisica para ayudar con la
curacion.

Ruido de chasquidos en la cabeza: Esto es comun cuando coloca la cabeza en
distintas posiciones y podria ser alarmante. No debe preocuparse, ya que es una parte
normal del proceso de recuperacion. Se trata del proceso de curacion del hueso y
desaparece después de varias semanas.




Después de una embolizacion:
Si el aneurisma se traté con una embolizacién, es posible que sienta lo siguiente:

Dolores de cabeza: Pueden ser basfante intensos en los primeros dias después del
fratamiento, pero normalmente se alivian en el plazo de una semana.

Dolor en la ingle: Puede que aparezcan moratones y molestias en el lugar de la inyeccion
en laingle. Debe evitar las actividades extenuantes y los bafios calientes de inmersion
durante una semana después del fratamiento. Es posible que se forme un hematoma

(un coagulo sanguineo grande y duro) en el lugar de la inyeccion. Si esto sucede, o si se
presenta un dolor mas intfenso o hinchazon en el drea, comuniquese con el médico que
realizé el procedimiento.

Caida del cabello: La radiacion a veces puede ocasionar la caida del cabello. La caida
del cabello generalmente afecta a un drea pequefia y es temporal. El cabello volvera a
crecer. Recuerde que ofros factores como el estrés o los medicamentos también pueden
provocar la caida del cabello.

Problemas fisicos generales

Dolores de cabeza: Muchos pacientes con aneurismas sufren dolores de cabeza,

que en general son un problema mds comun para aquellos que tuvieron una hemorragia.
Los dolores de cabeza pueden variar en intensidad de un dia a otro y pueden durar
varias semanas o0 mds fiempo. Es posible que necesite analgésicos recetados durante las
primeras dos semanas después de su fratamiento. Deberia cambiarse a medicamentos
de venta libre, como Tylenol, lo antes posible. Si los dolores de cabeza no se calman

con los analgésicos, o si contintan aun después de varias semanas, comuniqueselo a

su médico. Algunos pacientes sienten dolores de cabeza similares a las migrafias que
pueden tfratarse con farmacos y tratamientos especiales a cargo de neurdélogos o médicos
subespecializados en dolor.

Los dolores de cabeza pueden ser atemorizantes, en particular para aquellas personas
que sufrieron la rupfura de un aneurisma. Recuerde que la probabilidad de que un
aneurisma ya tratado se rompa es casi nula. Los dolores de cabeza producidos por la
ruptura de un aneurisma no solamente son intensos, sino también repentinos. En el caso
poco comun de que sienta un dolor de cabeza infenso y repentino, llame al 911.

Algunos pacientes con aneurismas ya tienen prolongados antecedentes de dolores
de cabeza. Estos dolores de cabeza no se curan con el tratamiento del aneurisma,
ya que no estan relacionados. Puede parecer que desaparecen por un tiempo, pero
lamentablemente, por lo general, regresan.




@

Fatiga: La fatiga es uno de los problemas mas comunes en el proceso de recuperacion.
Es posible que se sienta cansado todo el tiempo y no tenga energia para “levantarse y
andar”. Las actividades normales de todos los dias, aun las mas sencillas, como ducharse,
le hardn sentir agotado. Es posible que se sienta mas cansado después del fratamiento,
lo cual harad que duerma mds siestas, solo para enconfrarse con que no puede conciliar el
suefio por la noche.

Es normal. Recuerde que su cuerpo ha pasado por situaciones dificiles y necesita curarse.
Necesifa descanso y nutricién antes de que pueda volver a funcionar bien. Al principio,
usted solamente debe descansar y alimentarse bien; su trabajo es ayudar a que su cuerpo
se cure. Con el tiempo, aumente poco a poco sus actividades y la cantidad de tiempo

que les dedica. Pueden pasar varios meses hasta que su nivel de actividad vuelva a ser el
mismo que antes de su fratamiento. No se desanime y témelo con calma, dia a dia.

Si persisten los problemas para dormir, deberia hablar con su proveedor de atencién
meédica. Restablecer el pafron normal de suefio después de una enfermedad grave puede
ser dificil. En ocasiones, puede resultar beneficioso usar medicamentos para dormir por un
breve periodo.

Dolor en la parte baja de la espalda: Algunas personas sienten dolor en la parte baja

de la espalda y/o un dolor punzante en la parte posterior de la pierna. Si el aneurisma
sangrd, es posible que el dolor de espalda se deba a la presencia de sangre en el liquido
cefalorraquideo, que estd irritando los nervios. Esta afeccion mejorard con el tiempo.

El dolor en la parte baja de la espalda también puede ser la consecuencia de estar
acostado en la cama por muchos dias y de la falta de actividad. Por lo general, este tipo
de dolor de espalda mejora a medida que incrementa su nivel de actividad, pero puede
requerir terapia fisica. Realizar ejercicios suaves de estiramiento o utilizar una almohadilla
térmica puede ayudar a aliviar el dolor. Si el dolor persiste, comuniqueselo a su proveedor
de atencién médica.

Estrefiimiento: El estrefiimiento es comun y puede deberse a la falta de actividad y/o a
una dieta con bajo contenido de fibras o liquidos. La causa principal del estrefiimiento
después del tfratamiento de un aneurisma es el uso de medicamentos narcéticos. El
estrefiimiento normalmente mejora con el incremento de la actividad y la disminucion del
uso de analgésicos. Tomar ablandadores de heces, como Colace, o laxantes suaves, como
Metamucil, puede resultar de uftilidad. Evite hacer fuerza o empujar.




Memoria

“Los demds pueden olvidar lo que uno ha dicho, pero nunca
olvidaran cémo les hizo sentir”. -Carl W. Buechner

LLos problemas de memoria después de la rupfura de un aneurisma cerebral y/o de

un tratamiento son un problema real. Los supervivientes tal vez puedan recordar
acontecimientos de hace diez afios, pero parecen no recordar quién llamo ayer o
doénde dejaron las llaves. En la memoria intervienen muchas facetas del cerebro, y si un
aneurisma cerebral o su fratamiento dafiaron alguna de esas dreas, su memoria se vera
comprometida. Muchos supervivientes recobran su capacidad para recordar a medida
que contindian sanando, mientras que ofros confintan experimentando dificultades con
la memoria a corto plazo durante afios.

Los supervivientes de rupturas de aneurismas generalmente no recuerdan el episodio
ni qué fue lo que ocurrié exactamente en el hospital, y tampoco lo recordaran

en el futuro. Esto puede ser desconcertante, pero es normal. Es posible que los
supervivientes pregunten una y ofra vez qué fue lo que ocurrié y que no les parezca
posible que hayan “perdido” esta parte de sus vidas. Es posible que los familiares deban
explicar varias veces lo sucedido.

Las dificultades para absorber, almacenar y evocar informacion son algunos de los
problemas que enfrentan los supervivientes después de una ruptura o el tratamiento
de un aneurisma cerebral. A continuacién se mencionan varias esfrategias para

sobrellevar estos posibles problemas.
Para absorber informacién con mayor claridad:
» Relacione: asocie la nueva informacion con algo del pasado.

» Simplifique: la sobrecarga sensorial y linguistica es un problema real. Acorte
las frases para su mejor comprensién; divida la informacién en fragmentos mas

pequefios para obtener una mayor concentracion.

Para almacenar informacién con mayor claridad:

» Repita: inmediatamente después de que alguien diga algo o de que aprenda
algo nuevo, repitaselo a usted mismo. Luego espere algunos minutos y repitalo

nuevamente para ver silo recuerda. Esto puede parecer gracioso, ipero funciona!




Para evocar informacién con mayor claridad (esto es lo mas dificil
para la mayoria de los supervivientes):

» Organice: usar notas adhesivas nunca fue tan importante.
Invierta en la compra de varios paquetes de notfas adhesivas, una agenda diaria,
un calendario o un dispositivo electrénico, como un teléfono inteligente. También
puede considerar la posibilidad de usar una grabadora si piensa que le ayudara a
recordar cosas. Es fundamental dejar por escrito la informacién importante, como
fechas, citas médicas, horarios de medicamentos, direcciones y nimeros telefonicos.

Ademas, deje cosas como las llaves siempre en el mismo lugar.

Emociones
Algunos pacientes pueden sentir algunas de las siguientes
emociones, o todas ellas:

Depresion: Es muy comun en todos los supervivientes, ya sea que hayan sufrido la
rupfura de un aneurisma o hayan recibido tratamiento para un aneurisma no roto.
Algunos aspectos pueden ser quimicos, mientras que ofros pueden ser fisicos. El
cerebro ha sufrido lesiones por las modalidades de tratamiento, ya sea quirdrgico
o endovascular, o por la hemorragia misma. Ahora el cerebro necesita tiempo para
curarse. Consulte la pagina diez para obtener mds informacion sobre la depresion y
como sobrellevarla durante la recuperacion.

Irritabilidad, frustracién y confusion: La mayoria de los supervivientes sienten una
pérdida de control temporal sobre sus emociones. Esto puede manifestarse como
ira, frustracion y recriminacion contra uno mismo y los demds. Puede senfir ganas
de llorar sin ninguna razén. iIncluso un anuncio en la felevisién puede emocionarle
hasta las lagrimas! Es normal sentir confusion sobre lo que esta ocurriendo, asi que
hable sobre ello. Necesita reconocer cuédles son sus limites. Eso mejorara durante la
recuperacion. Estos sintomas mejoran con el fiempo.

Distraccion: La mayoria de los pacientes fienen problemas para concentrarse. Su
capacidad para mantener la atencion dura poco tiempo. Comienzan a hacer algo
pero no lo ferminan y su atencion se dispersa de una cosa a otra. Se ponen nerviosos
cuando intentan hacer las compras.

Esto puede deberse a la fatiga, ofra razén por la cual es importante descansar.
Sin embargo, la razén principal es que el cerebro continda tratando de curarse y
todavia no funciona con normalidad. El cerebro no puede hacer muchas cosas al
mismo fiempo.
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Es importante que las actividades sean breves y simples, y trabajar en una sola tarea

a la vez. Dedique una cierta cantidad de tiempo a completar un proyecto y no se deje
distraer. Divida los proyectos en proyectos mas pequefios. Realice un programa diario
de acfividades vy sigalo al pie de la lefra lo mejor posible.

Pidale a un familiar que lo ayude con esos proyectos y le ayude a recordar que debe
concentrarse. Quédese solo en una habitacién franquila si es necesario.

No intente realizar demasiadas tareas al mismo tiempo. Por ejemplo, no intente ver
television, hacer un crucigrama y hablar por teléfono al mismo tiempo.

Pidale a su familia que limite las visitas, que aunque tienen buenas intenciones,
pueden hacerlo sentir agotado. Si desean ayudar, sugiérales que preparen una comida
o que le hagan las compras.

Evite los ruidos vy la presencia de muchas personas, ya que pueden ser abrumadores.
Participe en actividades tranquilas y placenteras de a dos personas, como salir a
caminar con un amigo o cenar en un restaurante tranquilo con un familiar. Evite ir a los
centros comerciales.

Disminucion de la autoestima/cambios en las relaciones: Es posible que
experimente cambios en su imagen personal y la confianza en usted mismo como
resultado de nuevas limitaciones fisicas y mentales. Debe hablar con su familia,

su médico y su terapeuta sobre coémo se siente y como lidiar con su “nuevo” yo.
Usted sigue siendo capaz de llevar una vida normal. Tan solo debera adaptarse a su
entorno y darse tiempo para sanar. Es posible que note cambios en sus relaciones
con familiares y amigos, de modo que es importante hablar sobre sus senfimientos
con ellos. Muchas veces estos cambios son femporales, y a medida que se cura, sus
relaciones por lo general vuelven a ser “normales”.

Soledad: Es posible que se sienta diferente o aislado como resultado del tratamiento
de un aneurisma. Hable con otras personas. iNo estd solo!

Asistir a las reuniones de un grupo de apoyo local para personas con aneurismas
cerebrales o comunicarse con ofras personas en la comunidad de apoyo del sitio web
de Brain Aneurysm Foundation (BAF) www.bafsupport.org le brinda la oportunidad
de comunicarse con ofras personas que fambién se encuentran en proceso de

recuperacion.
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Depresion después de un aneurisma

Los supervivientes, sus familiares y los cuidadores tienden a sentir tristeza y depresion
durante el proceso de rehabilitacion. Para el superviviente, la depresion puede deberse
al aneurisma en sy tfambién a los cambios en su vida que puedan ocurrir después

del aneurisma. Al fiempo que lucha con insuficiencias cognitivas que son dificiles de
comprender y sobrellevar, es posible que también atraviese dificultades impredecibles
y no relacionadas con su recuperacién. Las dificultades econdémicas o la pérdida de un
empleo pueden complicar ain mas su ya dificil situacion. Los roles familiares pueden
cambiar radicalmente, y puede ser que ahora el marido deba atender a su mujer o los
hijos deban cuidar de sus padres. Todas sus relaciones se ven transformadas por una
enfermedad que aparecié sin advertencia.

Tanto usted, el superviviente, como su cuidador necesitan comprender completamente
los sinfomas de la depresion vy la forma en que afecta el proceso de rehabilitacion. La
depresion se manifiesta de muchas formas, como las siguientes:

« Senfimientos de tristeza todos los dias
» Culpay arrepentimiento por hechos pasados y problemas actuales
e lIra

« Pensamientos perfturbadores
- “Ya no valgo nada”.
- “He decepcionado a todo el mundo”.
- “Nunca mejoraré”.
- “Hice algo malo para merecer esto”.
- “Soy un idiota por haberme dejado enfermar”.

- “Nunca mas volveré a frabajar”.

» Pensamientos morbosos
- Deseo de muerte o pensamientos suicidas
- Preocupacion constante por la salud de los demas
- Desesperanza

- Sentimiento de insignificancia
« Aletargamiento: falta de motivacién
« Pérdida del placer por las actividades que antes disfrutaba
 Falta de apetito: pérdida o aumento de peso

M
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« Llanto mas frecuente de lo habitual

o Irritabilidad

o Alteraciones del suefio
- Despertarse muy femprano
- Suefios perturbadores

» Falta de deseo sexual

Si experimenta alguno de estos sinfomas, deberia visitar a un médico de atencién
primaria para un posible seguimiento mediante la evaluacién y/o el fratamiento por
parte de un psicélogo o un neuropsicélogo. Su médico podria recomendarle que
fome medicamentos antidepresivos como un tratamiento efectivo para la depresion.
Ademas, también puede recomendarle la ferapia de conversacion con un psicélogo
u ofro ferapeuta capacitado. Las investigaciones indican que la combinacion de
medicamentos con psicoterapia es el método mas efectivo para tratar la depresion.

Los pensamientos negativos que lo atormentan y empafian sus emociones no sirven
de nada. Si duda de que las cosas vayan a mejorar o le desespera que todo pueda
empeorar, solo conseguira atormentarse mas. En la psicoterapia cognitiva conductual,
el terapeuta los ayuda tanto a usted como a su cuidador a sustituir esos pensamientos
erréneos (como “nunca me recuperaré”) por pensamientos mas racionales y de
adaptacion (como “el cerebro es muy bueno en lo que respecta a mejorar. Me fomara
un fiempo, pero haré un gran avance®). Estos pensamientos positivos de reemplazo son
herramientas valiosas que brindan esperanzas de un futuro mejor.

Si usted o su cuidador estan deprimidos, debera enfrentarse a poderosos
pensamientos pesimistas, ya que la depresién por si misma genera pensamientos
negativos. A menudo puede volverse autocritico y creer erroneamente que los demas
no se preocupan por usted o que no tiene posibilidades de recuperarse. Deben
animarlo constantemente para que deje de ser negativo y comience a aplicar el
pensamiento positivo.

La depresion presenta alfibajos y usted debe aceptarlo. Es facil tener pensamientos
negativos durante los periodos depresivos o de tristeza y llegar a creer que es
imposible recuperarse. Superar estos pensamientos negativos requiere una enorme
fortaleza y mucha practica, pero con esfuerzo, es posible lograrlo. Tener pensamientos
como: “las cosas mejorardn con el tiempo” o “podemos enfrentar los obstdculos que se
presenten durante el proceso de rehabilitacion” le ayudard a usted, el superviviente, y
ayudara a sus cuidadores a transitar el dificil tfrayecto hacia la rehabilitacion. Debe tener
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mucha paciencia y aceptar lo impredecible de sus sentimientos. Acepte que no puede
controlar el desenlace de sus emociones y haga las cosas lo mejor que pueda. Ya sea
usted el sobreviviente o el cuidador, debe practicar el pensamiento positivo y, con el

fiempo, encontrara la luz al final del tUnel.

“Mi esposo, mi hija, mis padres y mi hermana han tenido una fe
y un optimismo enormes, lo cual cambié por completo la peor
etapa de mi vida. Gracias al amor y al cuidado de mi esposo, atin
estoy viva. El fue fundamental para mi recuperacion y el hecho de
que ahora me encuentre en casa. La participacion de mi hija de diez
afios no ha sido menos importante. Ella era una nifia tipica de diez
afios cuando me enfermé, pero inmediatamente se convirtié en
adulta y ayudo con todo”. -Una superviviente

Nota para los cuidadores

Este evento traumatico no solo afecta a los pacientes, sino también a los familiares

y amigos cercanos. Usted ha visto a un ser querido sufrir de formas impensables,

lo vio someterse a un tratamiento y ahora puede ver como lucha para volver a
encontrarse a si mismo. Es posible que usted se sienta enfadado, frustrado, culpable,
arrepentido y esperanzado; todas estas son emociones normales y es necesario
hablar de ellas y procesarlas.

Preguntas que podria estar haciéndose:
¢Sera mi ser querido la misma persona que antes de la enfermedad? {Cémo puedo
lidiar con su enfado, sus temores y su depresion? ¢Sera nuestra relacion la misma?

¢Ddénde puedo obtener ayuda? ¢(De qué forma puedo ayudarlo?

Los familiares y amigos cumplen una funcién clave en la recuperacion de un paciente.
Usted puede convertirse en sus ojos y oidos, en un defensor de la buena atencion, un
vehiculo para su curacion. Muchos supervivientes logran recuperarse por completo,
con algunas deficiencias residuales, pero el proceso es prolongado y podria fomar
semanas, meses o incluso afios. La paciencia es la clave para brindar con éxito el

apoyo que el superviviente necesita.

Aceptar a esta nueva persona es el primer paso para ayudarla a recuperarse y salir
adelante. El frabajo arduo comienza cuando saca a su ser querido del hospital o

del centro de rehabilitacién. En el hogar, comenzard a notar aquellas deficiencias
“de fondo” que podrian no ser tan evidentes, pero que de todas formas afectan su
funcionamiento vy la capacidad para interactuar con ofras personas dentfro del hogar,
en el lugar de frabajo u ofros entornos sociales.
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Recuerde los siguientes puntos para ayudar en el proceso de rehabilitacion:

Fije metas pequefias, que sean realistas para usted y el superviviente.

Preste atencion a las fortalezas y debilidades de su ser querido, desde el
punto de vista fisico y cognitivo, de modo de estar al tanto de ellas y no
permitir que provoquen mas frustracion y estrés en sus vidas.

Busque ayuda ferapéutica, individual y/o grupal, para lidiar con
Sus emociones.

Elaboren un plan, recompénsense y siempre comuniguense entre ustedes.

Encuentre momentos para divertirse juntos.

Reincorporacion al trabajo: como lograrla con éxito

| “El éxito nunca es definitivo”. -Winston Churchill |

En muchos casos, la reincorporacion al trabajo es una metfa que se puede lograr. La
concepcion del frabajo que tenia anfes de la enfermedad puede ser distinta de como
lo define ahora. Los supervivientes que han pasado por un evento tan fraumatico
pueden seguir siendo miembros productivos de la sociedad. Esta productividad podria
ser en una version modificada, pero puede ser una experiencia positiva que le brinde

confianza vy la libertad de continuar tratando de alcanzar sus suefios y metas laborales.

Preguntas tipicas que podria hacerse:

¢Cuéndo puedo volver al trabajo? ¢Qué tipo de trabajos puedo realizar?
¢Qué sucedera si vuelvo a trabajar y me doy cuenta de que no puedo
desempenfar las mismas funciones que antes? Si estoy recibiendo
ayuda del Seguro Social, ¢(como afectara esto mi regreso al trabajo?

¢Existe algun servicio que facilite mi regreso al trabajo?

Muchos supervivientes desean regresar al trabajo a tiempo completo, tiempo parcial o
como voluntarios, una vez que su neurélogo o neurocirujano asi lo autoriza. Para ofros
que atfraviesan un proceso de recuperacion mas prolongado, regresar al frabajo puede
resultar imposible. En los casos mds graves, los familiares deberian hallar una manera
de que el superviviente se sienta realizado, ya sea creando tareas “relacionadas con

el frabajo” en el hogar, creando nuevos negocios relacionados con la enfermedad o
frabajando con organizaciones que contratan a personas con discapacidades graves.




Si decide regresar al frabajo, es posible que enfrente algunas dificultades. Muchas

personas no son conscientes de las deficiencias “de fondo” relacionadas con

un trauma cerebral. Su empleador puede no comprender que las expectativas

de reincorporacion al 100 % podrian ser muy elevadas. Es importante que un
neuropsiquiatra lo examine para determinar si fiene alguna deficiencia cognitiva.
Estas deficiencias podrian incluir la memoria, las habilidades organizativas, el
procesamiento del lenguaje, la concentracion vy las habilidades superiores del
pensamiento. Todas estas afectan su desempefio en el lugar de trabajo. Hay
ferapeutas cognitivos que pueden frabajar con usted para que recupere algo de
funcionamiento y ofrecerle estrategias de compensacion. Hable con su médico sobre
la opcidn de ser evaluado si encuentra que esta teniendo dificultades cognitivas.

Muchos supervivientes cuentan con los beneficios del Seguro por Discapacidad
del Seguro Social (Social Security Disability Insurance, SSDI) como opcién de
sustento. No obstante, muchos supervivientes desean volver a desempefiar

algun nivel de trabajo. EI SSDI le permite trabajar a prueba por un plazo

de hasta nueve meses antes de retirarle sus beneficios. EI SSDI fambién

ofrece programas de rehabilitacion vocacional para ayudarle a encontrar un
frabajo adecuado segun sus necesidades especiales. Si es necesario, pueden
proporcionarse implementos de apoyo fisico, asi como otros servicios de insercién

laboral. Comuniguese con su oficina local para obtener mas informacion.

Claves para la recuperacion

“Lo mejor acerca del futuro es que solo llega de a un dia cada vez”.
-Abraham Lincoln

Solo un dia cada vez, un concepto muy apropiado. Mirar demasiado lejos hacia
adelante podria resultar frustrante y desalentador. Mirar hacia atras con mucha
frecuencia podria resultar debilitante. Tenga claro que tendra dias buenos y malos,
pensamientos negativos y positivos, momentos de paz y momentos de gran caos.
Celebre los dias buenos, disfrute de los momentos tranquilos de soledad y reflexion
y escriba esos pensamientos positivos para luego poder recordarlos. La curacién vy la
recuperacién son un viaje largo y no una carrera.
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Una de las claves para lograr una recuperacién prometedora es retomar sus

responsabilidades y actividades gradualmente y con seguridad. Aunque

estas responsabilidades y actividades podrian parecer distintas y adquirir un
significado totalmente nuevo, aun le permitiran sentir que esta progresando y
contribuyendo con el éxito de su recuperacion.

Pregulintese: “;Qué es lo que siempre he querido hacer con mi tiempo? ¢Hay
intereses que deseo explorar? (Como puedo transformar

esta situacidn en una experiencia positiva que me haga

sentir bien conmigo mismo?”.

La oportunidad de hablar con alguien que haya pasado por la misma cirugia o
experiencia podria resultar fortalecedora y alentadora. Los proveedores de atencion
médica involucrados en su cuidado pueden contactarlo con otros supervivientes

de aneurismas cerebrales que se encuentren en el mismo punto del proceso de
recuperacién o que ya se hayan recuperado y puedan compartir sus experiencias.

The Brain Aneurysm Foundation cuenta con una comunidad de apoyo en Infernet que

puede ser Ufil para quienes se estan recuperando. http://www.bafoundsupport.org/

“Celebre lo que termina, pues anticipa un nuevo comienzo”.
-Jonathan Lockwood Huie

Registro diario

Los supervivientes de aneurismas cerebrales son una especie rara en este
mundo y representan un grupo especial que fiene mucho que ensefiar a los
demas. Los supervivientes que llevan un registro diario no solo se brindan
a si mismos la oporfunidad de descargar senfimientos y desarrollar una

paz interior respecto de su enfermedad, sino que también descubren que
llevar un diario es una buena manera de controlar el progreso de ciertas
funciones cognitivas, como la escritura a mano, el lenguaje y la narracién.

Si no puede escribir, use una grabadora o pida a un amigo o familiar que
escriba por usted. Esto resultard terapéutico para ambos. Ofras maneras de
expresar sus senfimientos sobre su enfermedad son la poesia, las canciones,

la pintura y la meditacién. Expresarse es clave para su recuperacion.
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“Comienza haciendo lo que es necesario, luego lo que es posible y,
de repente, estards haciendo lo imposible”. -San Francisco de Asis

Para obtener mds informacién sobre la recuperacion, como crear un grupo de apoyo
0 unirse a uno, visite el sitio web de The Brain Aneurysm Foundation:

www.bafound.org

Grupos de apoyo

Sobrevivir a la ruptura de un aneurisma cerebral o recibir el diagnéstico de aneurisma
cerebral es una experiencia que cambia la vida. Desde el punto de vista fisico y
psicoldgico, el diagndstico o la ruptura de un aneurisma cerebral fiene grandes
repercusiones para los pacientes y sus familias. La recuperacion a menudo requiere
mucha paciencia, amor consfante y apoyo. Los supervivientes con frecuencia necesitan
mas ayuda de la que acostumbraban recibir o mds de la que pueden estar dispuestos
a acepftar. El apoyo es fundamental, y los grupos de apoyo forman parte de esto.

El primer grupo de apoyo para personas con aneurismas cerebrales comenzd

de la mano de Deidre Buckley, enfermera profesional registrada, coordinadora
clinica del Centro de Aneurisma Cerebral y Malformacién Arteriovenosa de
Massachusetts General Hospital y cofundadora de The Brain Aneurysm
Foundation en 1992. El grupo se reline mensualmente y ofrece a los pacientes

y supervivientes las herramientas educativas y el apoyo emocional necesarios
para sobrellevar esta afeccion. El objetivo de las reuniones del grupo de apoyo es
ayudar a calmar los miedos vy las inquietudes mediante conversaciones grupales.
Los temas de conversacion incluyen el origen de los aneurismas cerebrales, su
fratamiento y prondstico, la recuperaciéon y como lidiar con su “nuevo” yo.

Existen muchos otros grupos de apoyo para personas con aneurismas cerebrales

en el pais y en Canadg, y constantemente nos esforzamos por crear mas grupos

y asi llegar a mas personas. Si tiene inferés en organizar un grupo de apoyo en su
zona, The Brain Aneurysm Foundation trabajara con usted, le ayudard en dicho
emprendimiento y publicara los horarios e informacion sobre las reuniones en nuestro
sitio web, www.bafound.org. Escriba a office@bafound.org o llame al 1(781) 826 5556

para obfener mas informacién sobre cdmo comenzar un grupo de apoyo en su area.
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Comunidad de apoyo en Internet para
personas con aneurismas cerebrales

El propdsito de la comunidad de apoyo para personas con aneurismas cerebrales es
brindar un foro para los pacientes y familiares afectados por un aneurisma cerebral,
para que puedan encontrar apoyo y compartir informacion en Internet. La comunidad
de apoyo en Internet para las personas con aneurismas cerebrales, en www.bafsupport.
org, continta creciendo. Es un lugar ideal para compartir alegrias y preocupaciones.

La seccion del foro permite que los miembros hagan preguntas o comiencen
conversaciones sobre temas de inferés para los supervivientes de aneurismas
cerebrales, sus cuidadores y aquellos que perdieron a un ser querido a causa de un
aneurisma cerebral. Ofros eligen usar la seccién del blog para compartir sus historias,
Sus preocupaciones y encontfrar consuelo por parte de ofros miembros de la comunidad.
Algunos han formado sus propios grupos: Viviendo con un aneurisma y Aneurisma

y migrafias. Muchos miembros han publicado fotografias de sus seres queridos o de
supervivientes disfrutando la vida y compartiendo momentos familiares.

The Brain Aneurysm Foundation ha abierto un nuevo foro, Pregunte al médico (Ask
the Doctor) dentro de la comunidad de apoyo, donde neurocirujanos y profesionales de
enfermeria de nuestra Junta de Asesoramiento Médico responden las preguntas de

los miembros.

The Brain Aneurysm Foundation
Panorama general

Nuestra historia

The Brain Aneurysm Foundation fue fundada en Boston en 1994 como una
organizacion benéfica publica. La fundacion se formdé gracias a una estrecha
relacion entre pacientes y profesionales de la atencién médica que identificaron

la necesidad de brindar informacion completa y apoyo a los pacientes con
aneurisma cerebral, sus familias y la comunidad médica. The Brain Aneurysm
Foundation es la Unica organizacion sin fines de lucro del pais que se dedica
exclusivamente a crear conciencia critica y brindar educacién, apoyo y financiacion

a investigaciones para reducir la incidencia de rupturas de aneurismas cerebrales.




Mision

Brindar apoyo y materiales educativos a la comunidad médica, a los pacientes
con diagndstico reciente, a supervivientes, a familiares y amigos vy al publico en
general sobre los datos, las opciones de tratamiento y el proceso de recuperacion
de los aneurismas cerebrales. Con ayuda de la comunidad médica, la fundacion
procura de manera constante y comprometida realizar investigaciones sobre

el aneurisma cerebral que puedan beneficiar directamente a los afectados.

Datos

Los aneurismas cerebrales son asesinos silenciosos, porque la mayoria no presenta
sinfomas en el franscurso del tiempo. Se estima que hasta 1 de cada 50 personas

en EE. UU. desarrollarad un aneurisma cerebral durante su vida. Debido a la falta de
conocimiento y de financiacién para investigaciones, la situacion en la actualidad es
desalentadora. Cada afio, cerca de 30,000 personas sufren la ruptura de un aneurisma
cerebral. Casi la mitad de las victimas muere, y de aquellas que sobreviven, solo un
fercio se recupera sin quedar con discapacidades. Si bien la gran mayoria de los
aneurismas cerebrales aparecen en adultos de mas de 40 afios, también pueden

ocurrir en nifios y adultos jovenes, y con frecuencia tienen como resultado la muerte.

iThe Brain Aneurysm Foundation le necesita!

Hay esperanzas. Las investigaciones que se llevan a cabo hoy podran salvar vidas
mafana. The Brain Aneurysm Foundation financia investigaciones esenciales que
pueden beneficiar directamente a los afectados. The Brain Aneurysm Foundation
proporciona financiacion para investigaciones cientificas basicas dirigidas a la defeccion
femprana, modalidades de fratamiento mejoradas y avances tecnoldgicos que en,
ultima instancia, mejorardn los resultados para los pacientes con aneurismas cerebrales.

Le invitamos a formar parte de nuestro creciente equipo con una contribucion
personal o corporativa. Agradecemos la colaboracidn con recursos y oportunidades que

apoyan nuestra mision y nuestras metas. Gracias por ayudarnos a ayudar a los demas.
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The Brain Aneurysm Foundation es la Unica organizacion

mundial sin fines de lucro que se dedica exclusivamente a
crear conciencia critica y brindar educacidn, apoyo y financiacién
a investigaciones para reducir la incidencia de

rupturas de aneurismas cerebrales.

Para obtener mas informacion, visite www.bafound.org

The Brain Aneurysm Foundation no promueve, avala ni recomienda
ningun tratamiento que pueda aparecer en esta publicacion. Asimismo, las

declaraciones y opiniones expresadas en este folleto no son necesariamente
las de The Brain Aneurysm Foundation.

Se prohibe estrictamente la reproduccion total o parcial de este folleto sin

previa autorizacion expresa por escrito de The Brain Aneurysm Foundation.
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