LA HISTORIA DE ALBA

Ejemplo de lucha, superacion y ganas de vivir
”Impossible is nothing”

Alba perdid su sonrisa tras sufrir un terrible y
tragico accidente que le ha dejado graves
secuelas. Un familiar, en estado de shock por
un ataque epiléptico, dejo caer a Alba desde
una tercera planta. Una vez salvada su vida,
ahora, intenta recuperarse.



Una segunda Oportunidad.

Alba era la alegria de la casa. Fue la primera nifia de la familia, primera hija,
primera nieta, primera sobrina...Una pequena preciosa, graciosa, simpatica y
sobre todo luchadora. Una nifia a la que la vida ha brindado una segunda
oportunidad. Aun asi, necesita ayuda para poder continuar la rehabilitacién que
le permita tener una vida digna.

La pequefia habia cumplido los 14 meses cuando volvié a nacer, fue el 21 de
marzo en Puerto Real (Cadiz). Un familiar en shock por un ataque epiléptico dejo
caer a Alba desde una tercera planta. El golpe fue muy grande y todos temieron
lo peor. Tras la caida la pequefa sufrié un traumatismo craneoencefalico, edema
pulmonar, rotura hepatica y fracturas 6seas en la cara y en la pelvis. Los médicos
no daban demasiadas esperanzas para Alba, pero ella quiso luchar, queria
quedarse y sobrevivio.

‘Lo importante ahora es recuperar del todo a nuestra nina. Fue
una tragedia, pero ya paso. Ahora lo fundamental es que nos
centremos en su rehabilitacion. Si ella ha decidido quedarse,

se lo tendremos que poner lo mas facil posible para que tenga

una vida digna”

Pasito a pasito en la carrera de la vida.

Cada dia que pasa es un triunfo en esta carrera por la vida. Poco a poco Alba va
mejorando, pero el dafio cerebral es muy grave y no hay certeza de hasta donde
podra recuperarse. Aunque los médicos no son concluyentes con las secuelas
que pueden quedarle a Alba, dicen que con los nifos todo es posible, y que han
visto casos en los que se lograban recuperaciones asombrosas. Pero para eso,
la rehabilitacion es basica.

“Los médicos que trataron a Alba en la UCI Pediatrica nos
dijeron que iba a necesitar tratamientos de neurorehabilitacion
especializada no cubiertos por la Seguridad Social”




Qué hemos conseguido.

Alba es una gran luchadora y dia tras dia se esfuerza para mejorar. De hecho,
nuestra pequefia ha dado grandes pasos en su recuperacion:

v 14 dias después de la tragedia, una vez le retiraron los barbitaricos para
inducirle el coma, jAlba salié del coma! Cabia la posibilidad que una
vez retirada la medicacién ella fuera incapaz de salir por si misma.

v" Una semana después, una vez retirado el respirador artificial a la que
estuvo enchufada 21 dias, fue capaz de llevar el curso de la
respiracion por ella misma, evitando asi que le tuvieran que realizar una
traqueotomia. Al principio le costd mucho, pero a los tres dias ya
respiraba con normalidad.

v Y finalmente otro paso enorme fue el que pudiera ser capaz de tragar.
Neurolégicamente es un paso muy importante que ella sea capaz de
deglutir. La logopeda le hizo una prueba de deglucion y aunque nos dijo
que todavia era muy pronto y que habia trabajado poco con ella,
sorprendentemente la prueba sale bien, y jAlba es capaz de tragar! Con
el paso de los dias vemos que Alba es capaz de alimentarse por
boca, incluso es capaz de tomarse la medicacion. Hay casos en los que
los nifos no toleran bien la medicacién y se les tiene que colocar una
sonda de gastrostomia endoscépica (tubo PEG) unicamente para este
fin. Los médicos finalmente descartan colocarle la sonda PEG a Alba.

v Y otra de las cosas que hemos conseguido es que
ella tenga momentos en los que esté en un
estado confortable, tranquila, sin quejarse. Eso
si, al principio tuvo que ser con mucha
medicacion.

v" Pasado unos meses Alba parece que
CONECTAR con el entorno, que interacciona ante
estimulos externos.

v iY por fin recuper6 su hermosa SONRISA! La
sonrisa es primordial para cualquier ser humano, y
mas para un nifo.

v Alba ha empezado a BALBUCEAR, un poquito.
Ya dice su nombre, Papa, Mama y guapa!




Qué nos queda por conseguir.

A pesar de los importantes avances alcanzados por Alba en todo este tiempo,
aun nos queda un largo camino por recorrer.

x Todavia a fecha de hoy, casi dos afio después del accidente, Alba no
tiene el control cefélico y del torso. Ha mejorado mucho, pero todavia no
lo suficiente en este aspecto.

x Nos encantaria volver a ver a nuestra hija dar esos pasitos que ya daba
cuando ocurri6 la tragedia, que vuelva a ANDAR. Este es un tema que
vemos bastante complicado a dia de hoy, Alba tiene poca movilidad en
las piernas y le va a costar volver a ponerse en pie, aunque poco a poco
esta consiguiendo avances en este sentido.

x  Queremos que nuestra hija vuelva a JUGAR. Le encantaba sacar los
papeles de una su carterita, o abrazar a su mufieca preferida, Pompita...

x En definitiva, necesitamos que vuelva a ser la nina feliz que era antes
de aquel fatidico 21 de marzo de 2016.

Para darle a Alba la posibilidad de recuperarse, necesitara un largo proceso de
rehabilitacion. Seran muchos afos de rehabilitacion neuropsicologica
especializada en la que intervendra un equipo multidisciplinar compuestos por
neuropsicologos, fisioterpeutas, médicos rehabilitadores, logopedas, etc...

Rehabilitacion.

Segun los médicos que nos atendieron en el Hospital Puerta del Mar, los
medios que nos puede ofrecer la Seguridad Social no serian suficientes para lo
que Alba necesita, teniendo que acudir a Clinicas Privadas, con terapias
especializadas.

Los médicos nos recomendaron no sacar a Alba de su ambiente, de su casa,
de su familia. Por esa razon la clinica que hemos elegido es el Instituto
Charbel, situado en Jerez de la Frontera, apenas a 25 km de casa. La
pequefia hace vida en casa y la llevamos a la clinica cuatro veces en semana,
tres horas cada dia.

En este tipo de terapias rehabilitadoras intervienen profesionales de distintas
ramas de la neurorehabilitacion, tales como: neuropsicélogos, fisioterapeutas,
médicos rehabilitadores, logopedas, terapeutas ocupacionales, terapeutas de
familia, psicoterapeutas especializados en dafo cerebral, etc...



Con Alba han empezado dandole tres tipos de terapias:

1.

Por un lado, tiene algunas sesiones con una fisioterapeuta, que le da
masajes para evitar que las articulaciones se atrofien debido a la
espasticidad que provoca el dano cerebral. La espasticidad es un
trastorno motor provocado por la alteracion del sistema nervioso central
que provoca un aumento del tono muscular, dificultando y/o
imposibilitando total o parcialmente el movimiento de los musculos
afectados. La espasticidad desgraciadamente no se cura, se trata para
intentar atenuar y prevenir males mayores, como las contracturas o
malformaciones Oseas.

También tiene sesiones con la logopeda, que le ayuda con la deglucion
y el habla.

También la atiende una neuropsicéloga, que le aplica diversas terapias.
Una de ellas es la Terapia Vojta. Esta terapia consiste en que e. I
terapeuta presiona selectivamente zonas determinadas del cuerpo. Estos
tipos de estimulos, en el ser humano de cualquier edad, provocan de
forma automatica y sin iniciativa propia, es decir sin colaboracion activa
voluntaria de la persona, la activacion de dos complejos de movimientos:
la reptacion y el volteo. A través de la aplicacidén de la locomocion refleja
se pretende hacer accesibles y utilizables los siguientes componentes
fundamentales del enderezamiento y desplazamiento humano:

« El equilibrio del cuerpo en el momento de realizar movimientos
(“control postural”).

« El enderezamiento del cuerpo en contra de la gravedad.

o El movimiento propositivo de prensiéon y del paso de las
extremidades (“movilidad fasica®).

A parte de los “grandes® procesos motores, con la locomocion refleja también
se pueden activar e influenciar determinadas reacciones como:

« Motricidad ocular: Dirigir la mirada.
« La motricidad orofacial: Movimientos de lengua y mandibula.

Y funciones vegetativas como:

o Laregulaciéon de la funcién vesical e intestinal,
o Larespiracion,
o Lasuccion y la deglucion.

En definitiva, con estas terapias o que se intenta es que Alba recupere
todas esas funciones que ha perdido por el enorme daho cerebral que
presenta.



INSTITUTO

&) CHARBEL

NEUROREMABILITACION
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Jerez de la Frontera, 01 de Abril de 2017

PROPUESTA Y PRESUPUESTO DE TRATAMIENTO NEUROREHABILITADOR.

¢ TRATAMIENTO DE REHABILITACION INTERDISCIPLINAR E INTENSIVO EN EL CENTRO DE
NEUROREHABILITACION INSTITUTO CHARBEL

PACIENTE: ALBA RAMOS PEREZ

INCLUYE:

Rehabdl £n N, 14
. a

*  Rehabilitacion Fisica:

Fisioterapia Neuroldgica (Vojta, Bobath, Perfetti)
*  Seguimiento médico del programa de tratamiento,
*  Seguimiento Familiar

CRONOGRAMA:

* 4 dias a la semana. (Lunes, martes miércoles, jueves o viernes), horario de
mafiana o tarde 3 horas de Neuropsicologia y 4 horas de fisioterapia
neurlégica..

s lLos Itados son dos a revisién | para su dad
en el tratamiento.

*  Laintensidad del programa rehabilitador puede verse modificado conforme se
vayan obteniendo objetivos clinicos, con la correspondiente modificacién del

costo mensual,
COSTO:
* ESTUDIO: Diagné neuropsicolégico y fisico inical......oo. e €
(El importe del dio queda incluido dentro del al iniclarse
éste y slempre que no sea requerido por escrito como informe de ingreso
y otros de altas y/o evolucién.)
o  TRATAMIENTO ... — .2 LT

CONFORMIDAD DE PRESUPUESTO:

* El Paciente, Representante Legal/ Familia o Compafiia, se compromete al pago de nuestros
servicios, conforme presupuesto mientras reciba trataméento en nuestro centro,
El tratamiento podrd ser interrumpido procediéndose al alta a peticibn del Paciente,
Rep Legal, Compafia y del I Chérbel.

Fdo.: (nomb se) DNL Fecha.)

Sergo Ramos Posads / JA008485H / 1 de abeil de 2017

El tratamiento de rehabilitacion que Alba
necesita a dia de hoy tiene un coste de 1540 €
al mes.

Coste que desgraciadamente una familia trabajadora no puede asumir. Desde
la Fundacion Global Gift y Céritas nos han concedido una ayuda, pero sélo
cubren algunos meses de tratamiento y Alba va a necesitar un periodo de
rehabilitaciobn mucho mas largo. Y es por esto que estamos pidiendo AYUDA.



Que estamos haciendo.
Hemos habilitado varias vias por las que pueden ayudarnos. Estas son:

e Através de Teaming, plataforma de Crowfunding para causas sociales,
la cual funciona a través de micro donaciones de so6lo 1€ al mes. La
direccion de nuestro grupo de Teaming es: www.teaming.net/albaayuda

e Pay Pal: Sitienes cuenta de Pay Pal puedes hacer tus donaciones a
través de esta plataforma. No olvides indicar como tipo de pago "Amigo
o Familiares", de esta forma evitaremos la comisiéon de Pay Pal y todo lo
donado ir4 para Alba.

e Transferencia: También puedes hacernos una transferencia bancaria al
siguiente niumero de cuenta. Es de una oficina de La Caixa. Como Alba
es muy pequefiita la cuenta esta a nombre de su papi, Sergio Ramos
Posada.

IBAN: ES16 2100 3833 62 0200134657

“Por favor, ayudennos. Para que nuestra familia
pueda salir adelante y olvidar esta tragedia
necesitamos sobre todo que Alba se recupere.
Ademas, creemos que Alba se merece esta
oportunidad”,




MAS INFORMACION:

v+  www.albaayuda.com

€Y http://www.teaming.net/albaayuda

Y @albaayuda
www.facebook.com/albaayuda

Y @albaayuda

DATOS DE CONTACTO

Sergio Ramos Posada

619646785

sramosposada@gmail.com




