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Enfrentdndose a una lesiéon traumdtica

del cerebro

por Jane Martin Heppel, Directora,

Programa de Lesiones Traumdticas del Cerebro

cias del afno 2000, Jeneesia,

una estudiante de secundaria,
estaba en un automoévil que fue
chocado de frente por un chofer
borracho (ebrio). Jeneesia sobre-
vivid, pero no sin lesiones. Jeneesia
tuvo lesiones masivas en el lado
derecho de su cuerpo y el I16bulo
frontal de su cerebro sufrié una
lesién grave. Ahora, Jeneesia tiene
dificultades con el uso practico de
la lengua (por ej: saber qué decir,
cémo decirlo y a quién decirselo).

La historia de Jeneesia es una en-

tre un millén que ocurren cada afo
con los mismos resultados—una
lesion traumatica del cerebro (TBI).
De acuerdo con los Centros de Con-

E 1 dia después del Dia de Gra-

Las lesiones mds traumdticas en nifios
ocurren en accidentes de vehiculos motor-
izados, donde el nifio es un peatén,

ciclista o pasajero. Otras causas incluyen
lesiones relacionadas con deportes, heridas
de arma de fuego y abuso fisico tales como
el sindrome de sacudir fuertemente a un

bebé.

trol y Prevencion de Enfermedades
(CDCQ), a causa de un TBI, por lo
menos 5.3 millones de America-
nos necesitan ayuda a largo plazo
o por toda la vida a fin de llevar a
cabo actividades de la vida diaria,

por favor, véa la pégina 2
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tales como comer, vestirse, etc. Las
estadisticas mas recientes de CDC
muestran que 475,000 TBIs ocur-
ren a nifios cada ano, ninos meno-
res de cuatro y jévenes entre las
edades de 15y 19 anos son los que
tienen mas probabilidad de sufrir
un TBI. De 475,000 casos, aproxi-
madamente 30,000 nifios cada

ano sufren importantes cambios

de larga duracién en su funciona-
miento social, fisico, cognitivo y su
conducta, que tienen impacto en su
habilidad para aprender y funcionar
en su vida diaria.

Dificultades del tratamiento
El tratamiento de un TBI puede
ser complicado por varias razones.
No es una lesiéon que puede verse.
A diferencia de huesos fractura-
dos, un TBI no puede arreglarse

La Adicién Especial es una hoja
informativa gratis, publicada dos veces
al ano para las familias de nifos con
necesidad de cuidados especiales de
salud. MedWrite News, Inc., Cincin-
nati, Ohio (513) 791-8582), suministro
el disefno y el estilo del noticiero
nacional.
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o enmendarse. Ademas necesita
mas que medicamentos para sanar.
Asimismo, TBI puede causar un
numero grande de sintomas, algu-
nos de los cuales demoran afnos
para aparecer.

Las personas con TBI pueden
necesitar servicios que compren-
den multiples programas incluyen-
do amplios cuidados de salud, edu-
cacion, rehabilitacién vocacional,
empleo, Medicaid, de salud mental
y de tratamiento para el abuso de
substancias nocivas. Debido a la
falta de sistemas de cuidados coor-
dinados, los individuos con TBI son
frecuentemente puestos en clini-
cas u hogares de enfermeria (sin
tener en cuenta su edad); o se les
devuelve a sus familias, quienes fre-
cuentemente tienen que proveer el
cuidado con poca ayuda o soporte.
En algunos casos, individuos con
TBI no reciben del todo ningin cui-
dado hospitalario posteriormente.

Otro problema consiste en la exis-
tencia de individuos, muchos de los
cuales son nifnos, que tienen TBl y
no han sido identificados. Debido a
que las lesiones del cerebro varian
mucho en el grado de severidad,
los cambios producidos por las
lesiones también varian. Frecuent-
emente, ninos no identificados con
TBI se suponen sufrir de impedi-
mento para aprender (discapacidad
para aprender), problemas emo-
cionales o retardo mental. Como
resultado, ellos no reciben la ayuda
educacional y el apoyo que necesi-
tan.

Los nifos

que tienen
una lesién
traumdtica
del cerebro
sin identifi-
car, pueden
tener nuevos
problemas
segun crecen,
toda vez que
tienen que
usar el cere-
bro en formas
nuevas y dife-
rentes. Dafo
al cerebro
causado por una lesién cerebral anterior
puede presentarle dificultades al nifio/la
nifa para aprender nuevas habilidades
necesarias al crecer. Estas dificultades se
hacen mas aparentes cuando el nifio/la
nifia estd en la escuela.

El Programa Federal para TBI
Enfrentarse a los cambios en la
vida producidos por TBI puede
presentar un gran problema o reto
para la persona con TBI, para la
familia y para los médicos, trapistas
y la sociedad. Por este motivo, La
Sociedad Americana de Lesiones
del Cerebro, sus afiliados nacio-
nales y numerosos patrocinadores
han urgido a la Casa Blanca, al
Congreso y a agencias federales
para que reconozcan los efectos de
TBl y respondan a las necesidades
Unicas de los individuos con TBl y
sus familias.

En 1996, el Congreso aprob6 la
Ley de Lesiones Traumaticas al
Cerebro (TBI) (la Gnica ley federal
que responde especificamente a
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Cuando se trata de nifnos con necesidades especiales de
salud, no hay ningun lugar como “el hogar”

Un programa piloto toma un nuevo enfoque sobre el cuidado pediatrico
por Kathy Sanabria, Academia Americana de Pediatria,( Capitulo )Divisién de Illinois (ICAAP)

erca de 400,000 nifios en
‘ Illinois viven sufriendo de

asma,diabetes, epilepsia,
paralisis cerebral, hiperactividad
por trastornos de déficit de la
atencién (ADHD), autismo y otras
condiciones. Para estos ninos con
necesidades especiales, no existe
un solo tratamiento médico o plan
de ayuda que se ajuste a todas es-
tas necesidades. Después de todo,
ello es el por qué estos ninos son
especiales y, por lo cual su cuidado
debe ser también especial.

Los pediatras y los padres usual-
mente estan al frente atendiendo
a las necesidades de nifos con
condiciones croénicas fisicas, del
desarrollo, del comportamiento o
emocionales. Con frecuencia ellos
estan solos. Afortunadamente, la
comunidad médica esta prestando
mas atenciéon y reconociendo que
las necesidades de estos nifnos se
atienden mejor
cuando diferen-

e innovador, titulado El Proyecto del
Hogar Médico de Illinois (IMHP).
La palabra “hogar” no se refiere a
un edificio de ladrillos, sino a una
forma de enfoque médico tipo
“hogareno” para el tratamiento.

El pediatra del nifo/la nifia actda
como “el contratista general” del
hogar, comunicandose directa-
mente con los pacientes y los
padres para crear “un plan original”
para el nino/la nina. El pediatra co-
ordina también todo el cuidado del
nino/la nifia, asegurandose que los
“subcontratistas”—especialistas, las
escuelas, los proveedores de servi-
cios comunitarios y otros—siguen
el plan. Dr. Charles Onufer, Director
de la Divisiéon de Cuidados Especial-
izados para Ninos en Springfield, IL,
explica, “El objetivo es crear mejo-
res vidas para los nifios”

El proyecto de hogar médico es
tanto una actitud como también

una manera de
abordar una

de trabajo que incluyen médicos,
enfermeras, personal de oficina y
padres asociados. Estos grupos de
hogares médicos combinados pres-
tan servicio a aproximadamente
15,000 ninos de Illinois, de los cu-
ales un grupo aproximado de 2,250
tienen necesidades especiales.

ICCAP y el IMHP proveen una es-
tructura para ayudar a estos grupos
de trabajo (“teams”) a proveer el
cuidado, buscar nuevos recursos,
y superar obstaculos, al mismo

6 IMHP me ha ayudado a hacer
un mejor trabajo al escuchar a las
familias y responder a sus necesi-
dades especiales.99

—Dr. Mark Rosenberg,
Children’s
Healthcare Associates
Chicago, lllinois

tes profesionales
del cuidado de
la salud, prov-
eedores del
cuidado y miem-
bros de la fa-
milia que tienen
mas perspec-
tivas, trabajan en
conjunto para proveer el cuidado,
la organizacién y la esperanza.

A fin de estimular este tipo de
cuidado (de 360?) (completo), la
Seccién de Illinois de la Academia
Americana de Pediatria (ICAAP)
estd apoyando un programa nuevo
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serie complicada
de entrelazadas
necesidades
de cuidados
de salud. “Es
una forma de
crear una base
sobre la cual se
puede planear y
proveer el cuidado. No hay ninguna
rutina en ello; es adaptado para
cada nifo y familia,” dice la Dra.
Sara Parvinian del Centro de Salud
de Ninos en Gurnee,IL.

El IMHP est4 trabajando con seis
pediatras que han formado grupos

tiempo que desarrollan lazos mas
estrechos de cooperacion con los
proveedores de cuidados, otros
profesionales de la salud , los paci-
entes y los padres.

“IMPH me ha ayudado a escuchar
mejor a las familias y responder a
sus necesidades especiales” dijo el
Dr. Mark Rosenberg, de Children s
Healthcare Associates en Chicago,
IL. (Asociados de Cuidados de
Salud para Nifnos). “Yo puedo ahora
anticipar estas necesidades en
otros pacientes y hacer las acomo-

por favor, véa la pégina 4
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daciones mas accesibles para ellos.

El IMHP promueve siete elemen-
tos diferentes pero complementari-
os. Un verdadero hogar médico es:

¢ accesible, con proveedores
médicos que estan disponibles
cuando y donde los padres y
ninos los necesitan;

e continuo, con pediatras que
proveen soporte continuo,
idealmente desde el nacimien-
to hasta la temprana vida
adulta;

e comprensivo (amplio), que
ofrece cuidado de alta calidad,
incluyendo educacion, salud
mental y referencias en la
comunidad, asi como ayuda
con recursos del gobierno y de
asistencia publica;

e coordinado, compartiendo
informacién libremente sobre
el cuidado, el progreso y los
recursos de modo que todo el
mundo esté “al dia” (on the
same page)(“en la misma pa-
gina”);

¢ la familia es el centro, con
profesionales de salud que
estimulan a los que proveen el
cuidado para que sean socios
(compartir) en las decisiones
de cuidado de salud;

e compasivo, que siempre trata
a los pacientes con respeto y
compasion; y

¢ culturalmente competente,
reconoce las diferencias en el
lenguaje, herencia y los valores,
a fin de proveer el mejor trata-
miento posible.

“IMPH me ha dado una voz (una
autoridad) en el cuidado de mi
hijo/hija” dice Mona Bernhardt, una
madre del Condado de Lake con
un nino de IMHP, que tiene necesi-
dades especiales. “Ahora, cuando
visito al médico de mi hijo, tengo
un sentido mejor de no solamente
en qué punto estamos en el trata-
miento de mi hijo pero adonde
vamos con el cuidado a largo

tiempo.”

Para mayor informacion so-
bre el Proyecto del Hogar Médico
de llInois o el concepto del hogar
médico, visite:wwuw.illinoisaap.org
y y escoja el enlace (“link”) “hogar
médico” para un futuro mejor para
los nifios.

Cuando las familias

hablaron, DSCC
presté tenciéon

(escuchd)
por Nancy Hall, DSCC

uando la
Divisién de
Cuidados Especializados

para Ninos (DSCC) hizo preguntas,
las familias con nifios que necesi-
tan cuidados especiales de salud
respondieron.

En diciembre 2004, DSCC envié mas
de 8,000 encuestas a familias de
ninos recibiendo servicios de DSCC
o que eran recientemente elegibles
para SSI. La encuesta, usada como
una parte del asesoramiento de las
necesidades por cinco afnos requeri-
do por el Bloque de Subvencién

de la Salud Maternal e Infantil, dié
una oportunidad para escuchar las
voces de las familias y sus expe-
riencias, de acuerdo con Thomas

M. Wilkin, Director Asociado de
Administracién, a cargo del esfuerzo
para Asesorar las Necesidades de
las Familias. “Debido a las recientes
rebajas en el presupuesto, el re-
examinar los servicios dispensados

por DSCC, usando medios como la
encuesta, nos ayuda a determinar
si estamos usando los limitados re-
cursos disponibles lo mejor posible
para satisfacer las necesidades de
las familias.”

El personal de DSCC modificé el
cuestionario usado en la encuesta
de las familias de DSCCy SSI en
1997, incluyendo preguntas adicio-
nales sobre el hogar médicoy la
asociacion de la familia-médicos. El
Consejo Asesor de Familia de DSCC
aconsejo al comité sobre el cues-
tionario desarrollado y el proceso
de la encuesta. Las ultimas ocho
paginas del cuestionario contenian
preguntas de informacién general
sobre la familia, el acceso a servi-
cios sobre el cuidado de la salud
en la comunidad, la necesidad de
coordinacion entre los servicios,
pagos por servicios de cuidado de
la salud, servicios de cuidado pri-
mario, incluyendo la asociacién de
familia-médico, barreras o dificul-
tades para tener acceso al cuidado
necesario y sobre la juventud con
necesidad de cuidados especiales
de salud asi como sobre la nece-
sidad de planes para la transicion.
Para marzo 2005, las familias
habian devuelto mas de 4,000 en-
cuestas—aproximadamente 52% de
las familias de DSCC y 22% de las
familias de SSI. Dr. Onufer, Direc-
tor de DSCC, estaba complacido
con la respuesta de las familias a la
encuesta.

Para asegurarse de tener un
andlisis independiente, DSCC con-
trat6 a la Oficina de Investigacion
de Encuestas (Survey Research
Office), Centro para Normas del
Estado y Direccién ( Center for
State Policy and Leadership) de la
Universidad de Illinois en Spring-
field, para recibir, analizar y reportar
sobre el resultado de las encuestas.
Un breve sumario de los resultados
de la encuesta a continuacion.

por favor, véa la pégina 5
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Acceso a (cuidados de) salud
en la comunidad

Se les solicité a las familias que
escogieran en una lista de servicios
(por ej.dentales, prescripciones
(recetas) para medicinas, cuidado
hospitalario, etc.) cudles servicios
su nifio/nina o joven necesitaba y
si algunos de esos servicios fueron
usados o no. También se les solicité

informacién sobre el tiempo de
viaje requerido para tener acceso a
esos servicios que fueron usados.
Las familias de DSCC informaron
que los tres servicios mas comun-
mente reportados como necesa-
rios pero no usados eran cuidado
dental, cuidado de respiro (respite
care) y servicio dental especializa-
do. Para las familias de SS], los tres
servicios mayormente necesarios
pero no usados eran servicio de
respiro, terapia del habla y cuidado
dental. Las familias de DSCC re-
portaron que generalmente tenian
que viajar mas de una hora para
tener acceso a servicio de respiro,
cuidados especializados y prue-
bas genéticas. Las familias de SSI
reportaron que ellas viajaban por
mas de una hora para usar servicios
especializados, pruebas genéticas
y cuidado hospitalario.commonly

reported traveling over an hour to
use respite care, specialty care and
genetic testing. SSI families report-
ed that they traveled over an hour
to use specialty care, genetic testing
and hospital care.

Coordinacién del cuidado

En esta seccién del cuestionario
las familias seleccionaron de una
lista de necesidades para la coordi-
nacioén del cuidado, las siguientes:

“Deseamos dar las
gracias a cada per-
sona que respondié
a la Encuesta de
Familia de DSCC,
ya que sus serias
respuestas nos
ayuda a enfocar
nuestro programa
en confrontar esos
obstéculos (barre-
ras) que les impide
a ustedes el desar-
rollar mejor vida
para sus nifos.”

la ayuda necesaria para encontrar el
cuidado especializado para el trata-
miento de la condicién de su nifio/
nina, hablar con los proveedores
meédicos del nino/la nina,etc. En
conjunto, la ayuda mas solicitada
generalmente por las familias era
trabajar juntos en la educacién/la
escuela y con los proveedores
médicos. Las tres solicitudes mas
mencionadas por las familias de
DSCC sobre la coordinacioén del cui-
dado eran reunirse con la escuela
para ayudar a los maestros a hacer
planes, ayudar a su nifno/nina a ob-
tener servicios especiales en la es-
cuela y hablar con los proveedores
médicos. Para las familias de SSI,
las necesidades mas comunes para
ellas sobre la coordinacién de ser-
vicios eran comprender el plan de
tratamiento médico, comprender
los cambios en la condicién médica

de su nino/nina y hablar con los
proveedores médicos.

Pago por el cuidado de salud
Casi un 93% de las familias de
DSCC y un 87% de las familias de
SSI reportaron que ellas tenian una
fuente (de recursos) para pagar por
el cuidado médico. De las familias
de DSCC y SSI, menos de una famil-
ia entre cinco reporté que el costo
del cuidado fue un factor de mayor
importancia en la decisiéon sobre
si el nifio/la nifa recibié el cuidado.
Cerca de una entre veinte de las
familias de DSCC y SSI report6 que
se les habia negado cuidados de
salud debido a su imposibilidad
(incapacidad) de pagar. Cuando se
les pregunt6 a las familias si ellas
habian tenido que sacrificar necesi-
dades debido al costo del cuidado
de salud, una entre cinco reportd
que ellos habian pasado necesi-
dades.

Barreras (obstaculos) para el
servicio

El cuestionario pregunté a las
familias qué obstaculos encon-
traron para poder obtener servicios
para su hijo/hija o joven. Casi dos
terceras partes de las familias de
DSCC enumeraron por lo menos
un obstaculo y probablemente
mencionaron mas de uno. Los tres
obstaculos mas comunes men-
cionados por las familias de DSCC
fueron: los servicios necesarios
estan localizaos muy lejos de su
hogar, el cuidado no esta cubierto
por el seguro y, la espera en la ofi-
cina del doctor era muy larga.

Para las familias de SSI, los tres ob-
stdculos mas comunes fueron: no
habia transporte disponible o era
demasiado caro, la espera en la ofi-
cina del doctor era demasiado larga
y los servicios necesarios estaban
localizados muy lejos del hogar.

por favor, véa la pédgina 6
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Servicios de Cuidado Primario
Se solicité a las familias que expre-
saran hasta qué grado ellas estaban
de acuerdo o en desacuerdo con
seis afirmaciones (declaraciones)
que son componentes de un hogar
médico. Estas son: El médico o
enfermera personal de mi hijo/hija
conoce la historia médica de mi
hijo/mi hija; comprende y trata a mi
hijo/hija con compasion; esta dis-
ponible en el momento oportuno
que mi hijo/hija necesita su cui-
dado; cuenta conmigo para hacer
decisiones referentes a mi hijo/hija;
me ayuda a coordinar otros servi-
cios de salud necesarios para mi
hijo/hija. Alrededor de un 60% de
familias apoyé firmemente (estuvo
firmemente de acuerdo) con cada

una de estas afirmaciones. Mas
del 70% de familias report6 que su
proveedor principal usualmente o
siempre les hacia sentir que eran
como asociados en el cuidado.

Servicios de Transicién

Las familias que tenian un joven/
una joven de 14 afios o mayor con-
testaron preguntas adicionales so-
bre las necesidades de transicién, si
habia un plan
de transiciéon
disponible
para hac-
erse inde-
pendiente,
quién habia
ayudado a
desarrollar
ese plan y hasta qué punto ese plan
podria satisfacer las necesidades

de su joven hijo/hija. M&s de una
tercera parte de las familias de
DSCC indicé que ya tenian un plan
0 que estaban desarrollando un
plan. Dos terceras partes de las fa-
milias reportaron que la escuela les
estaba ayudando con el plan de su
hijo/hija. Mas de cuatro entre diez
familias expresaron que su plan
de transicién ayuda a su hijo/hija
extremadamente bien o muy bien.
Mas de las dos terceras partes de
las familias de DSCC reportaron

las necesidades del cuidado de
salud en la transicién incluyendo:
teniendo acceso a cuidado médico
primario, ayuda en el manejo de
las necesidades médicas, acceso a
cuidado especializado para adultos
y el pago por el servicio de cuida-
dos de salud.

La enfermera de la escuela:
la seguridad de la salud de su nino/nina

complicadas. Con numero-

sas complicaciones médicas
desde su nacimiento, él necesita
medicinas diariamente, alimen-
tacién por tubo y otros cuidados
para que se mantenga lo sufici-
entemente saludable para asistir a
la escuela.

El necesita la mayor parte de ese
cuidado en la escuela. Adam no
esta solo. Unos 13 millones de ni-
Nnos en este pais

requieren algin
tipo de aten- : .‘

Las necesidades de Adam son

cién médica wl[:,:rf ‘{?:; *;

durante su dia g |4| ‘\:;.‘j

en la escuela. 1-|— ‘.l

Sus necesi- = J E._L -

dades pueden R
1,.-'

ser tan simples }7"’ B

como tomar un antihistaminico o
tan complicadas como requerir la
succién de su tubo en la traquea.

El nino/la niha puede tener ya el
Plan Seccién 504 bajo la Ley federal
de Rehabilitaciéon o un Programa
Educacional Individualizado (IEP).
La enfermera escolar es la per-
sona encargada de que el cuidado
de salud sea dispensado propia-
mente en la escuela. Si usted tiene
un nino/una nifa con necesidad de
cuidados de salud, el saber cémo
desarrollar una relacién de trabajo
estrecha con la enfermera es (de
importancia) (una habilidad) vital.
“La enfermera escolar puede
ser el eje de la ayuda para que el
nino/la nifia pueda triunfar en la
escuela” dice Carolyn Allshouse, co-
ordinadora de Ayuda e Informacién
de la Salud PACER. Cindy Hiltz,
presidenta de la Organizacién de
Enfermeras Escolares de Minnesota
estd de acuerdo. “ Las enfermeras
escolares pueden ayudar a resolver
el problema,” dice ella destacando

que resultados positivos pueden
suceder cuando la enfermera y los
padres trabajan juntos como un
“team”.

Establecer una relacién de traba-
jo con la enfermera escolar puede
tomar tiempo, pero vale la pena
el esfuerzo. Allshouse and Hiltz
ofrecen las siguientes sugerencias.
Simplemente recuerde ICE: Incluir,
Comunicar, Educar.

Incluir

El trabajar en grupo y colaborar pu-
eden contribuir en larga medida a
que su nino/nifa reciba el cuidado
de salud necesario en la escuela .
Muchas personas pueden ser parte
del grupo (team), pero los padres
deben estar siempre en el centro
de las discusiones. “Ellos traen
consigo una experiencia tnica y
valiosa”, dice Allshouse.

por favor, véa la pégina 7
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¢ Los padres y el médico del
nifno/de la nifa deben trabajar
juntos para decidir qué érdenes
deben ser escritas de manera
que el nino/la nifia pueda reci-
bir los servicios necesarios en
la escuela.

¢ Solicite que la enfermera de
la escuela sea invitada a la re-
unién IEP o tenga una reunién
separada con él o ella para
discutir el diagnoéstico y las
necesidades del nino/de la nin

e Invite al médico de su nino o
nina a participar en la reunién
de IEP, bien en persona o por
conferencia telefénica para que
responda a las preguntas de la
enfermera o del grupo

e Haga que su hijo/hija participe
segun sea apropiado, Ello
contribuira a una relacién mas
estrecha entre su hijo y la en-
fermera. También desarrollara
independencia, ayuda propia
y habilidades para su propio
cuidado.

Comunicar

Usted, el grupo o team de [EP y
quizas el médico de su nino/nifia
seran participantes en proveer las
necesidades de salud de su nifio/
nifa en la escuela.. A fin de man-
tener las lineas de comunicaciéon
abiertas y evitar luchas de poder o
control:

¢ Mantenga el foco de su aten-
cién en su nino/nina y sus
metas.

e Asegurese que su doctor ponga
por escrito una lista de todas
las necesidades de salud de su
hijo/hija en la esuela.

¢ Comprenda la perspectiva de
la enfermera. Una enfermera
puede ser responsable por 500
alumnos-o 3,000. Ademas él o
ella puede necesitar un entre-
namiento especial para traba-
jar con las necesidades de su
nifno/nina.

¢ Informe a la enfermera que
su nino/nina sufre de una
condicién médica-aunque no
esté activa actualmente. Usted
y su enfermera pueden desar-
rollar un plan de manera que
el personal de la escuela sepa
lo que tiene que hacer si se
presenta el problema.

¢ Informe a la enfermera cuando
las medicinas, el estado o el
diagnéstico de su nino/nina
cambie.

¢ Provea varios niimeros donde
usted pueda ser localizada, de
modo que la enfermera pueda
avisar a los padres facil y rapida-
mente.

¢ Asegurese que usted habla con
la enfermera cuando usted
llame a la oficina de salud.

¢ Tenga un plan para estar seguro
que las medicinas y otras provi-
siones estan al alcance.

Educar

Inférmese sobre lo que el Distrito

Escolar necesita de usted.

¢ La enfermera puede necesi-

tar mas informacién sobre la
condicién especial o enferme-
dad y como afecta a su nino/
nina. Cuando usted compatrta la
informacién pertinente, la en-
fermera comenzara a conocer a
su nino/nina y podra proveerle
mejor cuidado y soluciones.

¢ Traiga la informaciéon del doc-

tor segln la necesita el Distrito
Escolar. Ello puede incluir las
6rdenes escritas del doctor para
las medicinas y otros proced-
imientos médicos.

Por encima de todo, dice Alls-
house, mantenga una actitud posi-
tiva y busque soluciones innovado-
ras. “Ellas existen” “ dice Allshouse
con una sonrisa cognitiva.

Para informacién sobre los planes
de salud escolares, visite www.
pacer.org.

Reproducido con permiso
de PACESETTER Center, Inc.
Minneapolis,MN, (952)838-9000.
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los problemas que confrontan los
individuos con TBI) a fin de expan-
dir los estudios y desarrollar siste-
mas de cuidado que satisfagan las
necesidades individuales de modo
que sean receptivos para los que
los usan, centrado en el individuo
y orientado hacia la comunidad.
La Ley de TBI creé el Programa
Federal de TBI, administrado por
el Bur6 de Salud Infantil y Maternal
y la Administracién de Recursos y
Servicios de la Salud (HRSA). Hasta
ahora, el Programa Federal de TBI
ha provisto fondos a las agencias
estatales por medio de Concesio-
nes para la atencién de individuos
que sufren TBI y sus familias.

Este ano el Programa Federal de
TBI cre6 una nueva categoria de
Concesiones para las agencias
estatales, la Concesion Asociada
de Implementacion, la cual tomara
el lugar de las otras concesiones.
Las nuevas concesiones de imple-
mentacién permitira a los estados
y territorios expandir y mejorar sus
recursos dedicados a TBI, a través
del estado y localmente. La meta
del Programa Federal de TBI es
que todos los individuos con TBI

y sus familias obtengan acceso
disponible a servicios y ayudas
apropiados.

Resultados de la concesiéon a
la agencia del estado

Desde 1997, 48 estados, dos terri-
torios y el Distrito de Columbia han
recibido por lo menos una conceci-
6n TBI. Los estados han usado las
concesiones de planeamiento para
desarrollar sistemas de cuidados
donde un individuo puede tener
acceso a un sistema de servicios
sin “bordes”—quiere decir que un
individuo y su familia puede mov-
erse con facilidad de un lugar a otro
dentro del sistema. For ejemplo,

si un nino pequeno (toddler) es

por favor, véa la pégina 8
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6 Cada persona involucrada en la
aguda (dificil) situacién después de
un TBI se siente con una gran tensién
y desconcierto sobre como hacerle fr-
ente a un hecho que puede cambiar
la vida para siempre.99

hospitalizado debido a una lesién
ocurrida ju gando y le diagnostican
un TBI, la familia puede contar con
el traslado de servicios del hospital
al pediatra del nino.

Jeneesia es una de los beneficia-
dos de las concesiones a la agencia
del estado por el Programa Federal
de TBI. Como residente del estado
de Alabama, la enviaron a los Ser-
vicios de Rehabilitacién para Nifios
en Alabama. Debido a sus lesiones,
Jeneesia ha tenido que aprender a
hablar de nuevo y todavia ella tiene
dificultades con el lenguaje.

Después de trabajar con educa-
dores y otros, actualmente ella esta
planeando el mapa de su carrera
mientras trabaja con un consejero
vocacional de rehabilitacién. La
Concesién de Implementacién TBI
de tres anos, le facilit6 al programa
de ninos de Alabama a expandir
sus servicios a mas de 518 nifos
con TBL

Cuando los estudiantes regresan
ala escuela después de un TBI,
muchos maestros/maestras podran
darse cuenta de las dificultades
Unicas que estos estudiantes pre-
sentan, pero o no estan entrenados/
entrenadas o no preparados/pre-
paradas para satisfacer las nece-
sidades de estos estudiantes. En
respuesta a este problema, lowa,
Kansas y Oregon desarrollaron un
modelo llamado El Team Modelo
de Ayuda para TBI en el cual cada
miembro del grupo o team (miem-
bros de familia, individuos con
TBI, enfermeras escolares y otros)
son reclutados y entrenados para
que tengan conocimiento sobre
los problemas relacionados con
TBI. Ademads, el entrenamiento y

consulta directa se les da también
a las maestras/los maestros que
tienen un/una estudiante con TBI.
Una discusién del modelo esta
disponible en la internet (vea la
seccion o espacio a la izquierda en
la pagina 8).

Los padres de estudiantes con
TBI aplauden los esfuerzos estat-
ales ya que han comprobado que
el Team Modelo de Ayuda para TBI
satisface las necesidades de sus
ninos. Un padre elogi6 el modelo
después que un team regional de
especialistas ayudé a desarrollar
un plan Individual de Educaciéon
(IEP) confeccionado de acuerdo
con las necesidades tnicas de su
hijo/hija y cambio en el estilo de
aprendizaje. Un IEP es una de las
muchas estrategias que pueden
usarse para ayudar a los nifios a
aprender efectivamente después
de un TBI. Los padres han elogiado
también el Team Modelo de Ayuda
por su soporte en establecer cama-
raderia entre las personas con TBI o
que estan interesadas en ayudar a
aquéllos con TBIL.

Exitos de las concesiones para
la Protecciéon y Ayuda
Junto con la Ley del ano 2000 sobre
la Salud Infantil, el Congreso creé
un mecanismo para el Programa
Federal de TBI, a fin de proveer
también concesiones para servicios
de Proteccién y Ayuda (Protecciéon y
Abogacia) (P & A). Su propdsito es
asegurar que los servicios de P & A
puedan proveer ayuda a individuos
con TBIl y sus familias, con relacién
a la educacion, empleo, vivienda,
transporte y otras necesidades o
problemas. Algunas veces los ser-
vicios de P & A proveen solamente
informacién correcta y referencia
a la agencia correcta de ayuda. En
otros casos, es necesario iniciar
pleito para apoyar los derechos del
individuo o grupo de individuos con
TBIL

Al igual que los adultos con TBI
pueden necesitar protecciéon o

ayuda para que se
satisfagan sus nece-
sidades los nifios

y jovenes también
tienen una serie

de necesidades de
apoyo o abogacia
relacionadas con la
provision de un ambi-
ente que les apoye o
facilite el aprendizaje
u obtener la tecnologia de ayuda
necesaria (vea el espacio a la
derecha de la pagina 8, o asegurar
el acceso a lugares publicos como
bibliotecas. Los servicios de Protec-
cién y Abogacia (de Proteccién y
Ayuda) pueden estimular cambios
necesarios, haciendo las facilidades
aceptables para personas con TBI
solamente al hacer algunas llama-
das telefénicas y aconsejar a otros
lo que la ley provee para personas
que sufren impedimentos tales
como TBI. En algunos casos, ninos
y jovenes han sido enviados a fac-
ilidades inapropiadas designadas
para los ancianos y personas enfer-
mizas o invalidas. Los Servicios de
P & A han luchado por obtener que
esta juventud sea dada de alta de
estas insti- tuciones y pueda recibir
los servicios y la ayuda que necesi-
tan, en su propio hogar y comuni-
dad.

Las concesiones de HRSAP & A
han permitido a 57 estados, terri-
torios y al Proyecto de Proteccién 'y
Abogacia para los Americanos Na-
tivos, el asesorar las respuestas de
los sistemas de P & A en su estado,
para proveer ayuda y abogar por los
individuos con TBI y sus familias.
Aunque todos los casos de protec-
cién y apoyo son urgentes (apremi-
antes), un defensor de P & A dijo
que, “Los casos de nifos y jovenes
producen mayor satisfaccion, toda
vez que ellos (nifnos y jévenes) son
mucho mas vulnerables que los
adultos.”

por favor, véa la pdgina 9
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Las familias e indi-
viduos con lesiones
traumdticas del cere-
bro (TBI) necesitan
seguir una via muy
recorrida, una via
seguida por otros
individuos con TBl y
sus familias, quienes
pueden ofrecerle
ayuda amigable y
bienestar. Esa via
tiene todo lo que él/ella pueda necesitar,
convenientemente localizada y con signos
bien marcados para guiarles en su jornada
(su camino).

El camino delante (futuro)

Un TBI es realmente eso—un
trauma para el sobreviviente y la
familia. Cada uno involucrado en la
dificil (tragica) situacion después
de un TBI se siente con una gran
tension y desconcierto sobre c6mo
hacerle frente a un hecho (situ-

Adicion Especial

acioén) que puede cambiar la vida
para siempre. Ello es particular-
mente doloroso para los padres que
han puesto sus esperanzas en un
hijo/una hija que esta ahora lesio-
nado/lesionada de tal modo que sus
consecuencias se desarrollaran en
meses o anos. Ellos temen por el
posible potencial de su hijo/hija que
no se realizara asi como la respon-
sabilidad inmensa que, de pronto,
confrontan.

Con la continua autorizacién y
apropiaciones del Congreso, los
programas del HRSA TBI podran
ayudar a un nimero mayor de in-
dividuos con TBI, como Jeneesia y
Brian (vea la seccién o espacio mas
arriba) y a sus familias. También de
igual importancia, debido a estos
programas el publico tendra una
mayor (aguda) percepcion de TBI,
la cual resultara dltimamente en un
progreso medible en la prevencién
de TBI.

El relato de un éxito

Un joven que no hubiera podido
tener una educacién apropiada si

no hubiera sido por la existencia de
una concesién provista por la Ley de
Proteccién y Abogacia oApoyo (P&A)
es Brian., un estudiante del onceno
grado de Tennessee. Brian sufre de
TBI y cuadriplegia y usa una silla de
ruedas. El padre de Brian se puso

en contacto con los servicios de P&A
de Tennessee porque la escuela no

le permitia el uso de Dynavox, un
aparato para comunicarse el cual era
parte del Plan Individual de Educacién
(IEP). La escuela se habia negado a
enviar a un miembro del  personal
a recibir entrenamiento gratis sobre
el uso del equipo. Los servicios de
P&A de Tennessee convencieron a

la escuela que permitieran a Brian
usar el Dynavox y que obtuvieran el
entrenamiento necesario sobre cémo
usarlo. Brian recibié fambién mds tec-
nologia de ayuda y evaluaciones del
lenguaije , de empleo, de conducta y
cognitiva. El pudo comenzar el afio
escolar 2004-2005 con todos los
servicios y soportes incluidos y, por lo
tanto, tener mayor independencia.
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