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MESSAGE OF HOPE
BY TRACY PORTER

If you are reading this handbook, someone you love has had a Traumatic
Brain Injury. This may be an unfamiliar term for you and you may find
yourself lost in a fog of uncertainty and desperation. Doctors are not able to
predict definitively what the outcome will be and all you can do is sit, wait
and pray.

You are not alone - I too have been where you are. My son, Justin, was
involved in a car accident in 2004 and subsequently suffered a severe
Traumatic Brain Injury (TBI). Since then, and as founder of Mothers
Against Brain Injury, Inc.,, I've had the privilege of speaking and meeting
with thousands of families who find themselves in circumstances similar to
yours. Many of those families have shared their stories and gratitude for
our tote bag program which provides supplies and information to families
as they wait for news in the hospital. Below are just a couple of examples.

OFirst and foremost é thank you é f
need é wh wdsat Bayfyont dMedical Center, there sitting on a table

was a bag which had a pillow and blanket | was so longing for.began to

take the pillow and blanket out of the bag only to find personal care items,
educational literatureand some food to sustain my needs .l. couldn't help

but cry ... | knew then I was notalonewhat comf ort | had |
| was in a bad situation, but the last thing | wanted to do was lose ho}eur
compassion is unlike any other.You gave me strength when | was weak; you
gaveme hope when | was lost; you gave me prayer when | needed it Most.

have set an example for me and so many othirdollow. Faith continues to

pull my husband Brian, our son Brent, and myself through. Your selfless

act and kindness have touched otwearts deeply.We knowGod smiles down

on you from the heavens for all that you dolt is magnificent to know that



there are angels here on earth serving as wélhank you Tracy From the
bottom of our hearts. d

B.N. from St Petersburg, FL

. & (343 hh®a severe brain injumytdrogelacident ... After all ymeehave
aprU&al b ) EEONRI eUar EENON&ae a
eUaOE ONOI auU ai 00 eéndtexpécdta livefd the fh
couple of weeks and so we too, stayed arainogvirs gidbtle IChlewould not h
been possible without the necessities you include like soap and toothl
enveloped by the waves wkeoubtioralize we did not have the energy to m
¢l eUaOE RI OI OEIR abEa abiRl elRI
information 8@ N@ON @i Na Ng@ it éhil @dll théught ot
organizai of the contents of the bagsyasarytinieglace waitsngten we
were ready. The bag also created a bond between the staff members of t
gave me comfort and | am gwaniirgayey to know she wag hatgingudor

EODO eUa EU .Ee ' UE EOlIl 44 eUa EQE

J.C. from Fort Myers, Fi

O Hi € Dave Wswetkqgustalging\aON DatRa it
make&.year ago he was bed Aondpiiat even responding to painfu
is able to traodfes wheelchair, feed himself, anmheseatcarman
wor king with a walker é he |
Thank you so much for your s
mindsetwhat | had to do was just get se¢hehaidpuailitch do. It v
until phane landed in FL that reality set in...such an overwhelm
alone But with the support of the staff, our family and your

7



guidance....it was all nrmkagegble.utha t h ¥ow kand yaun
organizatosuch a gift whmebple suliBieahd their familidsep
youallinmywayeas well . God Bl ess, ¢

L.L. from Fort Lauderda.

During this time, have faith in the power of love, hope and prayer. Know
that there are many people who understand what you are going through
and are willing to help you through this difficult time. We will all be by your
side if not in person then in thought and prayer.

God bless you, .\\’&RS 464%
Tracy Porter o

Mothers Against Brain Injury, Inc.

Phone: (800) TBI-HOPE (800) 824-4673 Py X
o . 73 Ca

Website: www.mabii.org AN 1N

Mothers Against Brain Injury, Inc. is a neprofit organization founded in
2005 by a mother whose teenaged soad a severe Traumatic Brain Injury in
an auto accident. Her experience during the critical stage inspired her to
create a tote bag program whereby large canvas totes filled with personal
toiletries, personal comfort items, useful tools, information andalm injury
resource materials are donated for free to families through 21+ trauma
centers within 48 hours of a Traumatic Brain Injury


http://www.mabii.org/

FOREWORD
BY MARILYN LASH

When someone has a brain injury, everyone in the family is affected in some
way. Spouses, parents, siblings, children, friends - they will worry, have
questions, and try to help you through this difficult time. The amount of
information that you are receiving as you talk with doctors, nurses,
specialists and therapists can feel overwhelming. You have entered the
world of Brain Injury and it is filled with unfamiliar medical terms,
treatment procedures and specialists. The future may look very uncertain
as you try to make sense of what it means when your loved one has a brain
injury. You may be asking, “Where do I go from here?”

This handbook brings together a lot of information that will help you...

- Understand your loved one’s condition

- Become familiar with stages of care and treatment

- Identify legal and financial resources

- Find support and assistance from family and friends and
- Learn about services in the community.

During the first days or weeks of care in a Trauma Center, the last thing you
may want to think about are insurance, finances and legal issues. This
handbook explains why it is important to learn about them in the beginning
of your loved one’s care. This is just the beginning of the long road home.



ABOUT THE AUTHOR:
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“As an attorney having represented many persons that have sustained a
brain injury, I have talked with many families who feel a sense of confusion
and desire to know what tomorrow will bring. I have found that a calm
wind in what often can feel like a storm is the power of faith. On more than
just a few occasions, I have seen faith in God give countless families hope,
peace and strength to persevere.

Through faith in God, 1 have seen hope restored, lives transformed,
recovery succeed and people of all ages go on to live meaningful lives
following a Traumatic Brain Injury. It is my personal belief that faith in God
plays more than just a passing role in helping you through this difficult time
and ultimately helping your loved one get better. As you sit in the hospital
room and wait, getting God involved in the process may significantly
influence the outcome.”

But blessed are those who trust in tHeord and have made thé.ord their
hope and confidence.They are like trees planted along a riverbank, with
roots that reach deep into the water. Such trees are not bothered by the heat
or worried by long months of drought. Their leaves stay green, and they never
stop producing fruit.

Jeremiah 17:7

Commit your way to theord; trust in Him and Hewill act.
Psalm 37:5

“While you may feel that your present situation is out of your control, it is
not out of God’s control.”

Sincerely,
Frank Toral
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ABOUT THE EDITOR
BY MARILYN LASH

Ms. Lash has personal experience with what families face when someone
has a brain injury. She can still recall the events many years ago that
followed her brother’s brain injury as her parents searched for proper
treatment, depleted their savings, advocated for educational programs, and
looked for services in the community.

Over the years, she saw her parents’ experience repeated many times by
other families during her career as a social worker in rehabilitation
programs. This led to her development of community programs and
collaboration with state agencies to address the needs of persons with brain
injuries and their families. Moving to a national perspective, she has
worked on multiple federal grants to conduct research on the emotional
impact of brain injury upon families, is a frequent speaker at national
conferences, and author of numerous publications.

Looking back over her personal and professional experience, her greatest
interest is developing information and materials that will help families
understand the consequences of brain injury and prepare them for the
changes in their lives. The founding of Lash and Associates
Publishing/Training, Inc. in 1996 has been the fulfillment of this dream.
They are now a leading publisher on acquired brain injury in children,
adults and veterans with information for families, educators, clinicians and
advocates.

Ms. Lash is Past President of the Brain Injury Association of North Carolina
and current Chair of the Brain Injury Advisory Council for North Carolina.
She is also an Advisory Board Member of the Sarah Jane Foundation in New
York and on the Advisory Council for the Brain Injury Model Systems
Program at Carolinas Health Care.
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INTRODUCTION

Just hearing the words “brain injury” can
be incredibly frightening. The implications
may be confusing and overwhelming.

We hope that this handbook provides
hope and guidance as you seek help for
your loved one and your family.

13



UNDERSTANDING WHAT HAPPENED

What is a brain injury?

According to the Brain Injury Association of America, a brain injury occurs
when there is a blow or jolt to the head which disrupts the function of the
brain. Brain injuries are caused by vehicle crashes, falls, and sports-related
injuries, to name a few. They vary in severity from mild to severe.

The effects of any brain injury can be serious. Pamphlets and guides on
brain injury are available through the Brain Injury Association of America.
Most states have their own Brain Injury Association chapter. In Florida,
please call Brain Injury Association of Florida’s (BIAF) Helpline at (800)
992-3442.

Functions of the Brain :
Below are the main areas of the brain and some of the functions they are
responsible for:

Parietal Lobe
i Sensation ~
1 Handwriting j\

Frontal Lobe
= 9 Problem solving
9 Judgment
1 Emotional response

l =
Occipital Lobe \.v .

{ Vision

Temporal Lobe
1 Processing verbal information

Cerebellum , 1 Memory
1 Coordination Brain Stem 1 Hearing
i Balance i Breathing

1 Sleeping
| Heartrate

Source:'51 AAOOOAT AET C 4")h 0AOO o¢d " OAEIiCraigliospDU Ei DAA
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How did the injury occur?

The location where the injury took place is important in your loved one’s
care. Every bit of information about when, where and how the injury
occurred can be important to medical personnel. Brain injuries can happen
anywhere: on the highway, at work, in the local grocery store, even at your
home.

It is common for brain injury survivors to need ongoing medical care after
they are discharged from the hospital. The medical team may recommend
rehabilitative services as the discharge date approaches. Unfortunately,
some of these services may not be covered by health insurance or
government assistance. Without the means to pay for services, your loved
one may not be able to receive them.

In many cases, early intervention by a competent legal team who can
promptly investigate how the injury occurred can make all the difference. In
car crashes, the accident scene serves to preserve evidence in the form of
photographs of vehicle(s) involved, skid marks, and witnesses. All these
elements are necessary to secure the financial resources that you will need
to care for your loved one. (See page 29 on legal team)

15



GUIDANCE THROUGH THE CRITICAL STAGE

Having someone you love in a coma is one of the most difficult situations for
family members and friends. Many recall the helpless feeling of waiting for
their mother, husband, son or sister to become more alert as they watched
for signs of response.

This may be your first experience with critical care. Below is a diagram to
help you become familiar with some of the medical equipment.
L

1. Ventilator - used to mechanically allow a patient who is physically
unable, to move air in and out of the lungs.

2. Cerebral Spinal Fluid (CSF) - Fluid located around and inside the brain
and spinal cord. This fluid is drained to prevent swelling.
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3. Intracranial pressure monitor  (ICP) - used to prevent further injury to
the brain by monitoring the amount of intracranial pressure inside the skull
and brain. A small tube is placed into or just on top of the brain through a
small hole in the skull.

4. Nasogastric Tube (NG Tube) - tube inserted through the nose, to the
stomach for the purposes of removing air and digestive juices from the
stomach as well as feeding, administering drugs and other oral agents.

5. Endotracheal and Tracheal Tube (Trache) - used to maintain the
patient’s airway open and to deliver oxygen to the lungs.

6. Intravenous Line (IV) - used to deliver fluid, nutrients and medication to
the body. Aline can be inserted into veins in almost any part of the body.

Source: “Understanding Brain Injury Acute Hospitalization. A Guide for Families & Friefid8orida Institute
for Neurological Rehabilitation, Inc.

Ways that you can help during the early stage of coma recovery .

Keep things simple - Too much talking, noise, touching or activity can
confuse and agitate your loved one. Consult the medical team regarding
recommended degree of stimulation and appropriate frequency.

Reassure your loved one - Simply explain what happened. Repeat this
many times as your loved one may have a hard time understanding and

remembering new information. 091 & x AOA ET AT AAAEAA
Ei OPEOAI 806

Tell your loved one whether it is morning, afternoon or evening - This
helps orient your loved one, but again, keep it simple. 0) 08 O A £O0AOT |
tEATh O0) 080 x 1 8A1 T AES8S

Let your loved one know who you are and who is with you -O4 EEO E
-AOU86SG

Gently touch your loved one when you speak - This helps your loved one
figure out who you are, where you are and what you are doing.
O4EEO EO EAQUBAQDPGSEOI OBIOOO AAA AT A EI
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Avoid arguing - Change the conversation or try a new approach. Your
loved one may quickly become frustrated and irritable because of
confusion.

Instead of,“4 EA O3 O Isuggdst doikgGx & differ@nt way.

Avoid asking questions - Describe what is happening or give specific
directions.

Instead of O# AT UT Osay0OYA AANe 6OAA UI O8 91 60
Insteadof O# AT UT O 11 @KOWDOOOAOI E®A U1 OO |

Fearing the unknown - I encourage you to get to know the medical team
caring for your loved one and ask them questions. It is easy to forget
important questions to ask the doctors and other specialists. By writing
them down, you’ll be better prepared when the doctors and nurses make
their rounds.

Although you may want to know your loved one’s “prognosis,” there is no
way to accurately predict the outcome early in the course of treatment for
brain injury. Stand firm in your faith and be confident that your family will
get through this.

Keep a journal - Write down progress being made even if it's minimal. Jot
down your thoughts - what you are thinking and feeling. This can be
therapeutic for you and it will be tremendously helpful to medical
professionals in the near future. It could also greatly help a legal case.

Seek help - The hospital Social Worker/Case Manager plays a key role
throughout the recovery process but especially so in the first few days after
an injury. This person can help coordinate communication between your
family, the medical team and service providers. If you have not met the
Social Worker assigned to your loved one, the nurses’ station should be able
to guide you. Social Workers can provide you with information about brain
injury give emotional support, help you prepare for the future and plan for
services after discharge from the hospital.

In Florida, the Brain and Spinal Cord Injury Program (BSCIP) serves
individuals with moderate to severe brain and/or spinal cord injuries that
result from external trauma. The Social Worker can tell you if a referral has
been made to this state program.

18



Choose a family spokesperson - Having an assigned person communicate
with the social worker and doctors will reduce confusion and
miscommunication. It's important to ask, “Given our circumstances, what
EAI D EO AOAEI AAIl Aed

All hospitals are different and so is the assistance they are able to provide
you and your family. Some hospitals give meal coupons, arrange meetings
with other families in similar situations (support groups), arrange lodging
close to the hospital free of charge or at a discount, etc. By letting the Social
Worker know what you need, you can be helped.

Provide comfort - There are many ways you can provide comfort to your
loved one, during the critical stage. Check with a nurse about bringing any
of the following items to the hospital:

- Picture of family members and friends

- Pajamas, robe, slippers

- Portable CD player with soothing music

- Recorded messages from friends and relatives

What happens after ICU?

Every brain injury is different and so is the treatment plan developed for
each patient. Someone with a brain injury could go from the Intensive Care
Unit (ICU) to a Step Down unit to Intensive Rehabilitation. The goal may be
to return home with outpatient services and transition back to work or
school. Unfortunately, no one can make any guarantees on the outcome of
your loved one’s recovery. The next steps following critical care are often
determined by how your loved one is progressing, the level of care needed
and the funding available to pay for treatment.

If your loved one has health insurance, it's important to keep in mind that
most policies have limits when it comes to rehabilitation. These days,
insurance providers have a short window of opportunity where they will
pay for medically necessary rehabilitation. Encourage the medical staff and
rehab professionals to document your loved one’s progress as much as
possible. This may help protect against health insurance denial of
rehabilitation coverage.
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Road map through recovery

Below is a flow chart illustrating the discharge possibilities for a patient

with a brain injury following treatment in the ICU (Intensive Care Unit).

But remember, every person recovers differently and how they move
through the stages listed below will differ. Take things one day at a time

and try to concentrate on “today.”

Emergency

Room

Unit/
Specialty
Unit

Brain Injury
Rehab Unit
or Hospital

Rehab

Step Down

Transitional

Facility
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Sub Acute
Rehab/Skilled
Nursing Facility

|

\
Home with Family
Care Services

Home with
Outpatient
Services/ Day
Treatment

Assisted Living
Facility

Independent
Living

Long-Term
Nursing Facility




Rancho Los Amigos Scale ofCognitive Functioning

The Rancho Levels of Cognitive Functioning is an evaluation tseld by the
rehabilitation team to rate and record the progress g@erson makes in
rehabilitation following a brain injury.

Level | - No response to pain, touch, sound or sight.
Level Il - Generalized reflex response to pain.

Level 1l - Localized response. Blinks to strong light, turns toward/away
from sound, and responds to physical discomfort, inconsistent response to
commands.

Level IV - Confused/Agitated. Alert, very active, aggressive or bizarre
behaviors, performs motor activities but behavior is non-purposeful.
Extremely short attention span.

Level V - Confused/Non-agitated. Gross attention to environment, highly
distractible, requires continual redirection, difficulty learning new tasks,
agitated by too much stimulation. May engage in social conversation but
with inappropriate verbalizations.

Level VI - Confused/Appropriate. Inconsistent orientation to time and
place, retention span/recent memory impaired, begins to recall past,
consistently follows simple directions, goal-oriented behavior with
assistance.

Level VII - Automatic/Appropriate. Performs daily routine in highly
familiar environment in a non-confused but automatic robot-like manner.
Skills noticeably deteriorate in unfamiliar environment. Lacks realistic
planning for own future.

Level VIII - Purposeful/Appropriate. Stand-By-Assistance. Alert and
oriented, able to recall and integrate past and recent events. Independent,
home and community skilled.

Level IX - Purposeful/Appropriate. Stand-By-Assistance on request. Able to
perform and complete tasks. Aware of impairments and able to compensate
by corrective action. Able to self-monitor appropriate behavior with stand-
by assistance.
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Level X - Purposeful/Appropriate. Modified Independent. Able to handle
multiple tasks simultaneously. Independently initiates steps to complete
tasks but may require compensatory strategies to complete. Appropriate
awareness of impairments and how they may impact activities of daily
living. Social interaction behavior is consistent.

SourceRancho Los Amigos National Rehabilitation Center

A test of patience - You will soon realize that having a loved one recover
from a brain injury requires patience as the process can often be very slow.
Rejoice in even the smallest signs of progress. Many families have shared
how staying positive helped them get though the tough days where waiting
seems endless.
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CREATING A BLANKET OF SUPPORT

You are not alone

There are many people and organizations that can provide you with
information and support. It’s important to reach out to them as you build
your blanket of support. This blanket has four components: the medical
team, the legal team, family and friends and support professionals.

Medical Legal

Team ~~__ " Team

Family . Friends
Support &
Professional Family

Medical Team
After you, the medical team is probably the most important support group.
Be sure to keep track of the doctors, their specialties, and contact

23



information. Write down your questions and seek answers when the
doctors make their rounds. It’s also important to share your observations
with the medical team as your loved makes progress.

Legal Team

One thing you can be sure of, the day someone has a serious brain injury,
the insurance companies will dispatch their investigators and accident
reconstructionists to protect their interest in every way possible. You must
be prepared to do the same.

The most significant barrier to medical treatment is insurance and financial
issues. A legal team can help you get the funding you need to pay for the
treatment and services your loved one will need.

The importance of acting quickly - Much like the way immediate medical
intervention helps save someone’s life, the early intervention of a legal team
is critical in determining whether you will be able to fund treatment for
medical needs.

Helping answer your questions - If you were not present when your
loved one was injured, a legal team can help answer the question “What
happened®@ by thoroughly investigating how the injury occurred,
identifying the responsible parties, and determining the type and amount of
policies available to pursue on behalf of your loved one.

Family and Friends

Family and friends are invaluable resources. They want to help you but
often are not sure how. Assign tasks to them you may not be able to do
yourself. This will relieve some of your burden and help you spend more
time by your loved one’s bedside.

Family and friends can help you in the following ways:
- Research medical information and resources
- Fill out hospital paperwork
- Watch your children
- Bring meals to the hospital
- Help with laundry, feeding pets, walking the dog, etc.
- Notify your employer
- Pickup mail
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- Setup a CaringBridge web page to keep loved ones informed of
progress - www.caringbridge.org/mabii

If you are fortunate to have a strong family unit, use them! If this is not the
case for you, seek support from the professionals around you such as the
hospital social worker who can provide guidance and support.

Consider your younger children - When a serious injury occurs, it is very
common for families to spend a significant amount of time at the hospital
especially during the critical stage. If you have young children, this can be a
scary and confusing time for them.

Here are tips or suggestions for helping them cope:
- Explain progress in terms they can understand
- Describe what the person who has been injured is unable to do
- Spend alone time with the children
- Encourage them to ask questions and express their feelings

Family Support Professional

Many states have a Brain Injury Association. In Florida, families can call
Brain Injury Association of Florida’s (BIAF) Helpline at (800) 992 -3442
and speak to a Resource Specialist. This person will sort through what
issues the family is facing at the moment and provide important brain
injury information customized to meet their needs.

Additionally, Mothers Against Brain Injury (MABI) offers comfort and
support through their Traumatic Brain Injury Hope Line, (800) TBI-HOPE
(800) 824-4673 where you can speak to someone who has been where you
are. Overseen by MABI’s founder, Tracy Porter, the TBI Hope Line allows
you to connect with a person whose loved one has also sustained a
Traumatic Brain Injury (TBI). Great comfort can come from hearing stories
from families who have faced common questions and struggles related to a
loved one’s TBI.
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PAYING HOSPITAL AND MEDICAL BILLS

Medical insurance - Your primary health insurance will be considered
first; however, most insurance policies have limits on the length of stay they
will fund for brain injury rehabilitation.

Health insurance providers may deny a claim for services that were clearly
deemed medically necessary by a physician treating your loved one. In the
event this happens to you, don’t give up. Insurance companies have
overturned their decisions to deny a claim after an appeal. Sometimes this
occurs after a conference call is set up between the treating doctor and the
medical director of the health insurance company.

Car or Liability insurance - Did you know that you have the right to
pursue an insurance claim for money damages when someone negligently
causes an accident which results in an injury to another person? Your claim
includes your loved one’s past, present and future medical expenses. It also
includes the loss of future earning capacity along with pain and suffering.
In any brain injury case, this amount can be very significant.

If the responsible party which caused the injury resulting in a traumatic
brain injury to your loved one has an insurance policy with liability
coverage, a competent law firm may be able to collect those insurance
proceeds for you. Liability coverage is insurance coverage above and
beyond your health insurance which covers out of pocket medical expenses,
future medical costs, loss of earning
capacity and pain and suffering
damages. Insurance policies cover
nearly every type of accident (i.e,
auto, ATV, motorcycle, falls, assaults,
defective products, etc).

THELP
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Insurance companies do not just voluntarily give you information regarding
the availability and amount of insurance coverage under their policies. Itis
even less likely that you will receive an insurance check to cover all of your
loved one’s past and future medical expenses for the care needed. This is
highly unlikely to occur without competent legal representation.

Wo r k eQomipensation - If the injury occurred at work, your loved one
may be eligible for workers’ compensation insurance. An attorney can
assist you in making sure the workers’ compensation carrier is providing
adequate care deemed medically necessary for your loved one. Be sure to
consult with a law firm familiar with brain injury. As someone recovers
from a brain injury, it's common for them to appear “okay” physically yet
have significant cognitive impairments. A competent workers’
compensation attorney will help advocate on your loved one’s behalf.

Medicaid - In many cases where the patient does not have health
insurance, the hospital will help you apply for Medicaid which helps pay
doctor and hospital bills. Medicaid has certain financial requirements for
someone to qualify. If approved, Medicaid generally only pays for a limited
amount of brain injury rehabilitation. To apply for Florida Medicaid simply
visit: www.myflorida.com/accessflorida/ or call (866)-762-2237.

Social Security Disability Insurance
(SSDI) - Eligibility is based on prior work
history under Social Security. The worker
must have earned sufficient credits based
on taxable work to be "insured" for Social
Security benefits. The amount of the
monthly disability benefit is based on the
Social Security earnings record of the
worker (or the parent in the case of a
child who becomes disabled). In order to qualify for SSDI, the injured
person must have a medical condition that prevents working for a
minimum of one year. Please do not be discouraged if your application is
denied; it happens more often than not. Simply appeal within 60 days. To
apply, visit: www.ssa.gov/disability/ or call (800) 772-1213.

Supplemental Security Income (SSI) - SSI provides payments to persons
who are disabled and have little income. Children or young adults who do
not have a work history may also qualify for SSI. Generally, those that
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qualify for SSI are eligible for Medicaid and food stamps. The qualifying
process can be lengthy so it is important to begin this process as early as
possible during the hospital stay. To apply, simply visit:
www.ssa.gov/disability/ or call (800)772-1213.

Disability Benefits through Work - Many employers offer short-term
disability pay and in some cases long-term disability pay. With disability
pay, the injured person receives a portion of their salary while out of work.
It's important to contact your loved one’s employer to notify them of the
injury and request assistance from their Human Resources person or Office
Manager. That person can inform you of any available work-related
benefits.

Victim Services - If your loved one is a victim of a crime, he/she may be
eligible for financial help. In Florida, the Division of Victim Services
administers the Crime Victim Compensation Program which provides
financial assistance and referral services to victims of a crime.

A surviving spouse, parent or adult child of a deceased victim may also

apply. To apply, visit: www.myfloridalegal.com and click on Victims
Services or call (800) 226-6667.
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CONSULTING A LEGAL TEAM

A law firm which concentrates its
practice on Traumatic Brain Injury can

help you, as early as the day of the Legal
injury. It can identify the resources and

other insurance policies that could pay QuestlonS?

for your loved one’s past and future
medical care and expenses. 3

An experienced law firm can help
you with the following:

-

ol

Answer the question, “What

happened?”

Assemble a legal team of dedicated attorneys and staff to obtain
justice for you and your family

Sort through intimidating insurance paperwork

Speak to the insurance companies

Secure funds to help pay for treatment

Hold all persons and companies accountable for their negligence
Determine if worker’s compensation is appropriate

Help with guardianship and decision making concerns

Protect your loved one’s estate if money is recovered

Guide and give wise counsel

Go to court and pursue legal recovery in front of a jury

Frequently asked questions:

What if my loved one injured himself and no one is responsible?

Please do not assume your loved one is solely responsible for their injury.
Parents and family members often draw conclusions of who caused their
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loved one to sustain a brain injury, based upon the information available to
them at the time. The determination of who caused the injury, although
apparently clear to you is often only half the story. A thorough
investigation should be conducted to rule out all potential claims.

What kind of law firm should I look for?
Seek a law firm with:
- Experience and statewide proven track record of traumatic brain
injury cases
- A legal team with caring staff members, medical and investigative
personnel with specific knowledge of medical and legal issues
involved in brain injury cases
- A family support employee of the law firm who helps link the family
to specific brain injury resources in the community
- Substantial involvement in the brain injury community and a firm
which promotes awareness, prevention, and education along with
financial assistance to both local and state brain injury organizations.

When should | ask a law firm for help?

Right away. Much like the way early medical intervention is necessary in
saving someone’s life, the early intervention of a legal team plays a critical
role in determining whether your loved one’s medical needs will be funded.

How do | pay my legal team?

You should not fear seeking out legal help based upon your concern for
legal fees and costs. In Florida, most personal injury cases are handled on a
contingency basis. This means that the law firm will advance all costs and
ask for reimbursement only in the event of a financial recovery.

What things should | consider in order to protect my loved one?

You will be receiving many documents from the hospital which will require
your signature regarding the care and treatment of your loved one.
However, you may also receive documents from various parties regarding
liability, negligence or fault. Before signing any insurance documents,
consider having an attorney review them for you. Signing certain insurance
releases may waive your right to later pursue a viable claim.

How do | make decisions on behalf on my loved one?
Minors - For minors (under the age of 18) parents can act unilaterally in
emergency situations for the purpose of making medical decisions. In order
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to bring a lawsuit or claim on behalf of a minor child, they may do so as
parents and natural guardians of that minor child to recover for the child’s
future, medical expenses, pain and suffering, and loss of earning capacities.

Adults - If there is no power of attorney or health care surrogate;
incapacitated adults will need a probate court to determine incapacity by a
qualified member of the community. A plenary guardianship, which is a full
guardianship where all the rights are taken away, can be established or a
limited guardianship can be allowed. For example guardianship of the
person’s property is granted on a temporary basis. Rights can be reinstated
and restored. To determine your loved one’s rights under the law, it is
advisable that you speak with a competent attorney on these matters.
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BECOMING AN ADVOCATE

Being an advocate for your loved one is an important part of hospital care.
While medical personnel, staff and programs can change, the only constant
in your loved one’s care is you. Family members and caregivers often act as
“service coordinators” for their loved one and are in the best position to
understand their loved one’s needs.

As an advocate, you must ask questions and insist on an answer you
understand. It's okay to ask a physician or a nurse to simplify an answer so
that you can understand it, and normally they are happy to do it. As an
advocate, you must also act assertively when requesting services. It is
important to become knowledgeable ) —
about your loved one’s ;
injuries and condition and
the resources available in the
community. Families who are
knowledgeable are better able
to collaborate with the medical
team and professional case
managers.
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TAKING CARE OF YOURSELF

During this trying time, your primary concern is your loved one’s condition
and everything else in your life takes on secondary importance, including
yourself. You may soon realize that the emotional and physical strains on
spouses, family members and friends can be devastating. It is in your loved
one’s best interest that you take care of yourself.

A large part of caring for yourself consists of sharing some of the burdens
by building your “Blanket of Support.” The most obvious goals are eating
properly and getting enough sleep. However, your emotional well being,
which is just as important, is often overlooked. Finding the time to
decompress, whether it’s taking a long walk, going to the gym, going to
church, or simply journaling is often the difference between handling a
situation effectively and feeling overwhelmed.

It is natural to not want to leave the hospital. But exercise can help relieve
tension and gives you a break. Your loved one will be well cared for in your
absence. Taking the time to speak to a friend, a counselor, a pastor or a
rabbi can also serve to relieve stress and share your worries and concerns.

Family members often
feel guilty about taking
time for themselves
when their loved one
has such great needs.
However, taking the
time to take care for
yourself ensures that
you will be there for
them in the long run.
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SEEKING RESOURCES

Local Support Groups - Support groups are often associated with persons
struggling with alcohol or substance abuse. Therefore, spouses and family
members may be hesitant to take advantage of brain injury support groups
believing they will only hear about problems others are facing. However,
support groups can be a very effective coping tool. These meetings can help
family members understand they are not alone. Ideas and resources can be
shared; coping strategies can be developed.

For more information on local support groups contact your local Brain
Injury Association. In Florida, call BIAF at (800) 992 -3442 or visit
www.biaf.org

Online Support Groups - Currently, there are brain injury support groups
available online. Feel free to visit the ones listed below.

Facebook TBI- http://www.facebook.com/TBIsupport
www.dailystrength.org/c/Brain-Injury/support-group

www.tbihome.org

www.48friend.org

Community Resources - Below are some resources available to you and
your family. Some of them are on a national level; others are specific to
Florida where this handbook was born.

Advocacy Center for Persons with Disabilities

www.advocacycenter.org

(800) 342 -0823

A Florida, non-profit organization whose mission is to advance the dignity,
equality, self-determination and expressed choices of individuals with
disabilities.
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Brain Injury Association of America

www.biausa.org

(703) 761 -0750

Founded in 1980, the Brain Injury Association of America (BIAA) is the
leading national organization serving and representing individuals, families
and professionals who are touched by a life-altering, traumatic brain injury
(TBI). Together with its network of more than 40 chartered state affiliates,
the BIAA provides information, education and support to assist the millions
of Americans currently living with traumatic brain injury and their families.

Brain Injury Association of Florida

www.biaf.org

(800) 992 -3442

BIAF is a non-profit organization providing statewide information and
resource center, a toll-free helpline, family support coordination,
education/training as well as individual and legislative advocacy.

Brain and Spinal Cord Injury Program
www.doh.state.fl.us/Workforce/BrainSC/
(866) 875 -5660

The BSCIP is administered by the
Florida Department of Health and
provides direct case management and
resource facilitation as its primary
services to eligible Florida residents
who have sustained a moderate -to-
severe traumatic brain or spinal cord
injury. This is accomplished by
employing statewide case managers
and rehabilitation counselors. Children
receive services from the employment
of Children's Medical Services nurse
care coordinators and human services
counselors.

Broward Chiledren’s Cent

www.bcckids.org

(954) 943 -7638

Non-profit facilities that specialize in helping infants, children, and young
adults with special health care needs.
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Caridad Center

www.caridad.org

(561) 737 -6336

Located in Palm Beach county, Florida, Caridad Center is a non-profit
organization developed to help low-income, working poor families by
providing medical and dental care, education, social services and
emergency financial assistance.

Caringbridge

www.caringbridge.org /mabii

(651) 452 -7940

Caring Bridge is a 501(c) (3) nonprofit providing free websites that connect
family and friends during a serious health event, care and recovery.

Children’'s Medical Services

www.cms -kids.com

(850) 245 -4200

CMS offers a collection of special programs for children with special needs.

Centers for Independent Living

www.flailc.org

(877) 822 -1993

Non-profit corporations that provide free of charge services to maximize
the independence of individuals with disabilities and the accessibility of the
communities where they live. The main services provided are advocacy,
independent living skills training, information and referral, peer counseling,
equipment loan program, crime victim's advocacy, after-school and summer
programs for adolescents with disabilities

Florida Alliance for Assis tive Services & Technology

www. faast.org

(888) 788 -9216

FAAST is a non-profit organization that has worked with thousands of
people throughout Florida to provide hands on assistive technology
demonstrations and training, financing for assistive technology purchases
and assistive device lending program.

36


http://www.caridad.org/
http://www.cms-kids.com/
http://www.flailc.org/
http://www.flailc.org/
mailto:faast@faast.org

Lash & Associates Publishing/Training

www.lapublishing.com

(919) 556 -0300

Lash & Associates Publishing/Training Inc. publishes practical, informative,
and affordable materials on brain injury in children, youths and adults.
They have chosen authors who are experts in their fields to write on the
neurological, psychological, communicative, psychosocial and educational
impact of brain injuries among children, youth and adults.

Mothers Against Brain Injury

www.mabii.org

(800) TBI -Hope

Mothers Against Brain Injury, Inc. is a non-profit charitable organization
founded in 2005 by a mother whose teenaged son had a severe TBI in an
auto accident. Her experience during the early days and weeks of this
injury prompted her to create a tote bag program whereby large, reusable
canvas totes filled with personal toiletries, personal comfort items, useful
tools, information and resource materials for families are donated to 21+
trauma centers and handed to families within 48 hours of a loved one’s
brain injury.

North American Brain Injury Society

www.nhabis.org

(703) 960 -6500

The North American Brain Injury Society (NABIS) is comprised of
professional members involved in the care or issues surrounding brain
injury. The principle mission of the organization is moving brain injury
science into practice.

Sarah Jane Brain Foundation

www. thebrainproject.org

(212) 576 -1180

The Mission of the Sarah Jane Brain Project is to create a model system of
care for children and young adults with all types of pediatric acquired brain
injuries.
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Social Security Administration

WWW.SSsa.gov

(800) 772 -1213

Social Security Disability (SSDI) pays benefits based on work history.
Supplemental Security Income (SSI) pays monthly checks to people with
disabilities who have limited resources and income. If you get SSI, you
usually get food stamps and Medicaid, too. Medicaid helps pay doctor and
medical bills.

Transportation for Children and Adults with Disabilities
www.dot.state.fl.us/ctd

(800) 983 -2435

Their mission is to ensure the availability of efficient, cost-effective, and
quality transportation services for transportation disadvantaged persons.

Florida Division of Vocational Rehabilitation

www.rehabworks.org

(800) 451 -4327

The Florida Division of Vocational Rehabilitation is an employment
resource for businesses and people with disabilities. Their stated mission is
to enable individuals with disabilities to obtain and keep employment.
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MENSAJE DE ESPERANZA
POR TRACY PORTER

Si estd leyendo este libro, alguien a quien ama ha sufrido una lesion
cerebral traumatica. Este término podria serle poco familiar y quiza se
encuentre sumido en una niebla de incertidumbre y desesperacién. Es
posible que los médicos no hayan podido predecir en forma definitiva cual
sera el desenlace, y lo Unico que usted puede hacer es sentarse, esperar y
orar.

No esta solo- Yo también pasé por lo que usted estd pasando. Mi hijo Justin
se vio envuelto en un accidente automovilistico en 2004 y posteriormente
sufrié una lesién cerebral traumatica. Desde entonces, y como fundadora de
Mothers Against Brain Injury, Inc. he tenido el privilegio de hablar y
reunirme con miles de familias que estan en circunstancias similares a la
suya. Muchas de estas familias han compartido con nosotros sus historias y
su gratitud por nuestro programa de ayuda que provee informacién y
articulos necesarios para las familias que se encuentran esperando en los
hospitales de trauma. Los siguientes son solo algunos ejemplos.

OPri mer o,todaén tmaishmpa e ip@ eséar ahi cuando mi
familia lo n e ¢ e sniientra® mi hijo estabaen el Bayfront Medical
Center, sobre una mesa habia un bolso con una almohada y una
manta, que tanta falta me hacian. Mientras sacaba la almohadala
manta de la bolsa, me topé con articulos de cuidados personales,
literatura educativa y algo de alimentos para satisfacer mis
necesidades.No pude evitatlorar... Entonces supe que no estaba sola.
Qué consuelo habiaecibido... Sabia que estaba emna situaciéon
dificil; pero lo dltimo que queria es perder la esperanza. Su compasion
no tiene paralelo. Me dieron fortaleza cuando estaba débil; me dieron

46



esperanza cuando estaba perdida; me dieron sus oraciones cuando mas
las necesitaba. Han servido canejemplo para que yo y tantos otrhms
sigamos. La fe continta impulsando a mi esposo Brian, a nuestro hijo
Brent y a mi misma para seguir adelante. Su acto desinteresado y su
amabilidad han calado en lo més hondo de nuestro corazén. Sabemos
gue Dios lessonrie desde los cielos por todo lo que hacen. Es magnifico
saber que aqui en la Tierra también hay angeles que cuidan de
nosotros. Gracias, Tracy, desde e
B.\N., de St. Petersburg, FL

N PNOU El Ei Ua anblodtleRespaes
de todo lo que has pasado ... admiro tu capacidad de acercarte y consol
gue te bendiga todosQogediadecirte que el ialsviiledo. esperaban que mi
hijo sobreviviera mas alla de las primeras semanas, asi que estuvimos c:
Habria sido imposible bafiarnos en la unidad de cuidados intensivos sin
gue incluiste, como el jabpillgslae dientes. Mientras estdbamos envueltos
de emociones, nos dimos cuenta de que no teniamos energia para move
gue habia algunos bocaditiolscdReelierdo haber leido la informacidn e
devorarligeralmente, tratando de aprender tanjoosdrireamdaghbéen pensada
organizacion del contenido del bolso, todo estaba ahi, en un mismo sitio,
en que estuviéramos listos. El bolso también cred un Viteluhmgited vl p
nosotros que me brindé consuelo y estoy segura de que le dio a la enfert
gue nos estaba ayudando. jGracias por todo lo que haces! Dios te bendi
que participa@®@ 1 aal 1 al al Ri U

J.C., Bert Myers, FL

& o ljjdave esta evolucionando de MARAVILLA!! En este
acerca de la diferencia que puede marcar un afo. Hace un an
siquiera respondia a los estimulogrdslaczss. Fdiora,lpsdtede
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alimentarse por si solo, e inclusive camdardesia camiearocyIsam
por eso estamos agradecidos eternamente. Muchas gracias
periodBiendo enfenineeasamiento fue que tenia que ir al hos;
hacer. No fue sino hasta que mi avién aterriz6 en Florida que
sentimiento abrumador de miedo y soledad ... Sin embargo,
fam y tu tranquilizadora voz y orientacién....todo fue manejab
Ta y tu organizacién son un verdadero regalo para las person
familiares. Estaras siempre en todas mis.oraciones. Dios te be

L.L., de Fort Lauderdal

Durante este tiempo, tenga fe en el poder del amor, la esperanza y la
oracion. Sepa que existen muchas personas que entienden por lo que usted
esta pasando y estan dispuestas a ayudarle en este dificil periodo. Todos
estaremos a su lado, sino es en persona, con el pensamiento y oraciones.

RS AG
Dios le bendiga, 6\\X 4’1,

Tracy Porter <

Mothers Against Brain Injury, Inc.

Sitio web: www.mabii.org

Teléfono: (800) TBI-HOPE
(800) 824-4673

&, A
Pamg ot

Mothers Against Brain Injury, Inc. es una organizacién sin fines de lucro
fundada en 2005 por una madre cuyo hijo adolescente tuvo una lesion
cerebral traumatica en un accidente automovilistico. Su experiencia durante
la etapa critica de ese incidente laspir6 para crear un programa de ayuda

en el que grandes bolsos de lona, llenos de articulos de tocador, articulos
personales, herramientas Utiles, informacion y materiales sobre recursos en
casos de lesion cerebral se donan a familias en mas de 21 aerde
traumatologia durante las 48 horas siguientes a una lesién cerebral
traumatica.
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PROLOGO
POR MARILYN LASH

Cuando alguien sufre una lesiéon cerebral, toda la familia resulta afectada de
alguna manera. Cényuges, padres, hermanos, hijos, amigos; todos se
preocupan, tienen preguntas y tratan de ayudar en este dificil periodo. El
volumen de informacién que reciben al hablar con médicos, enfermeras,
especialistas y terapeutas puede parecer abrumador. Ha entrado al mundo
de las lesiones cerebrales, lleno de términos médicos que desconoce,
procedimientos de tratamiento y especialistas. El futuro puede parecer muy
incierto mientras trata de dar sentido a lo que significa que Suser querido
tenga una lesion cerebral. Quiza se pregunte: “;Y después de esto qué?”

Este folleto reine mucha informacién de ayuda para usted...

- Entender el estado de su ser querido

- Familiarizarse con las etapas de cuidado y tratamiento
- Identificar recursos legales y financieros

- Encontrar apoyo y asistencia con familiares y amigos, y
- Conocer acerca de los servicios en su comunidad.

Durante los primeros dias o semanas de la atencién en un centro de
traumatologia, lo dltimo en lo que quiere pensar es en el seguro, las
finanzas y las cuestiones legales. Este folleto explica porqué es importante
informarse sobre ello en el comienzo mismo de la atencién de su ser
querido. Esto es tan solo el comienzo del largo camino de regreso a casa.
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ACERCA DEL AUTOR:
FRANK TORAL, ABOGADO

Frank Toral vive en Fort Lauderdale, Florida con su esposa Olivia y sus hijos
Nina y Noah. La familia Toral es muy activa en su comunidad, iglesia y con
la Fundacién de la Familia Toral. La Fundacién se dedica a mejorar las
vidas de personas con lesiones cerebrales y sus familias en todo el estado
de la Florida.

La Fundacién recientemente colaboro con la University of
Florida / College of Medicine (Universidad de la Florida/Escuela de
medicina) para establecer, el Profesorado de la Familia Toral en lesiones
cerebrales que se dedica a investigar como mejorar el resultado de un
paciente después de una lesion cerebral.

Frank Toral es Presidente de Toral Garcia Battista, un bufete de abogados
concentrado en lesiones cerebrales. El ha servido como Director de el Brain
Injury Association of America, y es ex presidente inmediato de Brain Injury
Association of Florida. El Sefior Toral brinda sus servicios en el Consejo de
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Asesoria Legal de la Sarah Jane Brain Foundation, organizacién nacional
dedicada a las lesiones cerebrales pediatricas.

“Como abogado que ha representado a muchas personas con lesion
cerebral, he hablado con muchas familias que sienten confusién y deseos de
saber qué les depara el futuro. He descubierto que un viento de calma en lo
que frecuentemente se siente como una tormenta es el poder de la fe. En
mas de unas cuantas ocasiones, he visto que la fe en Dios brinda a
innumerables familias la esperanza, paz y fuerza que necesitan para
mantenerse.

A través de la fe en Dios, he visto que se restaura la esperanza, se
transforman vidas, se logra la recuperacion y personas de todas las edades
logran vivir una vida con sentido después de una lesion cerebral traumatica.
Es mi creencia personal que la fe en Dios juega mucho mas que un papel
pasajero en ayudarles durante este periodo dificil y, en ultima instancia,
ayudar a que su ser amado mejore. Mientras se esta sentado y esperando en
el hospital, involucrar a Dios en el proceso podria influir significativamente
en el desenlace”.

Sin embargo, benditos sean los que confian en el Sgfian depositado en El

su esperanza y su confianz&on como los arboles plantados en la margen de

un rio, que echan raices profundas en el agua. A estos arboles no les afecta el
calor ni les preocupan largos meses de sequia. Sus hojas estan siempre verdes
y hunca dejan de prodir frutos.

Jeremias 17:7

Comprometan su camino con 8kfior confien en El, y El actuara.

Salmos 37:5

“Aunque sienta que su situacion actual esta fuera de control, no esta fuera
del control de Dios”.
Atentamente,

Frank Toral
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ACERCA DE LA EDITORA
MARILYN LASH

Marylin Lash tiene experiencia personal con familias que enfrentan lesiones
cerebrales en un hijo. Todavia recuerda los acontecimientos, muchos afios
atras, que se sucedieron después de que su hermano sufrié una lesién
cerebral y sus padres buscaron tratamiento adecuado, gastaron sus
ahorros, abogaron por programas educativos y buscaron servicios en la
comunidad.

A lo largo de los afios, vio como la experiencia de sus padres se repetia en
multiples ocasiones con otras familias, durante su carrera como trabajadora
social en programas de rehabilitacion. Esto generd su interés en desarrollar
programas comunitarios que respondieran en mayor grado a las
necesidades de personas con lesiones cerebrales y sus familiares. La
Senorita Lash ha escrito muchas concesiones federales para conducir
investigacion en el impacto emocional que tienen las lesiones cerebrales en
las familias. Ella ensefia en conferencias nacionales y es autora de muchas
publicaciones.

Cuando mira retrospectivamente su experiencia personal y profesional, su
mayor interés es desarrollar informacidn y materiales que ayuden a que las
familias entiendan las consecuencias de una lesion cerebral y se preparen
para los cambios que traera a su vida. La fundacién de Lash and Associates
Publishing/Training, Inc. en 1996 ha sido la realizacion de este suefio. Hoy
en dia, son el publicador mas distinguido de lesiones cerebrales en nifios,
adultos y veteranos con informacién para familiares, educadores, clinicos y
defensores.
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Desde Carolina del Norte, la Sefiorita Lash continda a defender por servicios
y el desarrollo de programas comprensivos para las personas con lesiones
cerebrales. Ella fue Presidenta de Asociacién de Lesiones Cerebrales de
Carolina del Norte y es la Presidenta actual del Consejo Asesor de lesion de
cerebro para Carolina del Norte. Ella es también un miembro del comité
consultivo de la fundacién de Sarah Jane en Nueva York y en el Consejo
Asesor para el programa de los sistemas del modelo de lesién de cerebro en
el cuidado médico de Carolinas.
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INTRODUCCION

El simple hecho de oir las palabras “lesion
cerebral” puede resultar increiblemente
atemorizante. Sus implicaciones podrian
resultar confusas y abrumadoras.

Bienvenidos

Esperamos que este folleto le brinde
esperanza y orientacién mientras busca
ayuda para su ser querido y su familia.
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ENTENDER QUE OCURRIO

¢,Qué es una lesion cerebral?

Segun la Brain Injury Association of America, una lesién cerebral ocurre
cuando un golpe o conmocién en la cabeza altera el funcionamiento del
cerebro. Las lesiones cerebrales se deben a caidas, lesiones deportivas, por
mencionar s6lo algunas causas y pueden cariar desde leves asta graves.

Los efectos de cualquier lesion cerebral pueden ser graves. Panfletos y guias
sobre las lesiones cerebrales estan disponibles a través de la Brain Injury
Association of America. Muchos estados tienen su propia asociacién. En
Florida, llame a la linea de ayuda de la Brain Injury Assoc iation of FL
(BIAF) al (800) 992 -3442.

Funciones del cerebro:
Siguiente encontrara las aéreas principales del cerebro y algunas de sus

funciones.

Lébulo Parietal
9 Sensacion
i Escritura

Lébulo Frontal

1 Resolver problemas
9 Juicio

: ) 9 Respuesta emocional

Lébulo Occipital ( *

q Vision \k;‘\

M=

Lébulo Temporal

Cerebelo 1 Proceso de informacién verbal
2 goof'll_ili)n?dén 1 Memoria
uilibrio
q Tronco Cerebral f Escuchar

1 Respiracion
 Suefio
I Frecuencia cardiaca

Fuente:'5 T AAOOOAT AET C 4")h 0AOO ¢qd " OAECraigHospitd U
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¢Como ocurrio la lesion?

El sitio donde ocurri6 la lesién es importante para la atencién de su ser
querido. Cada detalle de informaciéon acerca de cuando, déonde y cémo
ocurrio la lesion puede ser importante para el personal médico. Las lesiones
cerebrales pueden ocurrir en cualquier parte: en la carretera, el trabajo, la
tienda de comestibles e inclusive en su hogar.

Es comtn que los sobrevivientes de una lesion cerebral necesiten atencién
médica después de ser dados de alta del hospital. El equipo médico podria
recomendar servicios de rehabilitacién auxiliares conforme se acerca la
fecha del alta. Desgraciadamente, algunos de estos servicios podrian no
tener la cobertura del seguro de salud o la asistencia gubernamental. Sin los
medios para pagar los servicios, quiza su ser querido no pueda recibirlos.

En muchos casos, la intervencién temprana de un equipo legal competente,
que pueda investigar con prontitud cémo ocurrié la lesion, puede marcar la
diferencia. En accidentes de transito, la escena del accidente sirve para
preservar la evidencia, en forma de fotografias del vehiculo o vehiculos
involucrados, marcas de patinazos y testigos. Todos estos elementos son
necesarios para obtener los recursos financieros que necesitara en la
atencion de su ser querido (vea pagina numero 71 acerca de equipo legal).
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ORIENTACION DURANTE LA ETAPA CRITICA

Tener a un ser querido en coma es una de las situaciones mas dificiles para
la familia y amigos. Muchos recuerdan la sensacién desesperanzada de
esperar a que su madre, esposo, hijo o hermana recupere el estado de alerta
mientras buscan en él o ella signos de respuesta. Esta podria ser su primera
experiencia con los cuidados intensivos. A continuacién se muestra un
diagrama que le ayudara a familiarizarse con una parte del equipo médico.

o

1. Ventilador : Maquina encargada de ayudar con la respiracion de el
paciente que no puede respirar por si mismo.

2. Liquido Cefalorraquideo (LCR): Liquido que se localiza alrededor y
dentro del cerebro y médula espinal. Este liquido se drena para prevenir la
hinchazon.

3. Monitor de la Presidn | ntracraneal (PIC): Se usa para prevenir otros
dafios al cerebro mediante el monitoreo de la presion intracraneal,
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existente dentro del craneo y cerebro. Se coloca un tubo delgado que llega
al cerebro o justo por encima de éste, a través de un pequefio orificio en el
craneo.

4. Sonda Nasogastrica(Sonda NG): Una sonda que entra por la nariz, pasa
por la garganta y llega a el estomago. Se usa para el drenaje de los jugos
estomacales y aire de el estomago. También se usa para alimentar y
administrar medicamentos.

5. SondaEndotraqueal y T raqueal : Se usa para mantener abiertas las vias
respiratorias del paciente y para administrar oxigeno a los pulmones.

6. Catéter Intravenoso (IV): Un catéter para administrar liquidos,
nutrientes y medicamentos al cuerpo. Se puede introducir en venas de casi
cualquier parte del cuerpo.

Fuente: “Understanding Brain Injury, Acute Hospitalization. A Guide for Families & Frién@lerida Institute
for Neurological Rehabilitation, Inc.

Puede ayudar durante la etapa i nicial de recuperacion del coma:
Mantenga tranquilo el entorno - Demasiada conversacion, ruidos,
contacto fisico con su ser querido o actividad en torno a él pueden
confundirlo y agitarlo. Consulte el equipo médico acerca de cuanta
estimulacion y cuanta frecuencia es apropiada.

Tranquilice a su ser querido - Simplemente expliquele qué ocurri6. Repita
esto muchas veces, ya que su ser querido podria tener dificultades para

entender y recordar la nueva informacion. 03 O £OEOOA O1 AAAEA
ET OPEOAI 68

Cuéntele a su ser querido si es de mafana, tarde o noche- Esto le ayuda

a orientarse; pero, una vez mas, simplifique. OO AA OAOAAO OAC
0311 1TAO DOADL AA 1 A OAO

Hagale saber a su ser querido quién es usted y quién lo acompafia -
Ol 1 A AO -AOpAd6S8

Toque suavemente a su ser querido mientras le habla - Esto ayuda a que
su ser querido entienda quién es usted, donde estan y qué esta haciendo.

Ol 1 A AO AROBPAB ®HOODU & OO AAI A U AO
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Expliquele qué hard usted y repitalo cada ve z- O4 A OiT U A AA
AAAAT 11068

Evite las discusiones - Cambie el tema de conversacién o intente un nuevo
enfoque del tema. Su ser querido podria tornarse frustrado o irritable
rapidamente, a causa de la confusién.

En vez de “%O1T 11 A €ugldta hécé Aab Gosas de una manera
diferente.

Evite pregunta r- Describa qué ocurre o dé instrucciones especificas.

Enlugarde OO0 OA A A QdighBOd Regio OAOOA8 4EAT AO .
Envezde OO0 OAAAOC 1 1 Qi@ 40AOCKROMAR dd OAO Al
Temor a lo desconocido - Le aliento a que se familiarice con el equipo

médico que atiende a su ser querido y a que les haga preguntas. Es facil
olvidarse de preguntas importantes que deben hacerse a los médicos y a

otros especialistas. Al anotarlas, estara mejor preparado para hacerlas
cuando los médicos y enfermeras hagan sus rondas.

Aunque quiza desee saber el “prondstico” de su ser querido, es imposible
predecir con exactitud el desenlace al inicio del tratamiento de una lesién
cerebral. Manténgase firme en su fe y confiado en que su familia superara
este dificil momento.

Lleve un diario - Anote los avances logrados, inclusive si son minimos.
Anote todos sus pensamientos: lo que piensa y lo que siente. Esto puede
resultarle terapéutico y ser de enorme utilidad para los profesionales
médicos en el futuro cercano. También podria ser de mucha ayuda en un
caso legal.

Busque ayuda- El personal de trabajo social/administracion de casos del
hospital desempefia una funcién clave en el proceso de recuperacion,
particularmente en los primeros dias después de ocurrida la lesién. Es el
personal que puede ayudar a coordinar la comunicacién entre su familia, el
equipo médico y otros proveedores de servicios. Si no se ha reunido con el o
la trabajadora social asignado(a) a su ser querido, en la estacion de
enfermeras seguramente podran ayudarle. Los trabajadores sociales
pueden brindarle informacién sobre la lesion cerebral, apoyo emocional,
ayuda en la preparacion del futuro y planeacion de servicios después del
alta hospitalaria.
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En Florida, el Programa de lesiones cerebrales y de la médula espinal (Brain
and Spinal Cord Injury Program, BSCIP) brinda servicios a personas con
lesiones moderadas o graves del cerebro o médula espinal resultantes de
traumatismos externos. La trabajadora social puede informarle si se le ha
referido a este programa estatal.

Escoja un vocero de la familia - Tener a una persona designada para la
comunicacion con el trabajador social y médicos reduce la confusiéon y
problemas de comunicacién. Es importante preguntar lo siguiente: O$ AA A O
T OAOOOAO AEOAOI OOAT AEAOh ORNOi AUOAA

Cada hospital es distinto y también lo es la asistencia que puede brindar a
usted y a su familia. Algunos hospitales proporcionan cupones para
comidas, arreglan reuniones con otras familias en situaciones similares
(grupos de apoyo) y alojamiento gratuito o con descuento cerca del
hospital, etc. Si le hace saber al trabajador social qué necesita, podra
brindarle ayuda.

Proporcionar consuelo - Son muchas las formas en que puede brindar
consuelo durante esta etapa critica. Consulte a la enfermera acerca de llevar
cualquiera de los siguientes articulos al hospital:

- Fotografias de familiares y amigos

- Pijama, bata y pantuflas

- Reproductor portatil de CD con musica tranquilizadora

- Mensajes grabados de familiares y amigos

¢, Qué ocurre en la unidad de cuidados int ensivos (UCI)?

Cada lesién cerebral es distinta, y también lo es el plan de tratamiento
elaborado para cada paciente. Una persona con lesion cerebral podria pasar
de la Unidad de Cuidado Intensivo (UCI) a una unidad de cuidados
intermedios y luego a rehabilitacidn intensiva, con la meta de que regrese a
casa con atencién en servicios de consulta externa y se haga la transicién de
su regreso al trabajo o la escuela. Desgraciadamente, no hay forma de
garantizar el desenlace en la recuperacion de su ser querido. Los pasos
siguientes después de los cuidados intensivos frecuentemente dependen de
como evolucione su ser querido, el nivel de atenciéon que requiera y los
fondos disponibles para pagar el tratamiento.

Si su ser querido tiene seguro de salud, es importante tener en mente que
muchas poélizas tienen limites en cuanto a la rehabilitaciéon. En estos
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tiempos, los proveedores de seguros brindan una pequefia ventana de
oportunidad en cuanto a pagar la rehabilitacion médicamente necesaria.
Aliente al personal médico y profesionales de rehabilitacion para que
documenten los avances de su ser querido hasta donde sea posible. Esto
podria ayudarle como proteccién contra la denegacién de cobertura de la
rehabilitacién por parte del seguro de salud.
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La ruta de la recuperacion

El siguiente es un diagrama de flujo que ilustra las posibilidades de alta que
un paciente con lesion cerebral podria enfrentar después del tratamiento
en la Unidad de Cuidado Intensivo (UCI). Sin embargo, recuerde que cada
persona se recupera de modo distinto, asi que enfrente lo que sucede cada

dia. Y trate de concentrarse en el “ahora”.

Sala de
Emergencia

T\
ucCl

Rehabilitacion

Subaguda/

Cuidado
Enfermero

Residencial

F

Unidad
Especialidada
Unidad

Hospitalaria de
Rehabilitacion

de Lesiones

Cerebrales Rehabilitacion
Residencial de
Transicion
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Escala de Niveles de Funcionamiento Cognitivo de Rancho Los Amigos

Los Niveles de Funcionamiento Cognitivo Rancho son una herramienta de
evaluacion que usa el equipo de rehabilitacion para calificarggistrar el
progreso de las personas en materia de rehabilitacion tras una cirugia
cerebral.

Nivel | - Sin repuesta al dolor, el tacto, el sonido o la vision.
Nivel Il - Respuesta refleja generalizada al dolor.

Nivel 1l - Respuesta localizada. Pestafiea ante la luz fuerte, se vuelve para
acercarse o alejarse de los sonidos, responde a la molestia fisica, respuesta
inconsistente a las érdenes.

Nivel IV - Confundido/Agitado. Alerta, muy activo, conductas agresivas o
extrafias, realiza actividades motoras, pero la conducta no tiene sentido. El
periodo de atencién es extremadamente breve.

Nivel V - Confundido/No agitado. Atencién general al entorno, se distrae
muy facilmente, requiere redireccién continua, dificultad para aprender
nuevas tareas, se agita ante demasiada estimulacién. Puede participar en
conversaciones sociales, pero con verbalizaciones inapropiadas.

Nivel VI - Confundido/Inapropiado. Orientacién inconsistente en cuanto a
tiempo y lugar, deterioro de la capacidad de retenciéon y la memoria
reciente, comienza a recordar el pasado, sigue consistentemente
instrucciones simples, conducta orientada a objetivos con asistencia.

Nivel VII - Automatico/Apropiado. Realiza actividades rutinarias
cotidianas en entorno altamente familiar de manera no confusa pero tipo
robot. Las destrezas se deterioran visiblemente en entornos no familiares.
Carece de planificacion realista para su propio futuro.

Nivel VIII - Con sentido/Apropiado: Asistencia en caso de necesidad.
Alerta y orientado, capaz de recordar e integrar el pasado y los hechos
recientes. Independiente, destrezas para la vida en el hogar y la comunidad.

Nivel IX - Con sentido/Apropiado: Asistencia en caso de necesidad, cuando
lo solicita. Capaz de realizar y completar tareas. Consciente de sus
impedimentos y capaz de compensarlos mediante accion correctiva. Capaz
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de auto-monitorear la conducta apropiada con asistencia para casos de
necesidad.

Nivel X - Con sentido/Apropiado: Independiente modificado. Capaz de
manejar multiples tareas simultaneamente. Da pasos de modo
independiente para completar tareas, pero puede necesitar estrategias de
compensacion para completarlas. Conciencia apropiada de sus
impedimentos y cdmo ellos afectan las actividades de la vida cotidiana. La
conducta de interaccion social es consistente.

Fuente: Centro Nacional de Rehabilitacién Rancho Los Amigos

Una prueba de paciencia: Pronto se darad cuenta que tener a un ser
querido que se recupera de una lesion cerebral requiere paciencia, ya que el
proceso frecuentemente avanza con paso muy lento. Alégrese inclusive ante
el mas pequefio signo de progreso. Muchas familias han comentado cémo el
mantener una actitud positiva les ayudé a pasar los dias dificiles, en los que
la espera parece interminable.
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CREACION DE UNA CAPA DE APOYO

No esté solo.

Son muchas las personas y organizaciones que pueden brindarle
informacioén y apoyo. Es importante contactarlas para conformar su “capa”
de apoyo. Esta capa tiene cuatro componentes: equipo médico, equipo legal,
familia, amigos y profesionales de servicios auxiliares.

Equipo

Equi
daupo Legal

Médico ~_ _—

Familia
Y / \ Profesional

Amigos de apoyo familiar

Equipo médico:

Después de usted, el equipo médico probablemente sea el grupo de apoyo
mas importante. Aseglirese de mantenerse en contacto con los médicos y
conocer su especialidad y su informacién de contacto. Anote sus preguntas
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y busque respuestas a ellas cuando los médicos hagan sus rondas. También
es importante que comunique sus observaciones al equipo médico, a
medida que su ser querido progrese.

Equipo legal:

Si de algo puede estar seguro cuando alguien sufre una lesién cerebral
grave es que las compafifas aseguradoras enviaran a sus investigadores y
reconstruccionistas de accidentes para proteger sus intereses de todas las
maneras posibles. Usted debe estar preparado para hacer lo mismo.

El obstaculo mas significativo para el tratamiento médico radica en el
seguro y los aspectos financieros. Un equipo legal puede ayudarlo a obtener
los fondos necesarios para el pago del tratamiento y los servicios que
necesitara su ser querido.

La importancia de actuar rapidamente: De manera muy similar a cémo la
intervencién médica inmediata ayuda a salvar vidas, la intervencién
oportuna de un equipo legal es fundamental para determinar si podra
financiar el tratamiento médico.

Ayuda para responder a sus preguntas: Si no estuvo presente cuando su
ser querido sufri6 la lesion, un equipo legal puede ayuda a responder la
pregunta “O1 07 | An@@a0tE & eénbestigacion minuciosa de cémo
sucedié la lesion, la identificacion de las partes responsables y la
determinacion del tipo y nimero de politicas disponibles a seguir en
nombre de su ser querido.

Familia y amigos:

La familia y los amigos son recursos invaluables. Quieren ayudarlo; pero no
estan seguros de como hacerlo. Asigneles tareas de las que usted no pueda
encargarse. Esto aliviard en alguna medida su carga y le ayudara a estar
mas tiempo junto a su ser querido.

La familia y los amigos pueden ayudarlo de las siguientes maneras:
- Investigar informacién y recursos médicos
- Llenar el papeleo del hospital
- Cuidar a sus hijos
- Llevar comida al hospital
- Ayudar lavar la ropa, alimentacién de mascotas, etc.
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- Contactar a su empleado

- Recoger el correo

- Crear una pagina web de Caring Bridge para mantener informado a
los familiares. (www.caringbridge.org/mabii)

Si tiene la suerte de contar con una familia unida, japrovéchela! Si su caso
no es tal, busque el apoyo de los profesionales a su alrededor, como el
trabajador social del hospital, quien puede brindarle orientacién y apoyo.

Considere a sus hijos pequefios: Cuando ocurre una lesién grave, es muy
comin que la familia esté mucho tiempo en el hospital, especialmente
durante la etapa critica. Si tiene hijos pequefios, podria ser un periodo
atemorizante y confuso para ellos.

He aqui consejos o sugerencias para ayudarlos a manejar la situacion:
- Expliqueles los avances de una manera que la entiendan.
- Describales que puede y que no puede hacer la persona lesionada.
- Dedique tiempo a estar con solo ellos.
- Aliéntelos para que hagan preguntas y expresen sus sentimientos.

Profesional de apoyo familiar:

Muchos estados tienen una asociacién para las lesiones cerebrales. En
Florida, las familias pueden llamar a la linea de ayuda de Brain Injury
Association of Florida (BIAF), al. (800)992 -3442, y conversar con un
especialista en informacién y recursos. Esta persona ayudara a revisar qué
problemas enfrenta la familia en ese momento y proporcionara informacion
de importancia sobre lesiones cerebrales, adaptada a sus necesidades
especificas.

Adicionalmente, Mothers Against Brain Injury (MABI) ofrece apoyo por
medio de su Linea de Lesion Cerebral Traumatica, (800) TBI-HOPE
(800)824 -4673 donde puede hablar con un familiar que ha pasado por
donde usted esta en este momento. Tracy Porter, la fundadora de MAB],
supervisa las llamadas que entran por la linea teleféonica. Hablar con una
persona que ha tenido una experiencia similar le puede ayudar a responder
muchas de las preguntas que usted tenga en este momento.
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PAGO DE LAS FACTURAS DEL HOSPITAL Y
MEDICAS

Seguro médico: Se considerara primero a su proveedor principal de seguro
de salud; pero muchas poélizas de seguro tienen limites de duracién de
estadia el cual proporcionan fondos para la rehabilitacién en casos de lesiéon
cerebral.

En muchos casos, los proveedores de seguros de salud pueden rechazar una
reclamaciéon de servicios que el médico tratante consideré médicamente
necesario. En caso de que le ocurra esto, no se dé por vencido. Las
compafiias aseguradoras han cambiado su decision de rechazar una
reclamacién después de una apelacion y, a veces, luego de una
teleconferencia entre el médico tratante y el director médico de la
compaiiia de seguros de salud.

Seguro del automévil o de responsabilidad civil:  ;Sabia que tiene
derecho a presentar una reclamaciéon por dafos monetarios a la
aseguradora cuando alguien causa, por negligencia, un accidente que
ocasiona lesiones a otra persona? Su reclamacion incluye los gastos
médicos pasados, presentes y futuros de su ser querido. También abarca la
pérdida futura de la capacidad de generacién de ingresos y el dolor y
sufrimiento de su ser querido. En cualquier caso de lesién cerebral, puede
tratarse de un monto muy significativo.

Si la parte responsable, que provoco
una lesion, tiene una pdliza de seguro
con cobertura de responsabilidad
civi, un despacho de abogados
competente estara en posicién de
cobrar esos montos del seguro para
usted. La cobertura de
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responsabilidad civil es una cobertura
que va mas alla de su seguro de salud y
cubre los gastos médicos desembolsados,
costos médicos futuros, pérdida de la
capacidad de generacién de ingresos y
dafios por sufrimiento. Las pélizas de
seguro cubren casi todo tipo de accidente (es decir, por automoviles,
vehiculos todoterreno, caidas, agresiones, productos defectuosos, etc.).

Las compafifas aseguradoras no le proporcionardn voluntariamente la
informacion relativa a la disponibilidad y monto de cobertura de seguro
amparada por sus polizas. Es inclusive menos probable que reciba un
cheque de la aseguradora para cobrar todoslos gastos médicos pasados y
futuros por la atencién que necesita su ser querido. Es muy improbable que
esto ocurra sin representacion legal competente.

Compensacion de los Trabajadores: Si la herida ocurrié en el trabajo, su
ser querido podria ser elegible para el seguro de Compensaciéon de los
Trabajadores. Un abogado puede ayudarle a garantizar que la compafifa del
seguro de Compensacidon de los Trabajadores proporcione los cuidados
adecuados y médicamente necesarios a su ser querido. Asegurese de
consultar a un despacho de abogados familiarizado con lesiones cerebrales.
Cuando una persona se recupera de una lesion cerebral, es comin que
parezca estar fisicamente “bien”, pero tenga problemas cognitivos
importantes. Un abogado competente en el area de Compensacion de los
Trabajadores le ayudara a defender los derechos de su ser querido en su
nombre.

Medicaid: En muchos casos en los que el paciente no tiene seguro de salud,
el hospital le ayudara a presentar la solicitud de Medicaid, que lo ayuda a
pagar las facturas médicas y hospitalarias. Medicaid tiene ciertos requisitos
financieros para que alguien pueda solicitar su inscripcion. Si la solicitud es
aprobada, Medicaid por lo general s6lo paga un importe limitado de la
rehabilitacion de la lesion cerebral. A fin de presentar en Florida su
solicitud para Medicaid, simplemente visite:
www.myflorida.com/accessflorida/ o llame al (866)762-2237.

Seguro de Discapacidad del Seguro Social (Social Security Disability
Insurance, SSDI): La elegibilidad se basa en el trabajo previo al amparo del
Seguro Social, y el trabajador debe haber obtenido créditos suficientes, que
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se fundamentan en el trabajo gravable, a fin de estar “asegurado” para
propésitos del Seguro Social. El monto del beneficio mensual por
discapacidad se basa en el registro de ingresos del trabajador (o de los
padres en el caso de un hijo que queda discapacitado) al amparo del Seguro
Social. A fin de cumplir los requisitos del SSDI, la persona lesionada debe
estar en un estado médico que le impida trabajar cuando menos un afio. No
se sienta desalentado si su solicitud es rechazada; lo mas frecuente es que
ocurra. Simplemente presente su apelacion dentro de los 60 dias. A fin de
presentar su solicitud, visite www.ssa.gov/disability/ o llame al (800)772-
1213.

Seguro de Ingreso Complementario (Supplemental Security Income,
SSI): El SSI proporciona pagos a personas que quedan discapacitadas y
tienen bajos ingresos. Tanto nifios como adultos jévenes que no tengan
antecedentes laborales también podrian cumplir los requisitos del SSI. En
general, quienes los cumplen también son elegibles para Medicaid y para
los cupones de alimentos. El proceso de calificaciéon puede ser prolongado,
de modo que es importante iniciar este proceso tan pronto sea posible
durante la estancia en el hospital. A fin de presentar su solicitud, visite
www.ssa.gov/disability/ o llame al (800)772-1213.

Beneficios de Discapacidad a través de su Empleo: Muchos empleadores
ofrecen el pago de sueldos por discapacidad a corto plazo y, en ocasiones,
también por discapacidad a largo plazo, en cuyo caso la persona lesionada
recibe una parte de su sueldo mientras estd alejada del trabajo. Es
importante contactar al empleador de su ser querido para notificarle la
lesién y solicitar la asistencia de una persona de Recursos Humanos o del
Gerente de Oficina. Dicha persona puede informarle de beneficios
relacionados con el empleo, si los hubiera.

Servicios a Victimas de Delitos: Si su ser querido es victima de un delito,
podria cumplir los requisitos para recibir ayuda financiera. En Florida, la
Division de Servicios a Victimas (Division of Victim Services) administra el
Programa de Compensacion a Victimas de Delitos (Crime Victim
Compensation Program), que proporciona asistencia financiera y servicios
de referencia a las victimas de delitos. También podrian presentar su
solicitud el conyuge, padres o hijos adultos sobrevivientes de una victima
fallecida. A fin de presentar su solicitud, visite www.myfloridalegal.com y
haga clic en Victims Services (Servicios a victimas) o llame al (800)226-
6667.
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CONSULTA A UN EQUIPO LEGAL

-t Vrw

Atencion : Aunque usted o su familiar no tengan papeles en regla, sean
indocumentados, o no sean ciudadanos Americanos, ustedes tienen los
mismos derechos a reclamar que cualquier otra persona. Por ejemplo, si su
familiar fue lesionado en un accidente en los Estados Unidos y la esposa o
hijos viven en México, ellos pueden reclamar por sus dafios. Lo mas
importante es donde ocurri6 el accidente, no de que pais es la persona
herida. No tenga miedo a la deportacion . Si su familiar ha tenido una
lesion cerebral, llame a un abogado que se concentra en lesiones cerebrales
de inmediato.

Un despacho de abogados que concentre su practica en lesiones
traumaticas cerebrales puede ayudarle inclusive desde el mismo dia en que
ocurra la lesién. Puede identificar los recursos y otras pélizas de seguro
que pudieran pagar los gastos médicos pasados y futuros de su ser querido.

Una firma de abogados con experiencia en lesiones cerebrales puede
ayudarle con lo siguiente:
- Responder la pregunta “;Qué ocurri6?”
- Reunir un equipo de abogados y empleados dedicados a obtener
justicia para usted y su familia
- Sortear el intimidante papeleo de las aseguradoras
- Hablar con las compaiiias aseguradoras
- Obtener fondos que ayuden a pagar el tratamiento
- Asegurarse que las compaiiias y personas culpables obtengan
responsabilidad por su negligencia
- Determinar si corresponde la compensacion de los trabajadores
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- Ayudar con los aspectos de tutoria legal y toma de decisiones

- Proteger el patrimonio de sus seres queridos si se recupera dinero

- Orientarlo y brindarle buen asesoramiento

- Ir ala corte para buscar la mayor compensacion legal en frente de un
jurado

Preguntas frecuentes:

¢, Qué pasa si mi ser querido se caus6 a si mismo la lesién y nadie mas es
responsable?

No suponga que su ser querido es el Unico responsable de su lesién. Es
frecuente que los padres y familiares lleguen a conclusiones acerca de quién
caus6 que su ser querido sufriera una lesién cerebral, basdndose en la
informacién disponible para ellos en el momento. La determinacién de
quién causo la lesidn, aunque le parezca clara, a menudo es sélo la mitad de
la historia. Se deberia realizar una investigacién completa para descartar
todas las posibles reclamaciones.

¢, Qué tipo de despacho de abogados debo buscar?
Busque un despacho de abogados con:
- Experiencia e historial probado en todo el estado de casos de
lesiones traumaticas cerebrales
- Un equipo legal cuyos miembros se preocupen genuinamente, con
personal médico y de investigadores, que tenga conocimientos
especificos de los aspectos médicos y legales relacionados con los
casos de lesiones cerebrales
- Un empleado de apoyo familiar del despacho, que ayuda a conectar
a la familia con recursos especificos de la comunidad relacionados
con lesiones cerebrales
- Participacion considerable en la comunidad relacionada con las
lesiones cerebrales y que sea un despacho que promueva la
concientizacidon, prevencion y educacién, ademas de apoyo
financiero a las organizaciones locales y estatales relacionadas con
las lesiones cerebrales.

¢,Cuéndo debo pedir ayuda al despacho de abogados?

De inmediato.Del mismo modo que la pronta intervencién médica es
necesaria para salvar la vida de una persona, la pronta intervencion de un
equipo legal desempena una funcién critica en la determinacion de si se
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obtendran fondos para satisfacer las necesidades médicas de su ser
querido.

¢,Coémo pago al equipo legal?

No deberia tener miedo a buscar ayuda legal basandose en su preocupacién
por los honorarios y costos legales. En Florida, la mayor parte de los casos
de lesiones personales se manejan sobre una base de contingencia. Esto
significa que el despacho de abogados pagara todos los costos y solicitara su
reembolso s6lo en caso de que se logre una recuperacién financiera.

¢, Qué aspectos dberia considerar para proteger a mi ser querido?
Recibird muchos documentos del hospital que debera firmar en relaciéon
con la atencién y el tratamiento de su ser querido. Sin embargo, también
podria recibir documentos de diversas partes respecto de responsabilidad
civil, negligencia o culpa. Antes de firmar cualquier documento de seguros,
considere que lo revise un abogado. Firmar ciertos documentos del seguro
podria implicar la renuncia a su derecho a presentar mas adelante una
reclamacién viable.

¢Coémodebo tomar decisiones en nombre de mi ser querido?

Menores de edad: En el caso de menores (de 18 afios), los padres pueden
actuar unilateralmente en situaciones de emergencia para propoésitos de
toma de decisiones médicas. A fin de presentar una demanda o reclamacién
en nombre de un hijo menor de edad, pueden hacerlo como padres y
tutores naturales de ese hijo menor de edad a fin de obtener un
resarcimiento para el futuro, gastos médicos, dolor y sufrimiento, y pérdida
de capacidad de generacion de ingresos de su hijo.

Adultos: Si no existe representacion legal o persona encargada de la toma
de decisiones de salud sustituta, en el caso de adultos discapacitados se
necesitard recurrir a un juzgado testamentario para determinar la
discapacidad de un miembro calificado de la comunidad. Se podria
establecer la Tutoria legal plenaria, que es la de naturaleza completa y en la
que se reasignan todos los derechos, o una Tutoria legal limitada. Por
ejemplo, la tutoria de los bienes de la persona se concede de manera
temporal. Se pueden restablecer y restituir los derechos. A fin de
determinar los derechos de su ser querido bajo la ley, es aconsejable que
converse con un abogado competente en estos asuntos.
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COMO CONVERTIRSE EN DEFENSOR

Ser un defensor de su ser querido es parte importante de la atencién en el
hospital. Mientras que el personal médico, otros empleados y los programas
pueden cambiar, la Unica constante en la atencién de su ser querido es
usted. Los familiares y cuidadores frecuentemente actian como
“coordinadores de servicios” de su ser querido y estdn en la mejor posicién
para entender las necesidades de éste.

Como su defensor, debe hacer preguntas e insistir en respuestas que
entienda. No hay nada de malo en pedir al médico o enfermera que
simplifiquen su respuesta para que pueda entenderla, y lo normal es que lo
hagan gustosamente. Como defensor, también debe actuar de modo firme y
enérgico cuando solicite servicios.
Es importante que se informe
sobre las lesiones y estado de su
ser querido y sobre los recursos
disponibles en la comunidad. Las
familias informadas tienen mayor
capacidad para colaborar con el

equipo médico y los
administradores profesionales de
€asos.
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COMO CUIDAR DE USTED MISMO

Durante este periodo dificil, su preocupacién principal es el estado de su ser
querido y todo lo demas en su vida pasa a segundo plano, incluso usted
mismo. Pronto podria darse cuenta de que la tensiéon emocional y el
esfuerzo fisico para el cényuge, familiares y amigos pueden ser
devastadores. Es lo mas conveniente para su ser querido que usted se
cuide.

Una gran parte de cuidar de usted mismo consiste en compartir con alguien
una parte de la carga al conformar su capa de apoyo, como se describe en el
Capitulo 2. Las metas mas evidentes al respecto son comer adecuadamente
y dormir lo suficiente. Sin embargo, es frecuente que se pase por alto su
bienestar emocional, que reviste la misma importancia. Encontrar el tiempo
para liberar la presion, tratese de una larga caminata, ir al gimnasio o a la
iglesia, o simplemente escribir en un diario, con frecuencia marca la
diferencia entre manejar con eficacia una situacion y sentirse abrumado.

Es natural que no desee salir del hospital. Sin embargo, el ejercicio puede
ser util para aliviar la tensién y darle un descanso. Su ser querido estara
bien atendido en su ausencia. Dedicar tiempo a conversar con un amigo,
consejero, pastor o rabino también sirve para aliviar el estrés y compartir
con alguien sus preocupaciones e inquietudes.

I—

Los familiares frecuentemente
sienten culpa por dedicar
tiempo a si mismos cuando su
ser querido tiene tantas
necesidades. Sin embargo,
dedicar tiempo a cuidarse
asegura que esté disponible
para él a largo plazo.




BUSQUEDA DE RECURSOS

Grupos de Apoyo locales: Frecuentemente asociamos a los grupos de
apoyo con personas que luchan contra el abuso de alcohol u otras
sustancias. Por lo tanto, el cényuge y familiares podrian dudar en
aprovechar a los grupos de apoyo en casos de lesién cerebral, por creer b
que solo oirdn hablar sobre los problemas que enfrentan otras personas.
Sin embargo, los grupos de apoyo pueden ser una herramienta muy eficaz
para afrontar la situaciéon. Sus reuniones ayudan a que los familiares
entiendan que no estan solos. Se pueden compartir ideas y recursos, y
desarrollar estrategias para hacer frente a la situacion.

Si desea obtener mas informaciéon sobre los grupos de apoyo locales,
contacte a la asociaciéon contra lesiones cerebrales de su localidad. En
Florida, llame a BIAF al (800) 992-3442, o visite www.biaf.org

Grupos de Apoyo en linea: Hoy, existen también grupos de apoyo en linea
relacionados con las lesiones cerebrales. No dude en visitar los siguientes.

Facebook TBI: http://www.facebook.com/TBIsupport
www.dailystrength.org/c/Brain-Injury/support-group
www.tbihome.org
www.48friend.org

Recursos comunitarios: A continuacién se

mencionan algunos recursos que estan a su

disposicién y la de su familia. Algunos de

ellos operan en todo el pais, mientras que
otros son especificos de Florida, donde surgié
este libro.

76


http://www.facebook.com/TBIsupport
http://www.dailystrength.org/c/Brain-Injury/support-group
http://www.tbihome.org/
http://www.48friend.org/

Advocacy Center for Persons with Disabilities

www.advocacycenter.org

(800) 342 -0823

Organizacion sin fines de lucro de Florida cuya mision es promover la
dignidad, igualdad, autodeterminaciéon y deseos expresados de las personas
con discapacidades.

Brain Injury Association of America

www.biausa.org

(703) 761 -0750

Fundada en 1980, Brain Injury Association of America (BIAA) es la principal
organizacién nacional en los EE. UU. que sirve y representa a los individuos,
familias y profesionales que se ven tocados por una lesién cerebral
traumatica (LCT), que altera la vida de las personas afectadas. Junto con su
red de mas de 40 filiales estatales colegiadas, la BIAA proporciona
informacioén, educacién y apoyo a los millones de estadounidenses que
viven actualmente con una lesién cerebral traumatica y a sus familiares.

Brain Injury Association of Florida

www.biaf.org

(800) 992 -3442

BIAF ees una organizacion sin fines de lucro cubriendo el estado entero que
provee informacion, centro de recursos, linea telefénica de ayuda, servicios
de apoyo para la familia, educacién, entrenamiento, y también defensa
individual y legislativa.

Brain and Spinal Cord Injury Program (Progra ma para Lesiones del
Cerebro y Médula Espinal)

www.doh.state.fl.us/Workforce/BrainSC/

(866) 875 -5660

El programa Brain and Spinal Cord Injury Program (BSCIP) es un programa
administrado por el gobierno de Florida que brinda servicios
administrativos de casos, facilitaciéon de recursos para residentes elegibles
de la Florida que han tenido una lesion cerebral moderada o severa o de la
espina dorsal. BSCIP ofrece estos servicios usando consejeros de
rehabilitacion y administradores de casos. Los nifios reciben servicios por
medio de enfermeras y coordinadoras de cuidado de Children’s Medical
Services y consejeros de servicios humanos.
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Broward Children’s Center
www.bcckids.org

(954) 943 -7638

Institucion sin fines de lucro que se especializa en ayudar a lactantes, nifios
y adultos jovenes con necesidades especiales de cuidados de salud.

Centro de Caridad

www.caridad.org

(561) 737 -6336

Localizada en el condado de Palm Beach, Florida, Caridad Center es una
organizacion sin fines de lucro que se creé para ayudar a las familias pobres
de trabajadores con bajos ingresos al brindarles atencién médica y dental,
educacion, servicios sociales y asistencia financiera de emergencia.

Caringbridge

www.caringbridge.org /mabii

(651) 452 -7940

Caring Bridge es una organizacion sin fines de lucro que opera bajo la
designacion 501(c) (3) y proporciona sitios web gratuitos, en los que se
conecta a familiares y amigos durante un problema de salud grave, su
atencion y la recuperacion.

Children’ ®rnidedi cal S

www.cms -kids.com

(850) 245 -4200

CMS ofrece una coleccién de programas para nifilos con necesidades
especiales.

Centros para la vida independiente

www.flailc.org

(877) 822 -1993

Entidades sin fines de lucro que brindan servicios gratuitos para optimizar
la independencia de personas con discapacidades y la facilidad de acceso en
las comunidades donde viven. Los principales servicios que brindan son los
de defensoria, capacitacion en habilidades para la vida independiente,
informacion y referidos, asesoramiento entre pares, programa de
préstamos para equipo, defensoria de victimas de delitos, y programas para
después del horario de clases y de verano para adolescentes con
discapacidades.
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Florida Alliance for Assistive Services & Technology

www. faast.org

(888) 788 -9216

FAAST es una organizacion sin fines de lucro que ha trabajado con miles de
personas en toda Florida para proporcionar demostraciones y capacitacién
practicas en tecnologia de asistencia, financiamiento de compras de dicha
tecnologia y un programa de préstamos para tales compras.

Lash & Associates Publishing/Trainin g

www.lapublishing.com

(919) 556-0300

Lash & Associates Publishing/Training Inc. publica materiales practicos,
informativos y facil de comprender sobre lesiones cerebrales en nifios,
adolescentes y adultos. Cuenta con autores cuidadosamente seleccionados
que son expertos en su area y escriben sobre los impactos neuroldgicos,
psicolégicos, comunicativos, psicosociales y educativos de las lesiones
cerebrales en nifios, adolescentes y adultos.

Mothers Against Brain Injury

www.mabii.org

(800) TBI -Hope

Mothers Against Brain Injury, Inc. es una organizacién sin fines de lucro
fundada en 2005 por una madre cuyo hijo adolescente sufri6 una LCT grave
en un accidente automovilistico. Su experiencia durante los primeros dias y
semanas después de ese incidente la inspird para crear un programa de
ayuda en el que grandes bolsos de lona reutilizables, llenos de articulos de
arreglo de tocador, articulos personales, herramientas utiles, informacion y
materiales sobre recursos en caso de lesion cerebral se donan a familias en
mas de 21 centros de traumatologia durante las 48 horas siguientes a una
lesion cerebral traumatica en su ser querido.

North American Brain Injury Society

www.nabis.org

(703) 960 -6500

North American Brain Injury Society (NABIS) es una sociedad compuesta
por miembros profesionales relacionados con el cuidado o los asuntos que
rodean a las lesiones cerebrales. La mision principal de la organizacion es
llevar la ciencia de las lesiones cerebrales a la practica.
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Sarah Jane Brain Foundation

www.thebrainproject.org

(212) 576 -1180

La mision del Sarah Jane Brain Project es crear un sistema de modelo de
atencién de menores y adultos jévenes que sufren todo tipo de lesiones
cerebrales pediatricas adquiridas.

Administracion del Seguro Social (Social Security Administration)
WWW.SSsa.gov

(800) 772 -1213

El Seguro de discapacidad del Seguro Social (SSDI) paga beneficios a base
de los antecedentes laborales. El ingreso de seguridad complementario
(SSI) consiste en el pago de cheques mensuales a personas con
discapacidades que tienen recursos e ingresos limitados. Si recibe el SSI, es
usual que también reciba cupones de alimentos y Medicaid. Medicaid ayuda
a pagar las facturas médicas y de los especialistas.

Transporte para nifios y adultos con discapacidades
www.dot.state.fl.us/ctd

(800) 983 -2435

Tiene como misién asegurar la disponibilidad de servicios de transporte
eficiente, asequible y de calidad para personas con problemas para
transportarse.

Florida Division of Vocational Rehabilitation (Division de
Rehabilitacién Vocacional de Florida)

www.rehabworks.org

(800) 451 -4327

Florida Division of Vocational Rehabilitation es un recurso de empleo para
empresas y personas con discapacidades. Su misién expresa es habilitar a
individuos con discapacidades para que obtengan empleo y lo conserven.
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LIBROS RECOMENDADQS

Puede pedirlos directamente del sitio web del autor:

Successfully Surviving a Brain Injury, A Family Guide: From the Emergency
Room to Selecting a Rehabilitation Facility by Garry Prowe & Jessica
Whitmore (2010). Visite www.BrainlnjurySuccess.org

Unthinkable: A Caregiver’s Companion by Dixie Fremont-Smith Coskie
(2010). Visite www.Dixie.Coskie.com

Puede pedirlos directamente del sitio web www.lapublishing.co m
(919 -556-0300)

After Brain Injury: Telling Your Story, A Journaling Workbook by Barbara
Stahura and Susan Schuster (2009).

After Brain Injury: Tools for Living: A Step-By-Step Guide for Caregivers and
Survivors by J. Lynne Mann, R. Psych. with Michael Rossiter (2003).

Explaining Brain Injury, Blast Injury and PTSD to Children and Teens by
Marilyn Lash, Janelle Breese Biagioni and Tonya Hellard (2009).

Getting Better and Better after Brain Injury: A Guide for Families, Friends
and Caregivers for Living Smarter and Happier by Jeffrey S. Kreutzer and
Stephanie Kolakowsky-Hayner (2010).

Ketchup on the Baseboard: Rebuilding life after brain injury by Carolyn
Rocchio (2004).

Managing Care and Services after Brain Injury: A workbook for families and
caregivers by Don Hood, Marilyn Lash, Ann Glang, and Bonnie Todis (2010).

Survival Kit, A Planner and Organizer for Survivors of Brain Injury by
Debbie Leonhardt, (2002).
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