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Introduccion
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Proposito del programa de rehabilitacion:

El propoésito de un programa de rehabilitacion es ayudarle a usted y a su familia a
aprovechar al maximo su estado funcional para que pueda recuperar el control de
su vida, regresar a la comunidad y desenvolverse de manera efectiva para tener una
existencia plena. Para lograrlo, trabajara con su equipo de tratamiento, que puede
incluir:

Médicos

Asistentes médicos
Enfermeros practicantes
Enfermeros
Fisioterapeutas
Terapeutas ocupacionales
Logopedas

Terapeutas respiratorios
Terapeutas recreativos
Administradores de cuidados
Personal de psicologia
Capellanes

Todos estos especialistas, que trabajan junto con usted, forman el equipo de
rehabilitacién. Trabajara con el equipo para establecer metas realistas para su
rehabilitacion y para monitorear el progreso hacia estas metas. En este proceso se
incluira educacion sobre la lesion de la médula espinal y sobre como puede funcionar
mejor su cuerpo después de una lesion de la médula espinal.

¢Qué pasa después del alta de Gaylord?

El apoyo y la comprension de la familia son una parte importante que facilita el regreso
a casa después de una lesion de la médula espinal. Se le puede recomendar que
continuie recibiendo terapia y cuidados de enfermeria en un centro especializado, en su
hogar o de forma ambulatoria.

Cuando le den el alta de Gaylord, le recomendamos que acuda a un meédico de
atencion primaria o a un centro médico para que atiendan sus necesidades médicas
de rutina. Con su consentimiento, el médico de rehabilitacion le proporcionara la
informacion necesaria al médico de atencion primaria para facilitar la transicion a
su servicio. También se recomienda asistir a consultas periédicas con un médico

de la clinica del Servicio Médico Ambulatorio de Gaylord para un seguimiento mas
especializado, centrado en mantener o mejorar la funcion a largo plazo y evitar
complicaciones. Ademas, al momento del alta, se analizaran las recomendaciones
para el seguimiento de otras especialidades, como urologia o el cirujano de columna
vertebral.

Los antiguos pacientes también pueden ponerse en contacto con los miembros de su
equipo de tratamiento si tienen preguntas después del alta.



SECCION 1

Asociacion con el Centro Modelo
de LME del Hospital Gaylord

El Hospital Gaylord forma parte del Centro Regional de Lesiones de la Médula
Espinal de Spaulding, Nueva Inglaterra (SNERSCIC, por sus siglas en inglés), que es
uno de los catorce sistemas modelo en los EE. UU. Cada uno de los sistemas modelo,
creados a principios de la década de 1970 y patrocinados por el Instituto Nacional

de Investigacion sobre Discapacidad, Vida Independiente y Rehabilitacion (NIDILRR,
por sus siglas en inglés) de la Administracion de Vida Comunitaria del Departamento
de Salud y Servicios Humanos de los Estados Unidos, respalda proyectos e
investigaciones innovadores en la prestacion, demostracion y evaluacion de servicios
meédicos, de rehabilitacion, vocacionales y de otro tipo para satisfacer las necesidades
de las personas con una lesion de la médula espinal (LME).

Asimismo, cada sistema modelo de LME alberga programas de atencion especializados
que recopilan informacion y realizan investigaciones con el objetivo de mejorar los
resultados funcionales, vocacionales, cognitivos y de calidad de vida a largo plazo de
las personas con LME. Los sistemas modelo aportan datos a los institutos nacionales
de estadistica que dan seguimiento a las consecuencias a largo plazo de las LME y
llevan a cabo investigaciones en las areas de rehabilitacion médica, salud y bienestar,
prestacion de servicios, intervenciones a corto y largo plazo y la investigacion de
sistemas. Cada sistema también se encarga de difundir informacioén y los resultados
de las investigaciones a los pacientes, a los familiares, a los proveedores de atencion
meédica, a los educadores, a los responsables de politicas y al publico en general.

Los sistemas modelo de lesiones de la médula espinal son una marca de distincion entre
los proveedores que participan en la investigacion de la médula espinal. Superan un
proceso altamente competitivo para recibir una subvenciéon de cinco anos del NIDILRR.

La inclusion de Gaylord en esta prestigiosa red de centros demuestra su reputacion,
experiencia y pericia en el cuidado de personas con lesiones de la médula espinal.
Como parte del SNERSCIC, la mision del Hospital Gaylord es ser un ejemplo de
sistema integral de prestacion de servicios en el que los mejores talentos trabajen
junto con el individuo para alcanzar el maximo potencial.

La inclusion en el sistema modelo permite al Hospital Gaylord ofrecer a las personas
con una LME la oportunidad de participar en un programa nacional de recopilacion
de datos que capta aproximadamente el 13 % de las personas con LME nuevas.

Hay mas de 100,000 participantes en el estudio, algunos de los cuales llevan hasta
45 anos con su lesion. Este es el estudio de LME en curso mas prolongado del
mundo. Las personas que participan en el programa conceden al Hospital Gaylord
la oportunidad de contribuir con datos al Centro Nacional de Estadisticas de LME
ubicado en la Universidad de Alabama en Birmingham. Alli, el personal hace un
seguimiento de las consecuencias a largo plazo de la lesion de la médula espinal y
valora, identifica y evalia muchos factores, entre ellos:

e tendencias

e causas de la lesion

e aspectos sociodemograficos

e prestacion de servicios de salud
e tratamientos



Para ser elegible, se debe haber sufrido una lesién traumatica de la médula espinal y
estar ingresado y recibir atencion en al menos un componente de un sistema modelo
de LME, como Gaylord, dentro del primer ano de la lesion.

El Hospital Gaylord y otros sistemas modelo también realizan investigaciones
en las areas de rehabilitacion médica, salud y bienestar, prestacion de servicios,
intervenciones a corto y largo plazo e investigacion de sistemas. Cada centro
participa en tres areas de investigacion:

1) contribucion a la base de datos nacional de LME: tanto la inscripcion como el
seguimiento

2) investigacion especifica del sitio que se lleva a cabo dentro de cada centro

3) proyectos modulares que son proyectos de investigacion colaborativa que
involucran varios sistemas modelos de LME

Otra area importante del sistema modelo incluye el Centro de Traduccion de
Conocimientos de Sistemas Modelo (www.MSKTC.org), que resume la investigacion,
identifica las necesidades de informacion de salud y desarrolla métodos para
compartir informacién entre los programas de sistemas modelo de lesiones de la
meédula espinal. Los proyectos actuales incluyen los siguientes:

* Revisiones sistematicas sobre las mejores practicas y tratamientos.

¢ Identificacion de las necesidades de informacion de salud de los diferentes
usuarios con el objetivo de desarrollar productos que satisfagan esas
necesidades.

e La creacion de un sistema centralizado de gestion del conocimiento basado
en la web de recursos de sistemas modelo sobre lesiones de la médula espinal,
lesiones cerebrales traumaticas y quemaduras para compartir informacion de
salud sobre la base de datos cientificos.

El Dr. David Rosenblum es coinvestigador principal del Sistema Modelo SNERSCIC,
director médico del Instituto Milne de Innovacion Sanitaria, director médico del
Programa de LME del Hospital Gaylord, director del sitio Gaylord del Sistema Modelo
de LME Regional de Spaulding-Nueva Inglaterra, codirector de Atencién Clinica del
Sistema Modelo Regional de LME de Spaulding, Nueva Inglaterra, profesor clinico
asociado del Departamento de Neurologia de la Escuela de Medicina de Yale, profesor
clinico asociado del Departamento de Ortopedia y Rehabilitacién de la Escuela

de Medicina de Yale, certificado por la Junta en Medicina Fisica y Rehabilitacion,
certificado por la junta de subespecialidad en Medicina de Lesiones de la Médula
Espinal y certificado por la junta de subespecialidad en Medicina de Lesiones
Cerebrales.

Si tiene alguna pregunta, comuniquese con el Dr. Rosenblum al 203-741-3348.



Sistema modelo de atencion de
lesiones de la médula espinal de la UAB
Universidad de Alabama en Birmingham,
Birmingham, AL

205-934-3283

Sistema modelo de lesiones de la
médula espinal del sur de California
Centro Nacional de Rehabilitacion
Rancho Los Amigos, Downey, CA
562-401-8111

Sistema regional de lesiones de la
meédula espinal de las Montafnas Rocosas
Hospital Craig, Englewood, CO
303-789-8306

Sistema modelo de lesiones de la
médula espinal del sur de Florida
Universidad de Miami, Miami, FL
305-243-4497

Sistema modelo regional de lesiones
de la médula espinal del sureste
Shepherd Center, Inc., Atlanta, GA
404-352-2020

Sistema regional de atencion de
lesiones de la médula espinal del
medio oeste

Shirley Ryan AbilityLab

Chicago, IL

312-238-2802

Centro regional de lesiones de la
médula espinal de Spaulding, Nueva
Inglaterra

Spaulding Rehabilitation, Boston, MA
857-225-2472

Hospital Gaylord, Wallingford, CT
203-679-3563

Sistema de lesiones de la médula
espinal del norte de Nueva Jersey
Centro de Investigacion de la Fundacion
Kessler, West Orange, NJ
973-324-3567

Sistema modelo de lesiones de la médula
espinal del Hospital Mount Sinai

Nueva York, NY

212-659-9369

Sistema regional de lesiones de la
médula espinal del noreste de Ohio
MetroHealth, Cleveland, OH
216-778-8781

Sistema modelo regional de LME de
Ohio

Wexner Medical Center, Columbus, OH
614-366-3877

Centro regional de lesiones de la médula
espinal del valle de Delaware
Universidad Thomas Jefferson y Magee
Rehab, Filadelfia, PA

215-955-6579

Centro modelo de lesiones de la médula
espinal de la Universidad de Pittsburgh
Pittsburgh, PA
412-232-7949

Sistema modelo de lesiones de la
médula espinal de Texas en el TIRR
Memorial Hermann Hospital
Houston, TX

713-797-5972



SECCION 2

Programa para
adolescentes con LME

// Ga lord Rehabilitacion de la médula espinal

3 spemh\ Healthcare especializada en adolescentes

La unidad dedicada a adolescentes del Hospital Gaylord se
compromete a brindar atencion centrada tanto en el paciente
como en la familia.

Elegir la mejor opcién de rehabilitacion para su hijo adolescente después de un accidente

o enfermedad es crucial para su recuperacion a largo plazo. El Hospital Gaylord brinda
atencion especializada a adolescentes y adultos que se recuperan de lesiones de la médula
espinal. Llevamos mas de 110 afios devolviendo a los pacientes a una vida activa. Nuestra
unidad especializada en adolescentes se cred especificamente para abordar las necesidades de
los adolescentes con lesiones de la médula espinal y sus familias. El Hospital Gaylord ofrece
este espacio adicional para que las familias estén cerca y brinden a los pacientes el apoyo que
tanto necesitan, de forma gratuita. De esta manera, usted puede concentrar su energia en la
rehabilitacion de su ser querido.

Las suites para adolescentes y familias en el e
Hospital Gaylord Ny &"

Suites dedicadas a adolescentes, con todas las habitaciones privadas.
Los padres o familiares pueden alojarse en una habitacién privada
contigua de forma gratuita. Las habitaciones estan conectadas a través
de un bafio privado para cada una y una ducha compartida para la
suite.

Cada suite familiar tiene un refrigerador pequefio.

Se ofrece servicio de recogida y entrega de lavanderia.

Horarios de visita flexibles.

Estadisticas de LME de Gaylord H H P4 .. e
(Gltimos 5 anos): Elija la mejor opcion de recuperacion para su hijo

« Casi 500 graduados con LME
« E1 20 % tiene 35 afios o menos
e Un 77 % de alta a la comunidad

« Duracion media de la estancia:
35 dias

El Hospital Gaylord cuenta con acreditaciones de especialidad, lo que demuestra
nuestra competencia durante las rigurosas revisiones realizadas por los expertos de
nuestro campo.

Encuestas de Press Ganey sobre
LME en 2017: El Hospital Gaylord

obtuvo una calificacién del 100 % « Unico programa de médula espinal acreditado por la CARF en Connecticut.
como muy bueno en las siguientes o La rehabilitacion para pacientes hospitalizados estd acreditada por la CARF para
areas de satisfaccion de los pacientes: adolescentes y adultos.

- Evaluacién general o Larehabilitacion para pacientes ambulatorios estd acreditada por la CARF para

adolescentes y adultos.

o Acreditado por la Joint Commission.

o Estrategia de atencién centrada en el paciente y la familia, mediante la
participacion del paciente adolescente y su familia en las decisiones que afectan
la planificacién individualizada del tratamiento, el establecimiento de objetivos,
la educacion y las necesidades de atencién.

- Probabilidad de recomendaciéon
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Aspectos destacados del programa y tecnologia

o The Loft es una sala de juegos con XBOX ONE y un televisor de pantalla plana de
42 pulgadas en la unidad

« Wifi gratuito en todo nuestro campus

« iPads para chatear por video con amigos y transmitir entretenimiento

« Terapeutas expertos con certificacion avanzada en tecnologia adaptativa

«» Unidades de control ambiental activadas por voz que permiten al adolescente un acceso total
a sus luces, televisores y dispositivos méviles

« Biblioteca y centro multimedia en el sitio con recursos relacionados con el diagnéstico y
materiales de ocio

« Horarios de visita flexibles

« E1 UNICO Ekso en Connecticut: un traje neurorrobético que se usa para caminar después
de una LME

Personal de asistencia especializado

« Fisiatra certificado en lesiones de la médula espinal (médico especializado en
medicina fisica y rehabilitacién)

« Fisioterapeutas con su especialista neurologico certificado (NCS, por sus siglas
en inglés)

« Enfermeros de rehabilitacion registrados y certificados por especialidad (CRRN,
por sus siglas en inglés)

« Diversos grupos de apoyo en el campus para pacientes y familiares

« La Asociacion de Lesiones de la Médula Espinal de Connecticut se encuentra en
Gaylord y ofrece mentores pares para apoyar a los pacientes y sus familiares

« Coordinacién académica con el sistema escolar

« Los especialistas certificados en recreacion terapéutica se centran en las
actividades para jovenes

« Sesiones privadas y grupales para reunir a pacientes jovenes

PONGASE EN CONTACTO CON NUESTRO

DEPARTAMENTO DE ADMISIGN PARA OBTENER

M AS INFORM A[I[j N Brindamos oportunidades deportivas y de ocio
: adaptadas para personas con

Haga un recorrido en persona o en linea en www.gaylord.org. discapacidades fisicas en todo el noreste.

Descubra como nuestra experiencia y educacidn, tras mas de un :

siglo brindando asistencia sanitaria, se traducen en una mejor : Los programas incluyen:

atencioén y resultados para su hijo. : « Alpinismo

 Esqui alpino

» Hockey sobre trineos

* Tenis

* Paratriatlon

» Esqui acuatico

* Yoga

« Tiro con arco

* Ciclismo adaptativo

* Boccia

« Torneo de pesca para veteranos
* Golf

» Kayak

* Rugby en silla de ruedas

‘ww-\ Asociacion Deportiva del Hospital Gaylord
B T : Teléfono: (203) 284-2772 | Fax: (203) 284-2813

A :\\
Departamento de Admision del Hospital Gaylord : Sports@Gaylord.org

50 Gaylord Farm Road | Wallingford, CT 06492 www.gaylord.org/sports
(203) 284-2810 | FAX (203) 284-2811 :
Linea principal (203) 284-2800, recorridos: opcion 9

www.gaylord.org 2021

www.facebook.com/sportsassociation
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SECCION 3

Anatomia de la médula espinal

¢Qué es una lesion de la médula espinal?

La médula espinal es un conjunto de neuronas que envian
senales de ida y vuelta desde el cerebro a los musculos

y la piel. La médula espinal esta rodeada por la columna
vertebral, un grupo de huesos llamados vértebras que

se apilan una encima de la otra, separadas por discos
gelatinosos que le permiten doblarse o torcerse un

poco. Cuando la columna vertebral se dobla o se tuerce
demasiado en una direccion, la médula espinal puede
lesionarse. Una lesion en la médula espinal suele ser

muy grave y hace que esta se inflame o que se forme un
hematoma. Como consecuencia, se bloquean las senales del
cerebro a los muisculos y esto puede provocar la paralisis
de los musculos de los brazos y las piernas y la pérdida de
sensibilidad en la piel debajo de la lesion. Si la lesion de la
médula espinal provoca debilidad o entumecimiento en los
brazos, se denomina tetraplejia. Si la lesion de la médula
espinal provoca debilidad o entumecimiento solo en las
piernas, se denomina paraplejia. A veces, se debe realizar
un procedimiento quirurgico en la columna vertebral
inestable para poder estabilizarla con piezas metalicas. Si
es el caso, es posible que tenga que usar un collarin rigido
parecido a un yeso o un corsé toracolumbar durante dos

o tres meses después de la cirugia. El uso del collarin o el
corsé permitira que los huesos sanen después de la cirugia.

Después de una lesion de la médula espinal, es posible que le deriven a un centro
de rehabilitacion que se especialice en estas lesiones. El proceso de recuperacion
después de una lesion de la médula espinal puede tardar mas de un ano. La mayor
parte de la recuperacion ocurre en los primeros seis a nueve meses. Mientras esté
en el centro de rehabilitacion, aprendera a usar una silla de ruedas, a cuidar sus
intestinos, vejiga y piel, y aprendera mucho sobre como vivir con una lesion de la
meédula espinal. Una vez que salga del centro de rehabilitacién, la rehabilitacién no
habra terminado, sino que continuara con terapia. También conocera los recursos
de la comunidad, los grupos de apoyo para personas que viven con una lesion de la
meédula espinal y los proyectos de investigacion actuales que intentan encontrar una
cura para este tipo de lesiones.



SECCION 4

Funcion del equipo tratante

Administracion de la atencion:

La funcion del administrador de cuidados es coordinar los servicios de

asistencia sanitaria necesarios en su caso con la colaboracién de un equipo
multidisciplinario. Es responsabilidad del administrador de cuidados revisar la
idoneidad de los ingresos y la estancia continua, y brindar educaciéon y apoyo al
personal del hospital en relacion con los recursos de la comunidad, los problemas
de gestion sanitaria o los problemas con pagos o pagadores.

El administrador de cuidados inicia la planificacion del alta, desarrolla y revisa los
planes de alta individualizados segun lo indicado por la evaluacion y la respuesta
del paciente al tratamiento, incluidos los aspectos psicosociales, fisicos, educativos
y culturales. La funcion del administrador de cuidados es garantizar que el plan de
atencion del paciente promueva el alta segura y oportuna, y evaluar la eficacia del
plan general.

El administrador de cuidados lo involucra tanto a usted como a su familia en la
formulacién de las metas para un alta segura. También, proporciona el enlace
entre las organizaciones de proveedores y pagadores, los médicos y la comunidad
en la transicion de su cuidado a través del sistema de atenciéon médica.

Servicios de capellania:

Los capellanes contribuyen a mejorar la salud, maximizan la funcion y
transforman vidas al ayudar a los pacientes, los familiares y al personal a
aprovechar su propia religion y espiritualidad como posibles fuentes de curacion
y consuelo. Apoyamos a pacientes, familiares y personal de todos los origenes
religiosos.

Terapia ocupacional:

La funcion de la terapia ocupacional es mejorar su
capacidad para realizar las habilidades de la vida
diaria, como comer, banarse, vestirse, ir al bano

y administrar el hogar a través de programas que
aumentan la amplitud de movimiento, la fuerza y la
coordinacion. Los terapeutas ocupacionales ensenan
técnicas de adaptacion y le colocan a los pacientes
férulas y equipo adaptativos segun sea necesario.
Se alienta a las familias a participar en las sesiones
de tratamiento para promover la adaptacion al entorno familiar. El terapeuta
ocupacional explorara las recomendaciones sobre tecnologia de asistencia y
modificaciones en el hogar.




Fisioterapia:

La funcién de la fisioterapia es mejorar
la coordinacion, la fuerza, la amplitud
de movimiento y el equilibrio con el
objetivo de optimizar la movilidad y la
independencia. Es posible que usted

y sus familiares reciban instrucciones
sobre como cambiar la posicion en la
cama, como trasladarse de la cama a la
silla o de la silla de ruedas al automovil,
como propulsar una silla de ruedas

y como deambular si la recuperacion
funcional lo permite. El Hospital Gaylord
tiene servicios disponibles para evaluar
aparatos ortopédicos y sillas de ruedas
personalizados.

Fisiatria:

Un fisiatra es un médico que se especializa en medicina fisica y rehabilitacion. Los
fisiatras estan especialmente capacitados para atender a las personas que han
sufrido una lesion de la médula espinal. Se especializan en ayudarle a alcanzar

el nivel mas alto de funcion que pueda alcanzar. Ayudan a tratar y prevenir las
complicaciones médicas que se producen después de una lesion de la médula
espinal, ademas de orientar al equipo multidisciplinario para optimizar su
recuperacion.

Psicologia:

La funcion de los servicios psicosociales es proporcionar una evaluacion de

su funcionamiento actual, que puede incluir una evaluacion del afecto, las
caracteristicas de la personalidad, las capacidades cognitivas y los ajustes
conductuales. Tras la evaluacion, se recomienda el respectivo tratamiento en los
servicios psicosociales y otros servicios relacionados. El tratamiento puede incluir
terapia individual, de pareja, familiar o grupal, asi como rehabilitacién cognitiva o
de la memoria. La informacion sobre el diagnostico especifico se analiza con usted
y su familia, y se le insta a mantenerse en contacto con el grupo de apoyo local y
los servicios comunitarios pertinentes para el diagnostico después del alta.
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Terapia respiratoria:

Los profesionales de cuidados respiratorios del
Hospital Gaylord estan capacitados y entrenados
para tratar los problemas respiratorios especiales
a los que se enfrentan las personas con lesiones de
la médula espinal.

Junto con otras disciplinas, evaltian y tratan la
eficacia de las terapias
respiratorias, que pueden
incluir la monitorizacion de la mecanica respiratoria, el
control de las secreciones, los problemas de ventilacion,
la educacion en técnicas de respiracion y el abandono del
habito de fumar.

Los especialistas en respiracion estan disponibles las
24 horas del dia, los 7 dias de la semana para evaluary
tratar cualquier problema que pueda surgir y garantizar que

su estado respiratorio se mantenga en un nivel 6ptimo.

+d"

Patologia del habla y del lenguaje:

La funcion del patélogo del habla y del
lenguaje es mejorar la deglucion, la
comunicacion y la cognicion. Los patélogos
del habla se encargan de mejorar la funcion
de deglucion a fin de permitirle tolerar de
manera segura la dieta menos restrictiva
posible. Los terapeutas también se encargan
de facilitar la recuperacion del habla, la
comprension auditiva, la expresion verbal,
la lectura y la escritura o de desarrollar
medios de comunicacion alternativos segun
sus necesidades. Ademas, abordan las deficiencias de comunicacion cognitiva
que afectan su capacidad para participar en las actividades diarias. Se alienta

a las familias a participar en las sesiones de tratamiento para promover que se
generalicen todas las habilidades y estrategias aprendidas.
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Alimentacion y nutricion:

Después de una consulta nutricional, el nutricionista dietista registrado (RDN,
por sus siglas en inglés) evaluara y supervisara el estado nutricional de los
supervivientes de una lesion de la médula espinal y proporcionara orientaciéon a
la persona, la familia y al equipo. Las intervenciones pueden incluir educacion
sobre la eleccion de alimentos saludables para ayudar a controlar las afecciones
de salud cronicas y asistencia para controlar la falta de apetito o la adicion de
suplementos nutricionales. El dietista también evaltia y puede modificar un
régimen de alimentacion por sonda segun sea necesario. El RDN trabaja en
estrecha colaboraciéon con el patologo del habla y del lenguaje cuando se necesitan
modificaciones en la consistencia de la dieta debido a problemas para tragar. Un
representante del Departamento de Alimentos y Nutricién se retine todos los dias
con los pacientes hospitalizados para seleccionar menus individuales.

Antes de cambiar la dieta o tomar cualquier tipo de suplemento, siempre debe
consultar con su médico. La educacion nutricional puede impartirse tanto en
sesiones grupales como individuales. Se puede recomendar apoyo nutricional y
asesoramiento continuo de forma ambulatoria después del alta.

Recreacion terapéutica:

La recreacion terapéutica (RT), también llamada terapia
recreativa, utiliza programas de ocio y recreacion para
mejorar la calidad de vida y la funcion fisica, cognitiva,
social y emocional de una persona. La RT ayuda a mejorar
las habilidades, aumentar la independencia y posibilita la
participacion en actividades recreativas. También ofrece
actividades que abordan las necesidades fisicas, cognitivas,
sociales, emocionales y creativas mediante la participacion
en actividades de interés para cada individuo. Algunos
ejemplos de estas actividades incluyen juegos de mesa,
cartas, Wii o videojuegos, artes y manualidades, uso del
iPad, deportes y reintegracion comunitaria. La educacion
para el ocio ensena o mejora las habilidades y actitudes recreativas que se utilizaran
durante toda la vida. Puede ayudarle a descubrir actividades nuevas y emocionantes
a través de la exploracion de intereses y a volver a familiarizarse con su comunidad.
La educacion para el ocio también ayuda a una persona a seguir participando en
actividades de interés utilizando equipos adaptativos.

Especialista en cuidado de heridas:

Un especialista en el cuidado de heridas es un médico que esta especialmente
capacitado y certificado para evaluar las heridas y determinar el tratamiento
adecuado. La herida puede ser el resultado de un accidente, una cirugia o por
presion. Su médico puede pedirle al especialista en cuidado de heridas que le
asista si tiene una herida que requiere de tratamiento avanzado.
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Equipo del cuidado de heridas:

El equipo del cuidado de heridas es un grupo de médicos multidisciplinarios
que estan especialmente capacitados para evaluar las heridas y determinar

el tratamiento adecuado. Como se indicé anteriormente, la herida puede ser
resultado de su lesion, de una cirugia o de presion. El médico puede pedirle al
equipo del cuidado de heridas que le haga seguimiento si las heridas requieren
tratamiento avanzado.
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Estoy perdido
De: Dr. David Rosenblum
Hospital Gaylord

Casi no sé qué paso, fue tan rapido...
dolor, hospital y ahora no puedo moverme.
No puedo sentir.

Mi cuerpo no funciona y no sé por qué.
Estoy enfadado.

Estoy confundido.

Estoy perdido.

Me enviaron aqui para trabajar en mi
“rehabilitacion”,

pero no puedo hacer nada.

Paralizado.

Dicen que mi vejiga no funciona.

Tampoco mis intestinos.

Intentan voltearme como un panqueque cada dos
horas.

Algo sobre mi piel.

Intentan sacarme de la cama para ir al gimnasio.
Los aparto.

Siguen regresando.

iLo odio!

Estoy perdido.

No puedo dormir. La habitacion esta oscura. Estoy
solo.

Vienen a sacarme sangre con una aguja.
Digo que no.

Intentan darme pastillas y una inyeccion.
Digo que no.

Los aparto

con fuerza.

Utilizo palabras que duelen

porque me duele.

Estoy perdido.

Tengo miedo.

El personal entra y les grito:

iVayanse!

Ahora los conozco mejor, asi que sé qué palabras
duelen mas.

Siento mi ira

y siento mi pérdida.

Mis palabras dicen que te odio

y cosas peores.

Bravucon, antipatico, cruel, hostil, agresivo
para ocultar pensamientos fragiles que nunca
podria decir:

Espero que no me dejes,

incluso cuando te aparto.

Estoy perdido.

Quiero rendirme.

Espero que no te des por vencido conmigo.

Estoy aprendiendo mas sobre mi cuerpo.

Mas sobre lo que necesito.

Mas sobre lo que puedo hacer

y mas sobre como afrontarlo.

Es dificil.

No me gusta.

Todavia los aparto.

Empiezo a sentirme mas seguro, pero mi ira fluye
libremente.

Especialmente hacia los que mas me importan
y hacia aquellos que tratan de ayudarme.

Pero estoy empezando a hablar de ello.

Un poco.

A pesar de lo que diga, no te odio.

Odio lo que paso.

Odio estar perdido.

Un momento tranquilo.

El personal viene a mi habitacion para ayudar.
Un recordatorio de lo que he perdido.

Lo estoy intentando. ¢Lo ven?

Reuno mi coraje

y trato de encontrar las palabras adecuadas
para decir lo que siento:

Por favor, ayadame a encontrar mi camino.
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Con los ojos bien abiertos
De: Dr. David Rosenblum
Hospital Gaylord

“Inspirado en un paciente del centro que nos

conmovi6 a todos...

Espero que compartir estas impresiones ayude a

otros a reflexionar sobre el trabajo que hacemos

y el impacto que tenemos en los necesitados”.
Dr. Rosenblum

El sonido ritmico y artificial del aire

que entra y sale.

No puedo respirar.

Un collarin que garantiza la inmovilidad
donde no existe movimiento alguno.

No me puedo mover.

Una mente traicionada, de la barbilla hacia
abajo,

los sentidos estan ausentes, excepto el dolor.
No puedo sentir.

Lagrimas,

miedo, panico, tantas preguntas.

Estoy perdido.

Incapaz de hablar, incluso los pensamientos se
nublan

por sedantes, agujas, tubos, dolor.

¢Qué paso?

Qué pasara...

Con los ojos bien abiertos, con esperanza,
rezando.

Caos, ambulancia, traslado

a un lugar nuevo, gente nueva.

Nueva rutina, incertidumbre.
Rehabilitacion. ¢Qué es eso?

No puedo respirar.

No me puedo mover.

No puedo sentir.

¢Quiénes son? ¢|Me ayudaran?

Con los ojos bien abiertos, observando,
buscando.

Enfermeros de rehabilitacion, médicos de
rehabilitacion,

internistas, neumologos,

muchos terapeutas y personal.

Un equipo increible.

Amabilidad, apoyo, carifio.

Retiro del ventilador.

Aprendo mucho.

El dolor es menor.

Fuera de la cama. Me siento

con ayuda.

Mucha ayuda.

No puedo respirar.

No me puedo mover.

No puedo sentir.

Pero estoy aqui.

Con los ojos bien abiertos, entendiendo.

El ventilador esta apagado.
jPuedo respirar!
Puedo hablar.

Programas intestinales, programas para la

vejiga,

cuidado de la piel...

Hay mucho que aprender

del cuidado dirigido.

Estoy ayudando a otros a ayudarme.
Manejar una silla de ruedas,

voy cuando y donde quiera.

Acceso a la computadora.

Control ambiental.

Capacitacion familiar: estan conmigo.
Herramientas que me ayudan.

Con los ojos bien abiertos. ¢Qué ven?

Un espejo. Mientras paso

un pequeno vistazo.

Me miro, y me quedo mirando...
mas alla de la silla, el collarin,

mas alla de la atrofia muscular.

Me toma un tiempo, pero esta claro.
Con los ojos bien abiertos. jMe veo!
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SECCION 5

Cuidado de la piel

Funcion de la piel
Las funciones de la piel son:

e Proteccion: la piel sirve de escudo contra la mayoria de los agentes
quimicos y fisicos, como las bacterias, la suciedad, los objetos
extranos (como las piedras) y los rayos ultravioletas del sol.

e Sensacion: lo que siente.
* Regulacion de fluidos.
* Regulacion de la temperatura.

La piel cumple estas funciones para todas las estructuras y los tejidos del cuerpo
que se encuentran debajo de ella. Esto incluye las capas de grasa, musculos y
huesos.

e Se necesita la circulacion adecuada de la sangre para mantener vivas
las células de la piel y los tejidos del cuerpo. Cuando la circulacion
se interrumpe durante un tiempo prolongado, las células mueren y se
forman heridas o llagas (alceras por presion).

Cuidado de la piel después de una lesion de la médula espinal (LME)

Después de una lesion de la médula espinal, su cuerpo no recibe las sefnales para
moverse, cambiar de posicion o arreglar un pliegue o arruga en la ropa como lo
hacia antes. Esto se debe a una pérdida de sensibilidad (sensacion). Para proteger
la piel de lesiones (formacion de una llaga), debe asegurarse de evitar periodos
prolongados de presion en cualquier zona. También debe evitar el movimiento

de cizallamiento. El cizallamiento es la fuerza que se produce cuando la piel se
arrastra o se mueve contra una superficie de apoyo. Ejemplo de cizallamiento: el
peso no se levanta completamente de la superficie durante las transferencias con
tablas deslizantes.

Las ulceras por presion (llagas) se forman donde el hueso ejerce la mayor fuerza
sobre la piel y el tejido y los aprieta contra una superficie externa.

Mientras esté en el hospital, el personal le ensefiara como cuidar su piel. En casa,
la piel se convierte en una de sus responsabilidades mas importantes.
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RECUERDE:
e Observar su posicion.

e Inspeccionar toda su piel, cada manana y cada noche. Utilice el
espejo de inspeccion cutanea que le han dado. Si no puede hacerlo,
pida a su cuidador que lo haga por usted.

e Aliviar la presion solo o con ayuda cada 15 minutos cuando esté
sentado y cada 2 horas cuando esté en cama.

e Mantener la piel limpia y seca (lavela todos los dias y utilice ese
tiempo para inspeccionar la piel). {No olvide los pliegues de la piel! La
orina y las heces son particularmente irritantes y deben eliminarse de
la piel lo antes posible.

e Seguir una dieta balanceada. Se necesita una ingesta adecuada de
proteinas para mantener la integridad de la piel o curar su deterioro
si se ha producido. Beba entre seis y ocho vasos de agua al dia.

e Evitar elevar la cabecera de la cama mas de 30 grados a menos que
esté indicado por un médico. Elevar la cabecera de la cama ejerce
tanta presion sobre las nalgas como si estuviera encorvado en una
silla de ruedas.

* Controlar periodicamente los intestinos y la vejiga para evitar
accidentes o humedad.

AREAS DE PRESION

La presion prolongada sobre la piel provocara llagas o ulceras por presion. Las
areas que corren un riesgo particular incluyen las siguientes:

Parte posterior de la cabeza: por estar acostado durante mucho tiempo.

Codo: por apoyarse en €l, al usarlo como punto de apoyo sobre el
reposabrazos de la silla de ruedas o del colchon.

Coéccix: o la punta de la columna vertebral. Ulcera por sentarse. Se debe
a una mala postura (caida) en la silla de ruedas o al sentarse en

una posicion semirreclinada en la silla de ruedas o en la cama.

Sacro: Ulcera por estar acostado. Causada por largos periodos
acostado sobre la espalda.
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Isquion: ulcera sobre los huesos que soportan el peso del cuerpo cuando
esta sentado. Sentarse en una posicion semirreclinada en
la cama o en una silla de ruedas puede causar presion. Se
debe a que no se desplaza el peso con suficiente frecuencia al
estar sentado o a que los pedales de la silla de ruedas estan
demasiado altos. Los pedales demasiado altos inclinaran el
peso de las piernas sobre los huesos que descansan en la silla.
Incluso si desplaza el peso con frecuencia, podria tener una
llaga o una ulcera por presion en estos huesos.

Trocanter: a un lado de las caderas. Llaga o ulcera que aparece por estar
acostado de lado.

Rodilla: causada por espasmos que juntan las rodillas al estar sentado,
o consecuencia de que las rodillas estén una sobre la otra
mientras esta acostado de lado.

Tobillo: parte externa. Llaga o ulcera que aparece por estar acostado de
lado.
Talon: parte posterior. Ulcera que a menudo se produce por espasmos

que empujan el talon contra el reposapiés de la silla de ruedas
0 por espasmos que rozan los talones contra las sabanas de la
cama. Este tipo de ulcera por presion también se origina por
estar acostado boca arriba durante muchas horas o por usar
zapatos que no le queden bien.

Escapula: por estar acostado sobre el hueso de la escapula durante
mucho tiempo.

Dedos de los pies:con frecuencia se deben a zapatos ajustados.
W b@m
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CONSEJOS UTILES PARA EL CUIDADO DE LA PIEL CUANDO USA SILLA DE
RUEDAS

1. Asegurese de ajustar los pedales de la silla de ruedas a la altura adecuada para
usted. En caso de duda, una altura demasiado baja es mejor que demasiado
alta. Consulte con su terapeuta si tiene alguna pregunta.

2. Debe usar un cojin especial en el asiento de la silla de ruedas.
Su fisioterapeuta le ayudara a elegir el mejor cojin para usted en funcion del
nivel de la lesion, la fuerza, la integridad de la piel y el peso corporal. También le
ensenara a usar el cojin y a mantenerlo en buen estado.

3. Siéntese derecho en la silla. Al inclinarse hacia adelante o encorvarse, se
produce rapidamente una degradacion temprana de la piel en la punta del
coccix. La inclinacion o mala postura durante varios anos pueden provocar
una curvatura grave de la columna vertebral, molestias en el cuello, afectar la
capacidad respiratoria y, en ultima instancia, la comodidad y la movilidad.
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En una silla de ruedas
Tetrapléjico

Mientras esté sentado, alivie la presion en las nalgas por lo menos cada

15 minutos. Esto es importante porque el peso del cuerpo sobre las caderas
aumenta la presion sobre la piel y el musculo de cada isquion (hueso que se usa
para sentarse). El terapeuta le ensenara la forma mas adecuada de aliviar la
presion.

A. Inclinacion de lado a lado. Esta técnica aliviara la presiéon sobre un
isquion.

* Estacione la silla de ruedas cerca de la cama (de forma paralela).
* Bloquee los frenos.
* Retire el reposabrazos mas cercano a la cama.

* Inclinese hacia la cama con la extremidad superior o el codo para retirar
el peso del isquion opuesto.

* Manténgalo asi durante al menos un minuto.

* Repita con el otro lado.

B. Inclinacion hacia adelante. Esto aliviara la presion a lo largo de la columna
vertebral, la parte baja de la espalda y la columna vertebral.

* Bloquee las ruedas.
* Pidale a alguien que ponga sus pies en el suelo.

* Pidale a la misma persona o a alguien mas que se pare frente a usted y
empuje su tronco hacia adelante para quitarle peso a la parte trasera.

* Mantenga esta postura durante al menos un minuto antes de que le
ayuden a regresar a posicion vertical.

*Algunas personas pueden hacerlo de forma independiente haciendo traccion en los
reposabrazos. Revise las diferentes técnicas con su fisioterapeuta, como inclinarse
hacia adelante sobre las rodillas o inclinarse hacia adelante sobre una mesa.
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C. Inclinacion de la silla de ruedas hacia atras. Esto distribuye la presion
desde la parte posterior del muslo o las nalgas hacia la espalda.

Silla de ruedas manual:
* Bloquee las ruedas.

* Pidale a alguien que incline la silla hacia atras y apoye las
empunaduras sobre una silla o cama.

* Coloque almohadas para amortiguar la presion en la cabeza y los
hombros. Aseglurese de que su acompanante practique esta técnica
con su fisioterapeuta antes de salir del hospital.

Silla de ruedas eléctrica:

Si tiene una silla de ruedas eléctrica, opte por la inclinaciéon total y utilice el
sistema de inclinacion eléctrica. Su terapeuta le mostrara como hacerlo.

Parapléjico

Las técnicas anteriores (inclinacion de lado a lado e inclinacion hacia adelante) son
aceptables. El mejor tipo de alivio de presiéon es reducir totalmente el peso de las
estructuras oseas. Por lo tanto, la elevacion es la mejor opcion.

* Bloquee las ruedas.

* Coloque las manos sobre las ruedas o los reposabrazos.

* Levantese del asiento de la silla de ruedas y manténgase asi durante
15 segundos.

* Repita cada 30 minutos.
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En la cama

Utilice una superficie que reduzca o redistribuya la presion, si asi lo ha
recomendado su equipo de rehabilitacion, y cumpla con el horario para voltearse
que haya establecido durante la rehabilitacién. Debe seguir volteandose y no confie
solo en el colchon para protegerse. Segiin su tipo de cuerpo y problemas médicos,
realice un horario para voltearse en casa cada dos o tres horas, gire de un lado
hacia la espalda, y luego de la espalda hacia el otro lado.

La posicion de decubito lateral izquierdo es una
variacion de la posicion supina

=
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Otras posibles amenazas para la piel incluyen:

1.

Costuras gruesas en la entrepierna, especialmente en vaqueros
(jeans) azules.

Pinzamiento en la zona de la ingle con presion sobre el escroto.
Calzado ajustado, especialmente con los pies hinchados.

Calcetines con elasticos en la parte superior que se ajustan en la
parte inferior de la pierna.

Correas demasiado ajustadas que sujetan el sistema de drenaje.
Preservativos (condones) que se han colocado con demasiada

fuerza o catéteres tipo preservativo que se han dejado colocados
durante mas de 24 horas seguidas.

Para evitar estos problemas:

1.

Si tiene ropa que nunca ha usado antes, lavela antes de usarla
y revise su piel después de una o dos horas para ver si esta
enrojecida o irritada.

Compre vaqueros disenados con costuras de perfil bajo (no
voluminosas) en la zona de la ingle.

Vuelva a ajustar el escroto a medida que se viste y se mueve.
Asegurese de no sentarse directamente sobre €l.

Corte la parte superior de calcetines muy ajustados.

Compruebe cuidadosamente el calce de los zapatos y vigile sus
pies para detectar signos de edema (hinchazon).

Afloje o cambie la posicion del sistema de drenaje.

Si usa un catéter tipo preservativo, retirelo durante la noche.
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El consumo de alcohol puede incrementar el riesgo de sufrir danos
en la piel

Muchas personas beben alcohol. El consumo de alcohol puede ser motivo de
preocupacion cuando toma medicamentos, bebe constantemente mas de dos o tres
bebidas al dia o si siente “antojo” de beber o necesita una bebida para ayudarle

a sobrellevar las molestias diarias. Otro indicio de que el alcohol es un problema
puede ser si su trabajo y su familia se ven afectados por su consumo de alcohol.

El alcohol y otras drogas pueden danar muchos 6rganos del cuerpo, especialmente
el higado, los rinnones y el cerebro. Cuando las personas estan intoxicadas, se
olvidan de aliviar la presion, por lo que es probable que aparezcan llagas o
ulceras por presion. Ademas, el alcohol y las drogas afectan su juicio, lo que
provoca accidentes u otras actividades que pueden lesionar la piel.

Si es dificil controlar el consumo de alcohol o drogas, consulte con la clinica de
LME, un centro de salud mental local o un programa comunitario de tratamiento
del alcohol.

Si tiene sobrepeso, puede correr el riesgo de tener ilceras por presion

El sobrepeso es un término relativo. Aunque existe un amplio rango de peso que

es aceptable, diremos que tiene sobrepeso si pesa mas de un 10 % mas de su peso
corporal ideal.

Hay menos vasos sanguineos en el tejido adiposo que en el musculo. El sobrepeso
ejerce mas presion sobre la piel cuando esta sentado. El aumento de peso sobre los
puntos de presion aumenta la probabilidad de deterioro de la piel.

Soluciones:

1. Hable con su médico y consulte a un dietista. Es necesaria una buena
dieta y una ingesta adecuada de agua.

2. Mantenga limpias y secas las areas entre los pliegues de la piel.
Inspeccione su piel con frecuencia para ver si hay areas enrojecidas.

3. Cambie de posicion o libere la presion con frecuencia.
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Los cambios de peso corporal pueden aumentar el riesgo de ilceras por presion

No es raro que las personas recién lesionadas pierdan peso durante la
hospitalizacion. Sin embargo, después del alta, es comun aumentar de peso (por
encima del que tenia antes de la lesion). Mantenga una buena nutricion, ya que la
pérdida de peso contribuye al riesgo de deterioro de la piel.

Debe evitar este aumento de peso, porque no solo afecta al estado de la piel, sino
también a la movilidad funcional.

Se formara una cicatriz en cualquier area de la piel que se haya deteriorado.

El tejido cicatricial tiene un numero reducido de vasos sanguineos en comparacion
con la piel normal. Por lo tanto, no puede soportar la misma cantidad de presion y
es mas probable que se agriete.

Los accidentes pueden ponerle en riesgo de sufrir lesiones en la piel

Banarse: compruebe siempre la temperatura del agua que utiliza para banarse o
ducharse con antelacion. Se recomienda una silla de bano acolchada.

Fumar: no fume ni esté cerca de fumadores. Fumar reduce el oxigeno en la sangre
y lo hace mas propenso a la aparicion de ulceras.

Cocinar: no intente levantar las ollas que estan hirviendo de la estufa ni coloque
liquidos calientes en lugares donde podrian derramarse sobre usted.

Calentadores: cuando viaje en un automovil, tenga cuidado de que sus pies
no estén demasiado cerca del calentador del automévil. En el caso de los
calentadores domeésticos, la distancia entre usted y el calentador debe ser de al
menos seis pies (dos metros).

Transferencias: tenga cuidado durante las trasferencias. Evite arrastrar o raspar
el trasero al entrar y salir de la silla. Use algiin tipo de ropa sobre las nalgas
cuando utilice la tabla deslizante; simplemente poner una funda de almohada en la
tabla deslizante no funciona. Levante el cuerpo tanto como sea posible durante la
transferencia. Siempre use zapatos mientras esté en la silla de ruedas para evitar
golpearse los dedos de los pies.

La cama de su casa debe tener la misma altura que el asiento de la silla de ruedas
con su cojin. Esto hara que sea mas facil y seguro trasladarse de la cama a la silla
de ruedas.

Quemaduras solares: use protector solar. Puede usar una botella rociadora de
agua para mantenerse fresco. Evite estar sentado durante mucho tiempo bajo
la luz solar directa. Pregiintele a su médico si necesita evitar el sol, ya que los
medicamentos que esta tomando pueden provocar reacciones daninas.
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Cuidados en caso de deterioro de la piel
cQué debe hacer si su piel comienza a mostrar signos de deterioro?

Mantenga toda la presion (soporte de peso) fuera del area. Si esto significa que
debe quedarse en cama para evitar sentarse en un punto de presion, entonces
acuéstese hasta que la piel regrese a su color normal. Recuerde seguir usando
su horario para voltearse. Por lo general, no se recomienda dormir boca abajo al
principio de la recuperacion. Hable con su médico acerca de esto.

Informe a su médico o enfermero sobre las areas de presion lo antes posible. Si
esta en casa, limpie la llaga con agua y jabon neutro y cubrala con una venda.
Pida una cita con el médico. Si tiene una ulcera al sentarse, informelo cuando
llegue al médico. Pida recostarse hasta que el médico esté listo para atenderle. No
debe esperar sentado.

Si se quema y se forman ampollas, NO las rompa. Recuerde que la piel lesionada
permitira que los gérmenes daninos entren en el cuerpo. Si deja la ampolla
intacta, evitara la infeccion. El tratamiento inmediato de las quemaduras leves (los
primeros 30 minutos) consiste en remojar la zona quemada en agua fria durante
20 minutos. No aplique ningin medicamento o pomada. Cubra cualquier ampolla
con un aposito seco y estéril en caso de que se rompa. Debe lavar suavemente

la ampolla y el area circundante con agua y jabon dos veces al dia. Evite poner
presion sobre la zona e informe de la quemadura a su médico o enfermero lo antes
posible.
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Solucion a los problemas de la piel

Cualquiera de los siguientes problemas puede incrementar la espasticidad de los
brazos o las piernas. Permita que su espasticidad sea un indicio de su salud. Si
empeora, busque un problema.

Problema Lo que observa Lo que debe hacer
Liquido acuoso o No lo reviente.
Ampolla sanguinolento que Mantenga la presion
se puede ver debajo alejada. Si se
de la piel. encuentra en una zona
de presion, cubrala con
una venda seca. Llame
a su médico.
Piel enrojecida o con Aplique inmediatamente
Quemadura ampollas a causa compresas de agua fria,
del calor. Puede ser y luego, manténgala
una llaga abierta. seca. No reviente las
ampollas. Cubra con un
vendaje seco. Pongase en
contacto con su médico.
Congelacién Piel palida o de Busque atencion de

color negro azulado
(generalmente nariz,
orejas, dedos de manos
y pies) entumecida
como resultado de la
exposicion al frio.

emergencia.

Zona enrojecida en
la ingle que empieza
a aumentar o se
extiende por toda

la ingle y el pene.
Puede estar humeda
o tener granos.

Mientras esté en el hospital,
avisele al médico. Si esta en casa,
lavese con un jabon suave y agua
dos o tres veces al dia. Enjuague
y seque bien. Separe las piernas
para que se seque al aire. Llame
a su médico, ya que esto puede
deberse a una erupcion micética.

Erupcion inguinal

Area enrojecida
alrededor de la una
del pie, puede tener
pus al presionarla. Es
posible que la una esté
cortando la piel.
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meédico inmediatamente, ya
que pueden aparecer signos
de disreflexia autonoma.
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Solucion a los problemas de la piel (continuacion)

Problema

Lo que observa

Lo que debe hacer

Ulcera o llaga por
presion

Zona roja

Una llaga, por lo
general, en una
zona osea.

Enrojecimiento de

la piel sobre una

zona osea que no

se desvanece en

20 minutos. No se
blanquea (no se pone
blanca cuando se ejerce
presion sobre ella).

Lavela con un jabon
suave, enjuaguela,
séquela y véndela si
la llaga esta abierta.
Mantenga toda la
presion alejada de
la llaga. Llame a su
meédico.

No la presione hasta
que el enrojecimiento
desaparezca por
completo. Es posible
que tarde dias en
mejorar. Si no es asi,
llame a su médico.

Cuide bien su piel. Es una de sus responsabilidades mas importantes.
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SECCION 6

Cuidados de la vejiga

El aparato urinario
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Aparato urinario masculino Aparato urinario femenino

Antes de la lesion de la médula espinal, probablemente no prestaba mucha
atencion a su aparato urinario porque funcionaba automaticamente. Después de
lesionarse la médula espinal, tendra que aprender a cuidar el aparato urinario. E1
aparato urinario es una parte muy importante del cuerpo y aprender a cuidarlo
sera vital para su salud y confianza a la hora de continuar con su vida.

Después de una lesion de la médula espinal, es importante reanudar el vaciado
regular y completo de la vejiga.

Sondaje intermitente

La mayoria de las personas con una lesion de la médula espinal vacian la vejiga
de esta manera. Se introduce un tubo limpio o estéril en el conducto urinario
(abertura) y se hace avanzar a través del esfinter hasta la vejiga para vaciar la
orina. Esto se debe hacer cada cuatro a seis horas para evitar que se distienda
(estire) demasiado la vejiga. Durante la rehabilitacion, a usted y, si es necesario,
a un cuidador designado, se les ensenara como hacerlo. Esto requiere paciencia y
practica. Las personas con lesion de la médula espinal deben encontrar la técnica
de sondaje que les resulte mas tutil. El equipo de rehabilitacion le ayudara a
adaptar este procedimiento a su funcién y preferencia individuales.
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Las sondas de Foley, aunque se cambien una vez al mes, no se recomiendan

para controlar el vaciado de la vejiga en la mayoria de las personas debido a las
posibles complicaciones, como infecciones o aumento de la presion provocada por
el catéter. Algunos pacientes son capaces de iniciar el vaciado vesical haciendo la
maniobra de Credé (aplicando presion) o dando golpecitos en la parte inferior del
abdomen sobre la zona de la vejiga. Los golpecitos y la maniobra de Credé solo se
pueden iniciar por recomendacion del urélogo después de que haya realizado una
evaluacion urodinamica.

Usted y su médico analizaran varias opciones de vaciado de la vejiga y decidiran
cual es la mas adecuada en su caso.

Sondaje intermitente (informacion general)

Propésito: se recomienda el sondaje intermitente como alternativa a la sonda
de Foley permanente en la vejiga para todos los pacientes con una lesion o
enfermedad de la médula espinal que no puedan orinar por si solos cuando la
vejiga esta llena. La técnica puede consistir en un autosondaje intermitente
para los parapléjicos y en aquellos tetrapléjicos que tienen una funciéon manual
suficiente para realizar su propio sondaje. Las ventajas de esta técnica son:

e Vacia la vejiga cada pocas horas como regularmente lo hace una persona sin
discapacidad.

e Disminuye la probabilidad de que se presenten infecciones y calculos en
la vejiga que podrian aparecer con un catéter permanente colocado en la
vejiga.

¢ Elimina la necesidad y el inconveniente de tener bolsas de orina junto a la
cama y en las piernas.

Instrucciones generales (se describe una técnica limpia en lugar de estéril)

El volumen de orina obtenido con cada sondaje no debe superar los 500 ml

(2 tazas o 16 onzas). De lo contrario, la vejiga puede distenderse demasiado, lo que
interfiere con su circulacion sanguinea e incrementa la probabilidad de infeccion.
No interrumpa el vaciado de la vejiga cuando alcance los 500 ml si todavia esta
saliendo orina. Continue vaciando la vejiga. El sondaje programado es mas
importante que la esterilidad y debe realizarse incluso si las condiciones no son las
ideales. Recuerde llevar siempre sondas de repuesto (adicionales) limpias.

El sondaje ideal extrae entre 300 y 500 ml de orina. Esto requiere colocar la
sonda cada cuatro a seis horas, segtin el paciente, la ingesta de liquidos, el nivel
de actividad y la funcién de los musculos de la vejiga. Se recomienda una ingesta
diaria de liquidos de aproximadamente 2 litros (2,000 ml), debe repartirse a lo
largo del dia de vigilia y restringirse entre la cena y la hora de dormir. Esto puede
evitar que tenga que despertarse durante la noche para hacer el sondaje. Para el
momento del alta, ya debe tener un horario establecido; sin embargo, los horarios
pueden cambiarse para adaptarlos a su estilo de vida.
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La cantidad maxima de mililitros drenados cada vez no debe cambiar. Se pueden
recetar ciertos medicamentos para evitar la pérdida de orina entre los sondajes.
Estos se describen en la hoja de medicamentos.

Autosondaje intermitente en hombres

Cuando la vejiga no puede vaciarse por si sola o no puede hacerlo por completo,
se hace necesario el sondaje intermitente (SI). Este es un procedimiento que
puede realizar usted mismo o que el personal de enfermeria puede ensenarle a un
cuidador de su eleccion. Para evitar introducir gérmenes y posibles infecciones en
la vejiga, es importante que siga cuidadosamente el procedimiento limpio que le
enseno el personal de enfermeria. En general, el objetivo es tener un volumen de
almacenamiento inferior a 500 ml o 2 tazas.

Equipo (antes de empezar, asegurese de tener todo lo que necesita)
¢ Kit de sonda (y extension opcional) o sondas sueltas

¢ Gel lubricante soluble en agua

e Orinal u otro recipiente, o puede sentarse en el inodoro

e Jabon

Procedimiento

El sondaje se puede realizar sentado en el inodoro (portatil o en el bafo), en la silla
de ruedas, en la cama o de pie.

* Lavese bien las manos con agua y jaboén.

* Lavese el pene y el area circundante con agua y jabén. Limpiese con un pano.
* Lavese las manos nuevamente.

* Abra el gel lubricante.

* Abra el paquete de la sonda, extraigala y lubrique la sonda como le ensené el
personal de enfermeria o el terapeuta.

* Coloque un extremo de la sonda en el recipiente o en el inodoro. No permita que
la sonda toque ninguna otra superficie o agua. Sostenga el pene hacia afuera con
una mano y con la otra introduzca suavemente la sonda a través de la abertura
urinaria. A medida que introduzca la sonda, jale el pene hacia afuera para facilitar
su insercion.

» Siga introduciendo la sonda hasta que la orina comience a fluir. Sostenga la sonda
en su lugar hasta que drene toda la orina en el recipiente o inodoro.
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Para asegurarse de que su vejiga esté vacia, respire profundamente o presione la
parte baja del abdomen y retire la sonda despacio para permitir que la vejiga
quede completamente vacia.

* Cuando se detenga el flujo de orina, comprima la sonda para evitar derrames y
retirela lentamente.

* Vacie el recipiente de recogida y enjuaguelo.

* Lavese las manos.

* Debe tener un suministro de kits o sondas individuales. Asegurese de tener
sondas adicionales a mano en todo momento; si una sonda se ve agrietada o

danada de alguna manera, deséchela.

* Las sondas limpias son la clave para evitar infecciones.

Risaila v

Autosondaje intermitente en mujeres (técnica limpia)

Cuando la vejiga no puede vaciarse por si sola o no puede hacerlo por completo,

se hace necesario el sondaje intermitente (SI). Este es un procedimiento que

puede realizar usted misma o que el personal de enfermeria puede ensenarle a un
cuidador de su eleccion. Para evitar introducir gérmenes y posibles infecciones, es
importante que siga cuidadosamente el procedimiento que le enseno el personal de
enfermeria. En general, el objetivo es tener un volumen de almacenamiento inferior
a 500 ml o 2 tazas.
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Equipo (antes de empezar, asegurese de tener todo lo que necesita)

* Kit de sonda (y extension opcional) o sondas sueltas

* Gel lubricante soluble en agua

* Orinal u otro recipiente para recoger la orina o puede sentarse en el inodoro
» Jabon

Procedimiento
El sondaje se puede realizar sentada en el inodoro (portatil o en el bano), en la silla

de ruedas, en la cama o de pie.

» Lavese bien las manos con agua y jabon.

» Lavese la zona urinaria (abertura uretral) y el area circundante con agua y jabon.
Realice movimientos desde arriba hacia abajo y evite la zona anal.

e Lavese las manos nuevamente.
* Abra el gel lubricante.

* Abra el paquete de la sonda, extraigala y lubrique la sonda como le enseno el
personal de enfermeria o el terapeuta.

* Coloque un extremo de la sonda en la bacinilla o sobre el asiento del inodoro. No
permita que la sonda toque ninguna otra superficie o agua. Con el dedo indice y
el anular de una mano, separe los labios de la vulva y, con el dedo medio, localice
la abertura uretral. Con la otra mano, introduzca suavemente la sonda en la
abertura urinaria.

* Continue introduciendo la sonda hasta que la orina comience a fluir. Mantenga el
catéter en su lugar hasta que drene toda la orina en el recipiente o en el inodoro.
Para asegurarse de que la vejiga esté vacia, inhale profundamente o presione
la parte inferior del abdomen y retire la sonda lentamente para permitir que la

vejiga se vacie por completo.

* Cuando se detenga el flujo de orina, comprima la sonda para evitar derrames y
retirela.

* Vacie el recipiente de recogida y enjuaguelo.

e Lavese las manos.
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* Debe tener un suministro de kits o sondas individuales. Asegurese de tener
sondas adicionales a mano en todo momento. Si la sonda se ve agrietada o
danada de alguna manera, deséchela.

* Las sondas limpias son la clave para evitar infecciones.

Ingesta y eliminacion de liquidos

La ingesta adecuada es muy importante para ayudar a prevenir infecciones

de las vias urinarias, ya que mantiene bien enjuagado el sistema. Debe beber
aproximadamente 2 litros (2,000 ml) de liquido al dia. Recuerde que las sopas, los
helados, los sorbetes y la gelatina forman parte de esa ingesta de liquidos. Cuando
hace calor, es posible que tenga que beber un poco mas de liquido para compensar
las pérdidas cuando suda. La produccion de orina, en general, sera de alrededor
de una pinta (aproximadamente 500 ml) menos que la ingesta. Es posible que
tenga que ajustar la cantidad de liquido que ingiere en funcion de los volimenes
obtenidos en los sondajes intermitentes.

La orina normal es transparente, palida y amarilla con poco o ningiin sedimento.
Sin embargo, a primera hora de la manana es normalmente de un color mas
oscuro debido a que se concentra por la falta de ingesta de liquidos durante la
noche. Un color oscuro durante el dia puede indicar una ingesta inadecuada de
liquidos o una infeccion. El aumento en la ingesta de liquidos hara que la orina sea
de un color mas claro.

Consulte el recurso sobre lesiones de la médula espinal de Christopher Reeves

para obtener informacion adicional sobre las complicaciones de la vejiga y los
signos o sintomas de las infecciones de las vias urinarias.
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Senales de distension vesical excesiva

* Periodos constantes de volumen alto. Si descubre que tiene un periodo de mayor
produccion de orina, haga el sondaje con mas frecuencia durante ese momento
del dia. La noche es un periodo de mayor produccion para muchos pacientes.

* Ingerir mas liquido de lo habitual, posiblemente en una situacion social o debido
al calor.

Incontinencia

Si la vejiga comienza a vaciarse por si sola o si presenta fugas entre los sondajes
programados, es posible que necesite usar un producto para la incontinencia o un
dispositivo de drenaje externo para contener la orina y alejarla de la piel.

Sistema de recolecciéon externo masculino

Los recolectores de orina tienen muchos nombres segun la marca que elija. Los
catéteres tipo preservativo son una funda delgada de goma o latex que terminan
en un tubo de goma que se conecta a una bolsa de drenaje. La funda y la bolsa
se colocan de acuerdo con las instrucciones que recibio en Gaylord. Son faciles
de colocar y el personal trabajara con usted para aprender el uso adecuado del
dispositivo. La bolsa de drenaje que se usa debajo de la ropa sera mas pequena
que la que se usa por la noche. Aprendera a vaciar cada bolsa para que pueda
hacerlo solo o ensenarle a alguien que lo haga por usted.

Algunos dispositivos externos se aplican con cinta adhesiva doble cara y muchos
ahora tienen un adhesivo incorporado que simplemente puede enrollarse en el
pene. Para el drenaje adecuado, es necesario que los tubos no se doblen y estén
inclinados hacia abajo. Coloquelo siempre sobre el pene limpio y seco. Se puede
aplicar cinta elastica autoadhesiva en el exterior de la funda para mayor seguridad.
Nunca lo coloque demasiado apretado. Revise el pene con frecuencia para revisar
si hay inflamacion o constriccion. Cambie la funda si hay algtun problema. Puede
aplicar el dispositivo mientras tenga una ereccion.

Use ropa holgada para evitar obstrucciones en el dispositivo o el tubo. Revise el
tubo cada vez que cambie de posicion y cada vez que se traslade de un lugar a
otro.

Recuerde que el factor mas importante en el uso de un recolector externo es el
buen cuidado de la piel. Cambie el recolector a diario y lavese bien el pene con
agua y jabon y séquelo completamente. La exposicion del pene al aire durante una
o dos horas ayudara a mantener la piel sana. Inspeccione siempre el pene todos
los dias para detectar signos de deterioro de la piel, ya que esto podria impedir
temporalmente el uso del catéter externo.
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Si encuentra una llaga o un corte en el pene:

* Limpie la zona con agua y jabon y séquela bien.

* Consulte con su médico.

* Coloque un trozo de adhesivo para estomas o un Duo-Derm delgado sobre la
llaga para proteger la zona y permitir la cicatrizaciéon y evitar el contacto con la
orina.

Medicamentos comunes

Consulte la seccion de medicamentos.

Urodinamica

La evaluacion urodinamica consiste en una serie de estudios que proporcionan
informacion sobre la mecanica de la miccion. La realiza un urélogo.

Estas pruebas proporcionan informacion sobre la actividad del esfinter y las
presiones uretrales durante el llenado y el vaciado de la vejiga. Por ende, ayudan a
planificar el mejor programa de control de la vejiga para usted.

Pida a su médico o al personal de enfermeria mas informacion sobre esta prueba.
La Gnica manera de saber si la orina se esta desplazando hacia los rifiones (reflujo)
es por medio de esta prueba. Con el tiempo, esta contrapresion provocara dano
renal permanente. Su médico le recetara el medicamento adecuado para evitar
que esto suceda y cause dano en los rinones. Esta prueba es indolora y dura unos
20 minutos.

Glosario de terminologia sobre la funcion vesical

Analisis de orina: analisis de muestra de orina para detectar cualquier problema.

BVI: siglas en inglés del indicador de volumen vesical; el ecografo muestra la
cantidad de orina en la vejiga. Se trata de un procedimiento no invasivo.

Calculos: masa so6lida que se atasca en las vias urinarias y bloquea el flujo normal
de orina.

Cateterizacion: otra manera de referirse al sondaje.

Cistografia: es una radiografia de la vejiga, en la que se puede administrar un colorante
o gas a través de un catéter para poder visualizarla, y posteriormente se retira.

Cistoscopia: visualizacion de la vejiga a través de la insercion de un endoscopio en
el meato.
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Cistostomia suprapubica: pequena abertura a través del abdomen hasta la vejiga
en la que se coloca un catéter para el drenaje continuo de la orina.

Disinergia: apertura descoordinada de los esfinteres. Esto provoca un vaciado
ineficaz de la vejiga.

Ecografia: prueba no invasiva que se usa para ver muchas partes del cuerpo, por
ejemplo, la vejiga; se usa en conjunto con la urodinamia.

Esfinterectomia: corte quiriurgico de los musculos del esfinter para eliminar la
espasticidad y los problemas de miccion relacionados.

Foley: sonda que permanece en la vejiga y se conecta a una bolsa de drenaje.
Hidronefrosis: aumento del tamano del rinén debido al exceso de reflujo de orina.
Incontinencia: accidente intestinal o vesical.

Maniobra de Credé / golpecitos: método para vaciar la vejiga con presion o
golpecitos con las manos, que solo se utiliza con la aprobacion del médico.

Miccion: vaciar la vejiga.

PIV: radiografia del aparato urinario (pielograma intravenoso). Se inyecta colorante
en una vena.

Reflujo: retorno de orina de la vejiga al rinén, la orina fluye en sentido incorrecto.

Residuo: orina que queda en la vejiga después de vaciar sin el uso de sonda o si se
retira la sonda antes de que se vacie por completo.

SI o PSI: abreviatura utilizada por algunos profesionales para referirse al sondaje
intermitente o al programa de sondaje intermitente.

Sonda acodada (coudé): tipo de sonda con punta curva, que en algunos pacientes
facilita su avance a través del esfinter.

Sonda o catéter: tubo flexible de goma o plastico que se utiliza para drenar la
vejiga.

Sondaje: insercion de un tubo transparente o estéril para vaciar la vejiga.

Urodinamia: serie de estudios que proporcionan informaciéon importante sobre la
miccion, la afeccion renal y la presion uretral.
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SECCION 7

Cuidado intestinal

Después de una lesion de la médula espinal, el control intestinal puede ser
limitado o completamente inexistente, segiin la magnitud del dano a la médula
espinal. Aprender su cuidado por medio de un programa intestinal que funcione
bien para usted puede llevar tiempo, pero es de vital importancia para su salud
y su sensacion de bienestar general. Puede ser un factor importante para que
muchas personas regresen a la escuela, al trabajo o a las actividades sociales.

El intestino forma parte del aparato digestivo. Una parte de su funcion es
automatica y otra esta bajo control voluntario. En el caso de una lesion de
la médula espinal, se suele perder el control voluntario del cuerpo sobre la
eliminacion.

Durante la defecacion, se relaja el musculo al final del intestino (esfinter anal).
Esto permite que los musculos intestinales y abdominales expulsen las heces
(materia fecal). Una lesion de la médula espinal puede reducir la capacidad de
los musculos voluntarios y automaticos para mover las heces. Por lo general, las
heces se mueven a lo largo de los intestinos mas lentamente y, a medida que se
reabsorbe el agua, pueden endurecerse. Al principio, no podra saber cuando sus
intestinos estan llenos y cuando los musculos automaticos los vaciaran. Por lo
tanto, es necesario comenzar un programa para vaciar los intestinos de forma
regular. Establecer un programa evitara los accidentes intestinales, la diarrea, el
estrenimiento y la retencion.

Ya sea que se inicie un programa intestinal para establecer un control voluntario

o para tener un patron controlado de eliminacion, la regularidad es importante.

Se pueden usar medicamentos u otros recursos para lograrlo. El tipo de control
que tendra dependera del nivel de la lesion y del dano causado. Afortunadamente,
la mayoria de las personas con lesiones de la médula espinal logran regular sus
intestinos mediante el entrenamiento y pueden realizar movimientos en un horario
conveniente. Trabaje con su equipo médico para encontrar la rutina que mejor se
adapte a sus necesidades.

Objetivos del programa de control intestinal

* Evacuacion intestinal en un horario regular (cada 24 a 48 horas).

* Evitar los accidentes intestinales (incontinencia) entre evacuaciones de rutina
planificadas.

e Completar la rutina en menos de 45 minutos.

* Prevenir el estrenimiento, la retencion y la diarrea.

* Prevenir las hemorroides o las fisuras anales (desgarros).

38



Glandula pardtida
/)
Gy W)

%ﬁ\ ~.;'

Glandula
sublingual—\\v \
[ y
Glandula "‘,T
submandibular ‘\‘ .
Esdfago \

Estomago

Angulo
esplénico
del colon

Vesicula biliar:
Duodeno
Péncreas

Angulo
hepatico

Colon
transverso

Colon Yeyuno

ascendente
Colon

descendente

Colon
sigmoide

Higado

Duodeno Estomago

Colon ascendente

¢Como afecta la lesion de la médula espinal a las funciones intestinales?

En los primeros momentos de la lesion (horas o dias), se produce un periodo de
choque espinal. Durante esta etapa, la funcion intestinal esta ausente. Es posible
que le hayan administrado alimentos y liquidos por via intravenosa porque su
sistema no funcionaba correctamente y la peristalsis estaba ralentizada. Si hubiera
ingerido alimentos, no se habrian digerido ni absorbido adecuadamente los
nutrientes.
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Poco a poco, a medida que disminuye el choque, el funcionamiento del aparato
digestivo y la peristalsis regresan, pero no son tan efectivos como antes debido al
dafio de los nervios en el nivel de la lesion.

* El paso de los alimentos por la boca, el eséfago y el estémago contintia de forma
normal, pero la peristalsis en los intestinos suele ser mas lenta.

* Los mensajes que viajan entre el cerebro y la médula espinal se interrumpen, y
dan como resultado la incapacidad de sentir el impulso de defecar y de controlar la
expulsion de las heces.

* Los mensajes seguiran viajando entre el recto y la médula espinal si el centro
reflejo esta intacto (es posible que no lo esté en lesiones muy bajas). Cuando

el centro reflejo esta intacto, provoca el vaciado reflejo o automatico del recto
(intestino neurogénico reflejo).

» Si hay dano en el centro reflejo (algunas lesiones bajas por debajo de la T12), el
recto pierde la capacidad de vaciarse automaticamente, por lo cual causa lo que
se conoce como intestino neurogénico no reflejo (independiente de las influencias
externas) y una mayor probabilidad de retencion. También es posible que el
esfinter anal (musculo) permanezca relajado y provoque la pérdida de materia
fecal.

¢Qué es un programa intestinal?

Un programa intestinal es un plan que le proporciona una forma homogénea,
practica y conveniente de limpiar sus intestinos de manera regular y predecible. Es
importante que el programa se ajuste a su propio horario y satisfaga sus propias
necesidades.

El tipo de programa intestinal que sea mejor para usted esta determinado por el
nivel de la lesion y por su gravedad. Los habitos o los horarios previos a la lesion
de la médula espinal no suelen ser utiles para determinar el mejor programa
después de la lesion.

Entrenar los intestinos

Es importante comenzar un programa de entrenamiento intestinal durante la
rehabilitacion para evitar problemas y prevenir accidentes intestinales, que son
embarazosos y pueden provocar problemas en la piel. Llevara tiempo regular sus
intestinos (probablemente varias semanas). Durante ese tiempo, necesitara mucha
paciencia y determinacion, especialmente cuando sus intestinos no hagan lo que
desea que hagan. A medida que pase el tiempo, adquirira mas control y confianza
en su capacidad para regular sus intestinos.
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Procedimiento de estimulacion digital

» Introduzca un dedo enguantado y lubricado en el recto, pasando por el esfinter
anal (musculo).

» Gire el dedo con movimientos circulares varias veces. Espere los resultados
durante al menos 15 minutos.

» Informe a su médico sobre cualquier hemorragia. Puede ser causada por
hemorroides.

» Si no hay resultados y la parte inferior del intestino esta vacia, repita el
programa. Si los resultados son malos o nulos dos dias seguidos, se debe
considerar la posibilidad de usar laxantes rectales u orales.

» Si las heces permanecen en el recto y la estimulacion digital no es eficaz,
retirelas suavemente con el dedo indice enguantado y lubricado (con
movimientos circulares y moviendo el dedo hacia el ano).

Intestino no reflejo (por lo general, en el caso de lesiones en el nivel de la T12 o
por debajo de esta)

El procedimiento es el mismo que para el intestino reflejo sin el procedimiento de
estimulacion digital.

Ajustar los medicamentos y los horarios

Las modificaciones del programa intestinal requieren aprendizaje, cambios
progresivos y paciencia. Si es necesario realizar cambios, modifique solo un
elemento a la vez y espere al menos entre tres y siete dias para evaluar los
resultados.

Ajustes de medicamentos

Es posible que sea necesario ajustar los ablandadores de heces de acuerdo

con la consistencia de las heces. Auméntelos con las deposiciones duras o el
estrenimiento. Antes de reducir o dejar de tomar un ablandador de heces, hable
con su meédico. El intestino neurogénico suele tardar mas en responder a los
medicamentos que el intestino normal.

Ajustes de horarios

Si no tiene resultados o tiene malos resultados con un horario de cada dos dias,
cambie a un programa diario temporalmente hasta que logre buenos resultados.
Nunca pase mas de tres dias sin evacuar los intestinos. Al realizar un cambio en el
horario, espere al menos dos semanas para que el ajuste se realice correctamente.
Se pueden producir accidentes intestinales durante esta transicion y sera
necesario cambiar el horario de los medicamentos intestinales en consecuencia.

Recuerde que solo usted puede hacer que su programa funcione bien si sigue

las recomendaciones y los procedimientos descritos y si los ajusta a su situacion
particular. Aunque al principio es dificil, con ajustes y paciencia, es posible regular
el intestino.
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¢Por qué hacer un programa intestinal?

Una vez que los alimentos se descomponen en material que el cuerpo puede
absorber, los residuos relativamente liquidos se transforman en residuos solidos
(heces) y se excretan. La formacion de residuos firmes es importante; las heces
deben ser blandas, pero bien formadas.

* Si los residuos permanecen en forma liquida, el cuerpo perdera una gran
cantidad de agua. Las heces muy blandas o la diarrea pueden provocar
deshidratacion. Para muchas personas con lesiones de la médula espinal, las
heces blandas también son la causa del deterioro de la piel de los gluteos.

* Por otro lado, si se extrae demasiada agua, las heces pueden permanecer en
el intestino durante demasiado tiempo, endurecerse y provocar estrenimiento.
Incluso las heces duras intermitentes (e inadvertidas) pueden alterar la rutina
intestinal.

* Si sus intestinos no se mueven de manera regular y completa, hay una

mayor probabilidad de que se filtren heces blandas y acuosas por detras de la
obstruccion. La causa mas comun de diarrea en personas con lesion de la médula
espinal es una obstruccion llamada retencion fecal (las heces se vuelven tan
duras que no pueden moverse por el recto). Es posible que pierda el apetito, tenga
nauseas y se sienta extremadamente incomodo, y que su estomago se hinche
(distienda). En algunos casos necesitara un laxante liquido u oral para disolver la
retencion y limpiar el sistema. Después de aliviar la obstruccion, debe considerar
la posibilidad de volver a evaluar los medicamentos intestinales para prevenir
heces duras o estrenimiento en el futuro.

Una vez mas, la clave para evitar cualesquiera de estas complicaciones es la
prevencion. Una rutina especifica de control intestinal es de vital importancia tanto
fisica como social para las personas con LME. La rutina adecuada en la persona
adecuada puede brindar confianza y nueva libertad, lo que le permitira llevar una
vida plena y satisfactoria.

Factores que promueven el cuidado intestinal exitoso

Segun la ubicacion de la lesion, es posible que tenga un intestino que responda
facilmente a la estimulacion rectal y a un programa intestinal bien planificado que
incluya lo siguiente:

* Regularidad y sincronizacion

e Actividad fisica

* Posicion

e Dieta e ingesta de liquidos

* Medicamentos (segun sea necesario)
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Regularidad y sincronizacion

* Considere el habito intestinal que tenia antes de la lesion. Puede ser 1til o

no mantener el mismo patréon en el momento del alta. El estilo de vida y la
disponibilidad de asistencia, si es necesaria, son otros factores importantes para
tener en cuenta.

* Por lo general, se sigue un programa nocturno durante la rehabilitaciéon para
que no interfiera con las terapias y también porque la gravedad y el aumento de la
actividad durante el dia ayudan a promover el vaciado intestinal. Sin embargo, si
lo desea, puede cambiar a un horario matutino antes del alta.

* La regularidad es importante para lograr los mejores resultados, ya que se
entrena el intestino para que se vacie cuando se le ordene. Planifique su programa
aproximadamente a la misma hora todos los dias o cada dos dias (los intestinos
tenderan a responder a un horario de 24 o 48 horas mejor que a un horario de
lunes, miércoles y viernes con 72 horas sin vaciarse el fin de semana).

* Aprovechar el reflejo gastrocolico puede ayudar a la evacuacion. Este reflejo se
produce entre unos 30 y 60 minutos después de comer y es especialmente mas
fuerte después de la primera comida del dia.

* Las deposiciones nunca deben estar espaciadas por mas de tres dias. Si las heces
permanecen en la parte inferior del intestino durante mas de 48 a 72 horas, los
cambios en la consistencia pueden provocar estrenimiento y, en ultima instancia,
incontinencia.

Actividad fisica

* Debe hacer tanto ejercicio fisico como sea posible, incluso si esta en reposo

en cama. Estire y mueva todos los musculos que pueda. Contraiga y relaje los
musculos abdominales respirando profundamente y apretando el abdomen
periodicamente. Haga ejercicios de amplitud de movimiento y cambie de posicion
con frecuencia.

* Realice todos los cuidados que pueda por su cuenta. Si es posible, lavese, aliméntese
y vistase, y haga sus propios traslados, asi como el programa intestinal y de vejiga.

Posicion

* La mejor posicion es sentarse erguido en un inodoro (portatil o en el bafo) con
los pies apoyados en el suelo o en un taburete pequeno. Esto permite que la
gravedad ayude con el proceso. Puede ayudar si frota el abdomen hacia arriba por
el lado derecho, de forma transversal y hacia abajo por el lado izquierdo, siguiendo
la anatomia del intestino grueso.

* Use un asiento de inodoro acolchado y nunca permanezca sentado en el inodoro
(portatil o en el bano) durante mas de 30 a 45 minutos seguidos, ya que corre

el riesgo de desarrollar una zona de presion. Haga movimientos para aliviar la
presion mientras espera los resultados.
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* Si no puede mantener una posiciéon sentada o no puede usar el inodoro portatil,
acuéstese sobre su lado izquierdo en la cama. No se acostumbre a hacer su
programa intestinal en la cama. Sentarse es la forma mas natural y, por lo tanto,
mas efectiva.

* No utilice una bacinilla. La bacinilla puede lesionar su piel si se sienta sobre ella
durante demasiado tiempo o si se olvida de hacer los cambios de peso mientras
esté sobre ella.

Dieta

* La dieta afecta en gran medida su programa intestinal. Ingerir comidas regulares
y mantener una alimentacion bien balanceada ayuda a desarrollar una buena
rutina intestinal y reduce las probabilidades de evacuaciones inesperadas.

* Comer alimentos ricos en fibra aumenta el volumen necesario para mover las
heces. Ayuda a que las heces se vuelvan mas grandes y blandas al absorber agua.
Esto les permite moverse mas facilmente por los intestinos.

* Ciertos alimentos recorren los intestinos a un ritmo mas lento. Consumir estos
alimentos en exceso aumenta la probabilidad de estreiimiento. Estos alimentos
incluyen: productos lacteos, pan blanco y arroz blanco.

* Ciertos alimentos y liquidos irritan el tracto intestinal. Consumir estos alimentos
en exceso puede provocar diarrea. Incluyen: alcohol, cafeina, alimentos picantes,
muy condimentados o gaseosos.

* Cada persona es diferente. Es importante experimentar con diferentes tipos de
alimentos para aprender como reacciona su cuerpo ante ellos y luego individualizar
su dieta en consecuencia.

* Para obtener una guia sobre las opciones alimentarias diarias recomendadas,
busque el consejo de un nutricionista.

* Es necesaria una ingesta adecuada de liquidos para mantener la consistencia

de las heces y aumentar la eficacia de los ablandadores y formadores de masa. Es

importante que incluya suficiente liquido en su dieta para que la fibra o el laxante

cumplan su funcion. Si la ingesta de liquidos es demasiado baja, la deshidrataciéon
de la fibra en las heces puede provocar estrenimiento extremo.

* http://sci.washington.edu/info/forums/reports/nutrition.asp
Medicamentos

* Por lo general, se necesitan medicamentos tales como supositorios y ablandadores de
heces para ayudar a establecer un programa intestinal adecuado. Si bien los intestinos
pueden llegar a depender de laxantes y enemas, es importante tener en cuenta que el
uso insuficiente de medicamentos puede provocar complicaciones mas importantes.
La mejor manera de establecer el tratamiento adecuado es con el asesoramiento de un
meédico familiarizado con el tratamiento intestinal en casos de LME.
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* Hay dos fases de evacuacion intestinal. La primera fase mueve las heces hacia

el recto. Es posible que se necesiten medicamentos orales para ayudar en este
proceso. En la segunda fase, se extraen las heces del recto. La asistencia en esta
fase puede requerir el uso de supositorios o enemas, junto con estimulacion digital
o evacuacion manual.

Como hacer su programa intestinal

Si por alguna razén no puede realizar el programa intestinal por si mismo, debe
conocer el procedimiento para poder ensenarle a otra persona a hacerlo por
usted. Los siguientes pasos describen los métodos recomendados para realizar el
programa intestinal, tanto para el intestino reflejo como para el no reflejo.

Intestino reflejo
* Acostado sobre el lado izquierdo con un acolchado debajo de los gluteos,
compruebe con el dedo indice enguantado si hay heces en el recto.

* Extraiga cualquier materia fecal que pueda encontrar. Si no palpa las heces, es
posible que pueda mover las heces mas altas hacia el recto con estimulaciéon digital
(ver mas abajo).

* Introduzca el supositorio segiin las indicaciones. Espere de 10 a 15 minutos para
que el supositorio comience a hacer efecto, luego transfiérase al inodoro (portatil o
en el bano). Si puede, introduzca el supositorio mientras esta sentado en el inodoro
portatil.

» Una vez en el inodoro portatil, utilice técnicas de asistencia (antes de realizar la
estimulacion digital) para facilitar el paso de las heces y lograr una evacuacion
completa. Frote el abdomen, de derecha a izquierda siguiendo el intestino.

Puje o gruna (maniobra de Valsalva). Esto no se recomienda en personas con
antecedentes cardiacos, a menos que consulte primero con su médico.
Inclinese hacia el frente y balancéese hacia adelante y hacia atras.

Realice respiraciones profundas.

Tome una bebida caliente como café, té, jugo de manzana caliente o agua tibia
con limén.

vyvy v

* Si no obtiene resultados después de 15 a 20 minutos, realice la estimulacion
digital y repita segin sea necesario. No permanezca sentado mas de 30 minutos
sin aliviar la presion. Si no obtiene resultados, regrese a la cama y recuéstese
sobre su lado izquierdo para terminar el programa.

* Estimulacion digital (rectal): método recomendado para evacuar el intestino
neurogénico reflejo (para lesiones por encima de la T12).

» Permite que se relaje el esfinter rectal (musculo) y se abra para que las heces
puedan evacuarse.

» Este proceso estimula un reflejo (respuesta automatica) que expulsa las heces
del recto.
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Posibles problemas

A continuacion, se enumeran los problemas mas frecuentes que puede tener con el
programa intestinal.

¢ Disreflexia autonoma

e Estrennimiento

¢ Retencion

e Diarrea

e Hemorroides

* Exceso de gases o distension abdominal

Cuando sospeche que hay un problema:
1. Intente confirmar los signos y sintomas del problema.
2. Compruebe las posibles causas.

3. Aprenda a lidiar con un problema cuando ocurra.

Sobre todo, pongase en contacto con su médico de inmediato si tiene otros
problemas.

Consulte la Guia de recursos para la paralisis para obtener informacion adicional.
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SECCION 8

Cuidados respiratorios

Los pulmones son como grandes bolsas de aire que se llenan y vacian en un ciclo
habitual. Cada pulmoén tiene una rama de la traquea que sigue ramificandose
hasta llegar a extremos de ramas muy pequenos; luce como un arbol grande,
floreciente y boca abajo.

1. Los vasos sanguineos recorren todas las paredes de los pulmones como el
cableado en las paredes de su casa. Estos vasos sanguineos recogen el oxigeno
que usted respira e introduce en los pulmones y lo dispersan por todo el cuerpo.
Cada parte del cuerpo necesita el oxigeno que proviene de los pulmones para
vivir. Por eso una respiracion correcta y clara es tan importante para su salud y
su vida.

2. Si bien los vasos sanguineos que rodean los pulmones retiran el oxigeno de los
pulmones, estos vasos también “depositan” dioxido de carbono en los pulmones.
El diéxido de carbono es como un producto residual que debe salir del cuerpo
para no intoxicarlo. La forma en que sale es expulsado por los pulmones al
exhalar.

NI LAS SECRECIONES NI LOS ALIMENTOS Y MUCHO MENOS LOS
CONTAMINANTES PERTENECEN EN SUS PULMONES

El humo es un contaminante para los pulmones, por lo que no debe fumar ni estar
cerca de personas que fumen. Si fuma, hay maneras en las que su equipo puede
ayudarle a dejar de fumar. Pida ayuda a su terapeuta respiratorio o a su proveedor
meédico.

Cuando cualquier cosa extrana a los pulmones (como comida o suciedad en el aire)
comienza a descender por la traquea, el reflejo es toser hasta que salga.

Si las secreciones bajan por la traquea, terminan en los pulmones.

Es especialmente dificil eliminar las secreciones espesas que vienen con un
resfriado o por fumar. Si estos materiales no se expulsan al toser, pueden ir desde
las vias respiratorias hasta los pulmones. Alli pueden alojarse en la traquea y
acumularse en los pulmones y convertirse en un excelente lugar para que crezcan
bacterias. Las bacterias pueden causar neumonia. La neumonia es una infeccion
en una parte del pulmon. Estas bacterias se pueden matar tomando antibiodticos.
La defensa de su cuerpo contra esto es un buen y robusto reflejo de tos.
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cQué efecto tiene la lesion de la médula espinal en los musculos
respiratorios?

Una lesion de la médula espinal en la region toracica de la columna vertebral
puede afectar la capacidad para respirar.

e Nivel de la T12 o superior

Su capacidad para respirar disminuye debido a que los musculos
respiratorios pueden verse afectados. Cuanto mas alto sea el nivel de la
lesion, mas musculos se paralizaran alrededor de la caja toracica. Las
costillas, que se expanden solo un poco, no pueden abrir los pulmones lo
suficiente como para dar una buena bocanada de aire. La debilidad de los
musculos abdominales (musculos del estomago) hace que sea dificil toser
con fuerza.

La lesion de la médula espinal en el cuello o la regiéon cervical afecta a los
musculos respiratorios.

e Nivel de la C4 o superior

Con estas lesiones, también puede haber debilidad del diafragma. El
diafragma es el musculo mas importante para respirar y poder toser con
fuerza.

Algunas personas pueden necesitar un respirador. Otras pueden necesitar
una via respiratoria artificial (traqueotomia), que es un orificio en el cuello
para ayudarlas a respirar.

No todas las personas con una traqueotomia necesitan respiracion
artificial. Es posible que necesiten una traqueotomia para eliminar sus
secreciones. Ademas, no todas las personas necesitaran respiracion
artificial todo el tiempo. Es importante que hable con su proveedor médico
si alguna de estas circunstancias corresponde en su caso.
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Examinar sus miusculos respiratorios

Se pueden realizar pruebas para ayudar al médico a saber cuanto efecto ha tenido
la lesion de la médula espinal en los musculos respiratorios. Se utilizan algunos
meétodos sencillos para ver qué tan bien funcionan estos musculos.

e Frecuencia respiratoria

Se refiere al numero de veces que respira en un minuto. Muestra cuanto trabajo
tiene que hacer o qué tan rapido debe respirar para mantener un nivel de oxigeno
lo suficientemente alto y un nivel suficientemente bajo de diéxido de carbono en la
sangre.

e Saturacion de oxigeno

También conocida como SatO,, mide la cantidad de oxigeno en el torrente
sanguineo. Nos permite saber si hay un nivel de oxigeno adecuado o saludable en
su cuerpo. Esta prueba se realiza colocando un clip en la yema del dedo o en el
l6bulo de la oreja que se conecta a un equipo pequeno que parece una caja.

PAUTAS PARA UNA RESPIRACION EXITOSA

Para prevenir el colapso pulmonar y la neumonia en una persona con lesién de la
meédula espinal y poca capacidad respiratoria, hay ciertas medidas que DEBEN
CONVERTIRSE EN UN HABITO:

e Respire hondo y tosa

Esto debe hacerse varias veces al dia para mejorar la fuerza pulmonar. La
capacidad de los pulmones aumentara al hacer este ejercicio de la misma manera
que los musculos de los brazos se fortalecen al levantar pesas.

e Practique la respiracion con un espirometro de incentivo

Su terapeuta respiratorio le ensenara como usarlo.
Otras opciones utiles pueden incluir:

e Beber mucha agua y otros liquidos, si su médico lo aprueba. Los liquidos ayudan
a diluir las secreciones normales del cuerpo, por lo que no se necesita tanta fuerza
del diafragma para expulsarlas al toser y son mas faciles de eliminar.

e Exsuflacion: una palabra elegante que denota otra forma de ayudar a estimular
la tos en una persona que no puede hacerlo por si misma. La maquina de
asistencia para la tos es un aparato mecanico que estimula la tos. Inyecta aire en
los pulmones y lo expulsa, lo que ayuda a mover las secreciones y a toser.
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e La terapia de presion espiratoria positiva consiste en el uso de un dispositivo
pequeno que a menudo se denomina valvula Acapella o valvula de aleteo. Se usa
cuando se expulsa el aire. Provoca una vibracion en la traquea para ayudar a
aflojar y expulsar las secreciones.

e Fisioterapia toracica

En la fisioterapia toracica, otra persona ayuda a los musculos toracicos
debilitados. Para ello, la persona aplica palmadas ligeras y hace vibrar su mano
sobre el pecho y la espalda; esto afloja y elimina las secreciones pulmonares.
También pueden colocarle un chaleco vibratorio durante un periodo corto

para ayudar a aflojar las secreciones. Tenga en cuenta que la fisioterapia debe
realizarse antes de las comidas o una o dos horas después de comer.

Tos asistida

Las secreciones pulmonares necesitan una tos fuerte para poder expectorarlas o
“escupirlas”. Sin embargo, si su tos no es lo suficientemente fuerte, es posible que
necesite un poco de ayuda adicional. Este es el papel de la “TOS ASISTIDA”.

Cuando alguien le ayuda a toser, lo Ginico que hace es darle un poco mas de
fuerza a su propia tos. Siga estos pasos:

1. El ayudante debe colocar una mano sobre la otra en la parte del abdomen
entre el ombligo y la punta inferior del esternén (es el primer hueso que
encuentra al subir desde el ombligo hacia el cuello).

2. Respire hondo y mantenga la respiracion durante un segundo antes de
toser.

3. Al mismo tiempo que tose, su ayudante le empuja firmemente hacia
ARRIBA y hacia ADENTRO del diafragma. Cada vez que tosa, su ayudante
debe presionar de esta manera.

Asegurese de que su terapeuta o el personal de enfermeria le ensefien esta
maniobra tanto a usted como a su familia antes de intentarla.

La tos asistida, asi como las pautas mencionadas en las paginas anteriores,

permiten que la persona con lesion de la médula espinal tenga los pulmones
“limpios” para gozar de una buena salud respiratoria.

50



NO FUME NI ESTE CERCA DE FUMADORES
e El humo es un contaminante para los pulmones. Por lo tanto, si fuma, hay

maneras de ayudarle a dejar de fumar. Solicite ayuda a su terapeuta respiratorio o
a su proveedor meédico.
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SECCION 9

Adaptacion emocional

La “adaptacion” es la forma en que uno se ajusta o se acostumbra a situaciones
nuevas. Se trata de un proceso continuo y, en ocasiones, dificil. Reconocemos

que lleva tiempo adaptarse a una nueva rutina “normal” después de una lesion,

y que usted se adaptara a la vida después de una lesion de la médula espinal a

su manera y a su propio ritmo. No hay “una sola manera” de adaptarse a la vida
después de una lesion de la médula espinal. Es posible que se sienta “diferente” en
su cuerpo en las primeras semanas y meses después de la lesion.

Es comun experimentar una sensacion de pérdida o afliccion después de una
lesion, y hay varios factores que pueden influir en esto, entre ellos:

. Inversion de funciones o dependencia

. Estigmatizacion (“qué pensara la gente”)

. Pérdida de empleo o seguridad financiera

. Cambios en el funcionamiento sexual

. Contacto social o aislamiento

. Pérdida de actividades

. Complicaciones de salud adicionales

. Cambios en el nivel de apoyo social o familiar

Si bien no existe una “manera universal” de adaptarse a una lesion de la médula
espinal, si sabemos que hay pensamientos y sentimientos que son frecuentes.
Entre ellos se incluyen los siguientes:

Negacion o incredulidad

Esta es una reaccion normal para hacer frente a las emociones abrumadoras y
ayudar a sobrellevarlas. Bloquea las palabras y se esconde de los hechos. Esta es
una respuesta temporal que nos ayuda a superar la primera ola de dolor.

Ira

Algunas personas reaccionan a la lesion con fuertes sentimientos de ira. Esto
ocurre cuando la negacion desaparece y usted no esta preparado para aceptar lo
que ha sucedido. Es posible que se sienta resentido o enojado consigo mismo y
con los demas por no haber evitado la pérdida. Si se afronta adecuadamente, la
ira puede ser una herramienta util y valiosa para la motivacion en el proceso de
rehabilitacién. Sin embargo, si se maneja incorrectamente, puede ser destructiva.
Reconocer y expresar el enojo de manera positiva puede motivarle a enfrentar

los problemas y alcanzar sus metas. Si necesita ayuda para sobrellevar la ira de
manera efectiva, los miembros del equipo de rehabilitacion pueden ayudarle.
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Tristeza

Sentirse triste es normal después de la lesion, sin importar el nivel o la gravedad
de la lesion. La tristeza es “sentirse decaido” o “desalentado” cuando ocurre algo
malo y debe discutirse abiertamente con el equipo de rehabilitacion.

Depresion

La depresion es una afeccion médica que va mas alla de “sentirse decaido o
desalentado” y de la tristeza. La depresion puede causar algunos o todos los
siguientes sintomas fisicos y psicologicos:

. Cambios en el suefio (demasiado o muy poco)

. Sentirse abatido o sin esperanza

. Pérdida de interés o placer en actividades que antes disfrutaba
. Cambios en el apetito (comer en exceso o poco)

. Disminucién de energia

. Dificultad para concentrarse

. Sentimientos de inutilidad o autoculpa

. Pensamientos de suicidio o muerte

Si tiene sintomas de depresion, es importante que hable con su equipo de
rehabilitacién para obtener ayuda. Es importante tratar la depresiéon lo antes
posible para evitar mas complicaciones, incluida una menor motivacion hacia el
proceso de rehabilitacion.

Aceptacion

Llegar a esta etapa de pérdida o aflicciéon es un regalo que no se hace a todo

el mundo. Cuando se alcanza la aceptacion, suele haber mas motivacion para
establecer o cumplir objetivos a corto y largo plazo. Estos objetivos son diferentes
para cada persona y, a menudo, cambian a lo largo de la vida.

Se necesita tiempo para lamentar su pérdida y aceptar la realidad de su lesion.
Es importante creer que recuperara la sensacién de control y que todos sus
sentimientos son legitimos. El uso de los recursos disponibles, incluidos los
profesionales, la familia y los amigos, para hacer frente a sus pensamientos y
sentimientos es extremadamente importante para su adaptacion y bienestar
generales.

La ayuda esta disponible a través de programas de asesoramiento, apoyo

y asistencia entre pares. El Departamento de Psiquiatria brinda apoyo y
asesoramiento a los pacientes hospitalizados y ambulatorios. El apoyo puede
ser individual o con familiares, amigos y miembros de su sistema de apoyo
identificado.
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El Grupo de Educacion sobre el Consumo de Sustancias Quimicas es un grupo que
se reune una hora a la semana para abordar el abuso de sustancias entre los pacientes
hospitalizados de Gaylord y la poblacion de Traurig House. Los temas del grupo se
centran en identificar los patrones y las consecuencias de la adiccion. También se
comentan los diversos cambios en el estilo de vida, intervenciones y tratamientos que
promueven la sobriedad con respecto a las drogas y el alcohol. Se brinda educacion y
apoyo a los miembros del grupo, y se alienta a cada miembro a participar en el grupo y
a desarrollar un plan de recuperacion por abuso de sustancias para el alta.

Objetivos:

* Brindar educacion general sobre el consumo de sustancias y recursos sobre los
efectos del consumo y el comportamiento de sustancias y continuar con los esfuerzos
de rehabilitacion.

* Ayudar al paciente a tomar una decision informada con respecto a un estilo de vida
saludable.

* Detectar pacientes que podrian beneficiarse del tratamiento para la dependencia de
sustancias quimicas.

Formato:

* Las sesiones grupales tendran una duracién de 30 minutos, con grupos separados
para pacientes que han sufrido lesiones cerebrales y pacientes con afecciones
meédicas o en rehabilitacion.

* Las sesiones grupales seran facilitadas por el trabajador social del Departamento de
Psicologia.

» Todo el personal debe utilizar principalmente el servicio de psicologia para hacer
derivaciones, pero puede remitir a alguien de forma independiente al grupo. Los
formularios de derivacion estaran disponibles en cada unidad.

Criterios de admision:

* Presencia de como minimo dos (2) indicadores de los criterios del DSM-V para el
trastorno por consumo de sustancias (consulte los criterios detallados a continuacion)

* Capacidad de comunicacion: amplia comprension del habla y auditiva

* Funcion cognitiva basica

El Grupo para Dejar de Fumar es un grupo semanal para pacientes hospitalizados
que se reune para analizar los peligros del tabaquismo para la salud y las estrategias
para dejar de fumar. Los temas incluyen como conseguir el apoyo de familiares y
amigos, como lidiar con el estrés después de dejar de fumar y como afrontar las
recaidas. Por ultimo, la discusion se centra en la importancia del ejercicio y la nutricion
en el proceso.

El Grupo Psicosocial es un grupo semanal para los miembros del Programa de
Tratamiento Cognitivo Diurno y los pacientes hospitalizados correspondientes. El
grupo esta disenado para mejorar la adaptacion emocional a través de conversaciones
sobre temas relevantes para los pacientes con lesiones cerebrales adquiridas. Los
temas incluyen el proceso de afliccion y la aceptacion de la pérdida, el desarrollo de un
autoconcepto positivo, el manejo de la ira y la irritabilidad, el manejo de la depresion y
la ansiedad y el fomento de la conciencia de las debilidades y las fortalezas.
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SECCION 10

Consideraciones generales

Disreflexia autonoma

Usted corre el riesgo de padecer disreflexia autonoma si su lesion de la médula
espinal esta en el nivel de la T6 o por encima de esta, aunque se sabe que puede
ocurrir en un nivel tan bajo como el de la T10. La disreflexia autéonoma (DA) es una
emergencia médica que puede poner en peligro la vida.

La DA se produce en respuesta a un estimulo por debajo del nivel de la lesion,

como la distension en exceso de la vejiga. Los nervios simpaticos (de emergencia)

del sistema autonomo entran en accion y hacen que la presion arterial aumente

con rapidez, hasta alcanzar un nivel potencialmente peligroso.

¢Cuales son las causas?

Cualquier cosa que pueda irritar el cuerpo, como tener la vejiga demasiado llena,

estrenimiento, unas encarnadas o ropa muy ajustada.

¢Cuales son los sintomas?

Pueden incluir sudoracion, dolor de cabeza pulsatil, congestion nasal,

enrojecimiento de la cara, piel de gallina por encima del nivel de la LME.

¢Qué puede pasar si no detengo la DA?

Se puede elevar mucho la presion arterial y provocar danos graves, como un

accidente cerebrovascular.

¢Qué debo hacer?

1. Lo primero que debe hacer es sentarse o levantar la cabeza a 90 grados. Si
puede bajar las piernas, hagalo.

2. Encuentre la fuente del problema: vacie la vejiga.

3. Limpie sus intestinos con un programa intestinal que utilice lidocaina en gel
para ayudar a adormecer los nervios. Elimine cualquier estimulo doloroso.

4. Si esta teniendo relaciones sexuales, deténgase inmediatamente.
5. Afloje la ropa.

6. Busque unas encarnadas, ulceras en la piel y signos de infeccion.
7. Si no se puede identificar la causa, se administran medicamentos.

Si no puede identificar la causa, se puede administrar medicamentos.
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Hipotension ortostatica

La hipotension ortostatica es una caida repentina de la presion arterial que se
produce al cambiar de posicion de estar acostado a estar sentado o de estar
sentado a estar de pie. Con el cambio rapido de posicién, la gravedad hace que la
sangre se precipite hacia las piernas. Dado que los musculos no funcionan tan
eficazmente como antes de la lesion de la médula espinal, no bombean la sangre
en forma ascendente hacia el corazéon con la misma eficacia.

Sintomas de hipotension ortostatica:

e Mareos o aturdimiento

e Nauseas

e Ver “estrellas” o vision borrosa
e Zumbido en los oidos

e Desmayo

¢Qué debe hacer cuando esto sucede?

Si comienza a tener estos sintomas, pidale a alguien que le levante las piernas o lo
incline hacia atras. Esto puede ayudar a evitar que se desmaye. Si contintia con
los sintomas, es posible que tenga que volver a la cama y recostarse en posicion
horizontal con las piernas elevadas.

¢Como puede ayudar a prevenir la hipotension ortostatica?
* Levantese despacio. Eleve la cabecera de la cama entre 15 y 20 minutos antes de
levantarse de la cama. Cuelgue las piernas del borde de la cama durante unos

minutos antes de trasladarse.

* Levantese de la cama todos los dias, el reposo en cama aumenta el riesgo de
padecer hipotension ortostatica.

* Use medias de compresion antiemboélicas y una faja abdominal.
* Beba abundante liquido.
* Si ha probado todo lo anterior y sigue teniendo problemas de hipotension

ortostatica, consulte a su médico. Es posible que el médico necesite hacer
cambios en los medicamentos para ayudar a reducir los sintomas.
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Trombosis venosa profunda

La trombosis venosa profunda (TVP) es un coagulo de sangre. Cuando la sangre
se acumula en las piernas, el flujo sanguineo puede ralentizarse y favorecer la
formacion de un coagulo u obstruccion sanguinea.

Si bien el mayor riesgo de TVP se presenta en las primeras semanas tras una
lesion de la médula espinal, también puede aparecer mas adelante. Las personas
con LME corren el riesgo de tener TVP en las piernas, especialmente si no tienen
tanta movilidad. En otras palabras, cuanto menos activa sea una persona, mayor
sera el riesgo de padecer TVP.

¢A qué debo prestar atencion?

* Hinchazén en la pierna o la pantorrilla

* Aumento del calor o enrojecimiento en las piernas
* Dolor cuando toca la pierna

* Fiebre

Si tiene alguno de estos sintomas, el médico puede ordenar una ecografia de la
pierna. Esta prueba es rapida, indolora y ayuda a determinar si usted tiene TVP.

Prevencion:

Es importante que mantenga la maxima movilidad posible. Las medias de
compresion al levantarse de la cama también pueden ayudar. A veces se usan
medicamentos tales como anticoagulantes para ayudar a prevenir la formacion de
coagulos.

Trombosis venosa profunda (TVP)

Trombosis venosa
profunda

Flujo sanguineo normal

Venas profundas de la
pierna




cPor qué es grave la TVP?

Los coagulos de sangre pueden ser peligrosos porque pueden desprenderse y
moverse por el sistema circulatorio hasta los pulmones. Cuando el coagulo llega
al pulmoén se llama embolia pulmonar. El coagulo bloquea la sangre que va a
los pulmones para recoger oxigeno. Si la sangre no puede captar oxigeno, este
no llegara al resto del cuerpo. Los sintomas de una embolia pulmonar incluyen
dificultad para respirar y dolor en el pecho.

¢Cual es el tratamiento de la TVP?

En aquellas personas a las que se les puede anticoagular la sangre de forma
segura, se usa un medicamento. De lo contrario, se coloca un “filtro de VCI” o filtro
de vena cava inferior: este dispositivo se coloca en una vena profunda importante
para ayudar a atrapar cualquier coagulo que se pueda formar en las piernas o en
los vasos profundos y evitar que llegue a los pulmones.

Se pueden usar medicamentos para ayudar a prevenir la formacion de los
coagulos. Se administran con frecuencia mediante inyecciones. Es posible que
algunas personas necesiten seguir usando estas inyecciones en casa durante un
tiempo, después de haber sido dadas de alta de Gaylord.

Osificacion heterotopica

Algunas veces, después de una lesion de la médula espinal, puede crecer hueso en
lugares donde normalmente no lo hace. Esto se denomina osificacion heterotopica,
y suele afectar a las articulaciones principales, como las caderas, las rodillas, los
hombros y los codos. En consecuencia, la articulacion puede perder amplitud de
movimiento y puede calentarse e hincharse. Por lo general, el médico la diagnostica
con una radiografia. Ademas, puede realizar un seguimiento con analisis de
laboratorio y radiografias para seguir la evolucion de este hueso. Trabajara con sus
terapeutas para desarrollar un programa de estiramiento que le ayude a mejorar la
amplitud de movimiento.

Dolor

Se presentan muchos tipos diferentes de dolor en una lesion de la médula

espinal. Las personas con LME ciertamente pueden tener un dolor agudo, como
golpearse un dedo del pie o golpearse una una con un martillo. También pueden
experimentar lo que se denomina dolor visceral o dolor en los 6rganos, como el que
se observa en la apendicitis.

Segun el nivel de la LME, diferentes personas experimentaran diferentes grados
de estos tipos de dolor. Algunos de los tipos de dolor mas preocupantes son el
dolor cronico y el dolor neuropatico. El dolor puede deberse al uso excesivo de las
articulaciones, a la inflamacion articular, al dolor muscular, a la espasticidad, al
sindrome de uso excesivo y otros tipos. El médico puede ayudarle a identificar los
diferentes tipos de dolor, sus posibles causas y tratamientos.
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Después de la LME, pueden producirse cambios en el sistema nervioso central
que provocan un dolor que a menudo se describe como ardor, molestia,
hormigueo, presion o una “banda tensa”. Este dolor a menudo se puede tratar
con analgeésicos para el dolor neuropatico, como Neurontin, o medicamentos
como Cymbalta, Elavil, Pamelor y muchos otros. La psicoterapia, la relajacion,
la biorretroalimentacion, la modificacion de la conducta y otras intervenciones
utilizadas en la terapia pueden ser utiles.

Espasticidad

Inmediatamente después de una LME, los musculos suelen estar flacidos y
flexibles, no rigidos, incluso si no se pueden mover por si solos. Esto se denomina
choque espinal. Cuando el choque ha pasado, por lo general después de dos a seis
semanas, los reflejos regresan y pueden producirse espasmos.

La espasticidad es un efecto secundario de la paralisis y, por lo general, implica
rigidez muscular y contracciones musculares involuntarias. Se puede observar en
la LME y en otras afecciones, como la esclerosis multiple y las lesiones cerebrales.
La mayoria de las personas con LME tienen algin grado de espasticidad.

¢Cuales son las causas de la espasticidad?

Después de una LME, se interrumpe el flujo normal de las senales nerviosas hacia
la zona situada debajo de la lesion. Algunas partes de la médula espinal pierden
sus senales normales, algunas de las cuales son inhibidoras, y los musculos se
vuelven hiperactivos (o espasticos) y “espasmoédicos”.

cPor qué es importante?

La espasticidad puede interferir con la comodidad y los espasmos pueden dificultar
la rehabilitacion al interferir con la funciéon. Sin embargo, a veces los espasmos
pueden ser Utiles. Algunas personas utilizan los espasmos para funcionar. Por lo
tanto, los espasmos y la espasticidad no son necesariamente algo malo.

¢Qué la empeora?
En general, cualquier factor estresante para el cuerpo, como una infeccion, lesion
o llagas en la piel, puede provocar un aumento de la espasticidad.

¢Como se trata?

El tratamiento suele consistir en medicamentos. Consulte la seccion de
medicamentos. Las opciones de medicamentos mas frecuentes incluyen baclofeno,
diazepam o zanaflex. Los tratamientos no farmacolégicos también pueden

ser Utiles para tratar la espasticidad. Pueden ser utiles los estiramientos y la
estimulacion eléctrica, entre otros tratamientos. El botox se puede usar para
tratar ciertos musculos; una inyeccion de bétox suele durar de tres a seis meses.
Sin embargo, el cuerpo puede producir anticuerpos contra esta sustancia y reducir
su eficacia. A veces, se utiliza una cirugia para liberar los tendones que se han
acortado con el tiempo debido a los espasmos.

59



Edema

El edema es una hinchazén que se produce cuando se acumula un exceso de
liquido debajo de la superficie de la piel. Se encuentra comtunmente en areas del
cuerpo tales como las piernas y los pies. Este tipo de hinchazén a menudo ocurre
cuando las piernas han estado colgando hacia abajo durante periodos prolongados,
como cuando una persona se encuentra sentada en una silla de ruedas.

Los musculos de las piernas son responsables de bombear el liquido desde los pies
hacia el corazon. Una persona con una lesion de la médula espinal tiene debilidad
en las piernas, lo que afecta la capacidad de realizar esta accion de bombeo. Como
resultado, el liquido comunmente se acumula en las piernas, los tobillos y los pies.

¢Qué puede hacer para prevenir este tipo de hinchazon?

1. Eleve los pies por encima del nivel del corazon durante ciertos periodos de
tiempo durante el dia, ya sea elevando las piernas mientras esta en la silla de
ruedas o acostado.

. Controle su consumo de sal. La sal puede hacer que retenga agua.

. Use medias de compresion cuando esté fuera de la cama.

. Si es posible, realice ejercicios de tobillo mientras esté en la cama. Esto ayuda a
que el liquido se aleje de las piernas y los pies.

S~ WN

Asegurese de vigilar su piel cuidadosamente si tiene alguna hinchazén. Cuando
hay edema, es posible que el calzado o los calcetines le queden mas ajustados y
rocen la piel, lo que puede provocar lesiones e incluso disreflexia auténoma.

Si el edema no se alivia con el uso de las técnicas de prevencion anteriores y

se extiende hasta la parte superior del muslo, o si experimenta dificultad para
respirar o dolor en el pecho, asegurese de ponerse en contacto con su médico de
inmediato. También debe comunicarse con su médico si el edema se presenta
repentinamente o si nota un cambio significativo en el volumen (cantidad).

Direccion del
flujo sanguineo

Vena

_ superficial
Musculo

Edema

o hinchazon
de la pierna, el
tobillo y el pie Trombésis

venosa profunda

Edema e inflamacion
por debajo de la
obstruccion

60



Termorregulacion

Es posible que descubra que la temperatura del entorno le afecta mas que antes

de la lesion de la médula espinal. Los nervios que viajan a los vasos sanguineos

se danan después de una lesion de este tipo y el cuerpo cambia la forma en que

se adapta a los ambientes frios o calientes. El uso de demasiadas mantas puede
provocar el aumento de la temperatura. No llevar suficiente ropa en una habitacion
fria puede disminuir su temperatura. Intente vestirse en capas para que, si
empieza a tener calor, pueda quitarse una capa y viceversa.
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SECCION 11

Medicamentos

Los medicamentos son una parte importante del tratamiento de la LME. Pueden
ayudar al cuerpo a adaptarse a los cambios que ocurren a partir de la lesion.

El médico querra saber qué medicamentos tomaba antes de la LME, cualquier
alergia o reaccion adversa que haya tenido a los medicamentos y cuales toma de
venta libre. A continuacion, se muestran algunos medicamentos frecuentes para

las personas con LME:

*No beba alcohol con estos medicamentos*

Espasticidad

Baclofeno (Lioresal):

* relajante muscular y disminuye los espasmos;

* no deje de tomarlo de forma repentina; su médico le indicara cualquier ajuste;
* puede causar somnolencia;

* no lo tome si bebe alcohol.

Diazepam (Valium):

* relajante muscular y disminuye los espasmos;

e reduce la ansiedad;

* puede provocar una disminucion del estado de alerta;
* evite su uso con alcohol.

Tizanidina (Zanaflex):

* relajante muscular y disminuye los espasmos;

e causa con frecuencia somnolencia;

* puede provocar sequedad en la boca, cansancio;

* puede disminuir la presion arterial;

* requiere analisis de laboratorio de rutina periodicos.

Tratamiento de la vejiga

Oxibutinina (Ditropan):

* relaja el musculo de la vejiga y previene los espasmos;
* puede provocar somnolencia o sequedad en la boca;

* puede generar estrenimiento o retencion urinaria.
Tolterodina (Detrol):

* relaja el musculo de la vejiga;

* puede provocar sequedad en la boca, estrenimiento y dolores de cabeza;
* puede generar retencion urinaria.

Tamsulosina (Flomax):

* mejora la salida de la orina de la vejiga;

* puede provocar presion arterial baja.
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Dolor neuropatico (nervioso)

Amitripilina (Elavil):

* se utiliza en dosis bajas para el dolor;

* puede causar somnolencia.

Nortiptilina (Pamelor):

* se utiliza en dosis bajas para el dolor;

* puede causar somnolencia.

Pregabalina (Lyrica):

* se utiliza para el dolor neuropatico;

* puede provocar sequedad en la boca, mareos, edema y somnolencia.

Gabapentina (Neurontin):

* se utiliza para tratar el dolor neuropatico y las convulsiones;

* no tome antiacidos dos horas antes o después de una dosis;

* puede causar somnolencia.

Duloxetina (Cymbalta):

* trata el dolor neuropatico y la depresion;

* puede provocar sequedad en la boca, nauseas, estrenimiento, malestar
estomacal, mareos.

Anticoagulantes

Warfarina (Coumadin):

* anticoagula la sangre;

* se utiliza para la TVP y los émbolos pulmonares;

* la administracion depende de las pruebas de nivel sanguineo; debe controlarse
cuidadosamente;

* tome con el estbmago vacio (en ayunas) a la misma hora todos los dias;

* NO tome aspirina mientras esté tomando Coumadin a menos que se la recete
especificamente su médico;

* reporte cualquier signo de sangrado.

Dalteparina (Fragmin) y enoxaparina (Lovenox):

* ambos son medicamentos inyectables que anticoagulan la sangre;

* pueden causar sangrado.

Osificacion heterotopica

Etidronato (Didronel):

* ayuda a prevenir y tratar el exceso de crecimiento 6seo (osificacion heterotopica);
* evita que se agregue calcio a las areas de osificacion heterotopica;

e evite tomarlo con leche o alimentos con alto contenido de calcio;

* tomelo con el estomago vacio (en ayunas).
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SECCION 12

Sexualidad y lesion de la médula
espinal

Sexualidad en mujeres con lesion de la médula espinal:

Sexualidad:

La sexualidad es una expresion de uno mismo como mujer u hombre. Es de
naturaleza intima, lo que significa que es personal y privada. La sexualidad

se expresa comunmente a través de la cercania fisica y emocional. La mayoria

de las personas considera la actividad sexual como un medio para expresar
intimidad fisica. Sin embargo, la intimidad fisica es mas que una relacion sexual.
Tomarse de la mano, abrazarse y besarse son buenos ejemplos de formas de
expresar intimidad fisica. Del mismo modo, la intimidad emocional es mas que
los sentimientos que surgen del contacto fisico. La intimidad emocional puede ser
una conexion con uno mismo que se traduce en sentimientos de autosatisfaccion,
confianza y autoestima. También puede ser un sentimiento de confianza en otra
persona y la disposicion a compartir pensamientos y sentimientos privados.

Después de una lesion de la médula espinal:

Como mujer descubrira que la sexualidad sigue siendo una parte importante de su
vida. Una mujer con lesion reciente puede tardar algun tiempo en sentirse comoda
con su cuerpo y reanudar sus sentimientos naturales de sexualidad. La adaptacion
saludable comienza con conocer qué impacto tiene la LME en los aspectos
sexuales.

Funcion sexual:

En realidad, hay pocos cambios fisiologicos después de una lesion que impidan a
las mujeres participar en actividades sexuales. Algunas mujeres tienen una menor
lubricacion vaginal. Este problema probablemente se debe a la interrupcion de las
senales nerviosas normales entre el cerebro y el area genital.

Por lo general, la lubricacion se produce como una respuesta refleja mental y fisica
a algo que estimula o excita sexualmente. La lubricacion es un signo de excitacion
sexual y, en general, facilita la penetracion vaginal para una actividad sexual mas
placentera. Si bien la mayoria de las mujeres con LME mantienen cierto grado de
lubricacién, las que lo deseen pueden utilizar un lubricante a base de agua (nunca
lubricantes a base de aceite), como K-Y Jelly, para facilitar la actividad sexual.

Segun el nivel y la extension de la lesion, es posible que experimente un cambio
en la sensacion superficial y en la capacidad de contraer los musculos. Esto puede
llevarla a probar posiciones o actividades sexuales diferentes a las que tenia antes
de la lesion. Hablar con su pareja sobre su necesidad o deseo de estas nuevas
actividades y posiciones también es una forma de mejorar su relacion.
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Uno de los cambios que puede notar después de una LME es que tarda mas en
producirse un orgasmo o se siente diferente. Si bien la mayoria de las mujeres con
LME pueden experimentar orgasmos, es posible que necesiten mas estimulacion
que antes de la lesion. Ademas, muchos de los medicamentos que toman las
mujeres pueden dificultar el orgasmo.

Si tiene dificultades, el uso de un vibrador puede ayudar a las mujeres con una
lesion por debajo de la T6. También puede ser 1til consultar con el médico

la posibilidad de ajustar sus medicamentos para minimizar el impacto sobre sus
respuestas sexuales.

Fertilidad:

Es normal que la mayoria de las mujeres experimenten una breve pausa en su
ciclo menstrual después de una LME. Esta pausa puede durar hasta seis meses
después de la lesion. Sin embargo, un estudio del Sistema Modelo de LME de la
UAB (Jackson, 1999) demostré que la capacidad de las mujeres para tener hijos
no suele verse afectada una vez que se reanuda la menstruacion. Si no vuelve a
tener la menstruacion, hable con un médico acerca de las posibles opciones de
tratamiento.

Adaptacion sexual:

Las mujeres que conocen como es vivir con una LME entienden que la pérdida

de movimiento o sensibilidad no significa una pérdida de placer. Las mujeres con
LME pueden reanudar una vida sexual activa y placentera después de la lesion (y
lo hacen).

Los problemas con la imagen corporal pueden ser un motivo de preocupacion
principal (consulte la tabla 1). Es importante porque la forma en que se sienta
consigo misma influira en su deseo de participar en la actividad sexual y también
en el deseo de su pareja. Una actitud positiva y un poco de humor atraeran
naturalmente a los demas hacia ti y le ayudaran a sentirse bien consigo misma.

Una de las principales claves de la adaptacion es aprender a manejar los problemas
de la vida cotidiana relacionados con la discapacidad. Todas las mujeres tienen
dudas, inquietudes y preguntas, por lo que es normal que las mujeres con LME
sientan lo mismo. Sin embargo, los hechos son sencillos. Las mujeres con LME:

* son deseables;

* tienen la oportunidad de conocer gente, enamorarse y casarse;
* son seres sexuales;

* tienen deseos sexuales;

* tienen la capacidad de dar y recibir placer;

* pueden disfrutar, y lo hacen, de una vida sexual activa; y

* pueden quedar embarazadas y tener hijos.

A las mujeres que acepten estos hechos como ciertos les resultara mas facil lograr
una relacion sexual satisfactoria y feliz.
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Usted y su pareja:

A muchas mujeres les preocupa si pueden o no mantener una relacion después de
una lesion. En realidad, es imposible predecir el éxito de cualquier relacion.

Las relaciones duraderas dependen de una serie de factores, como los gustos y
disgustos personales, intereses comunes y compatibilidad a largo plazo. Todas las
relaciones requieren mucho trabajo, dedicaciéon y compromiso.

Las mujeres con LME deben ayudar a sus parejas a entender los problemas de
la lesion de la médula espinal y las areas de preocupacion. Comuniquese con
claridad y trabaje en conjunto para resolver problemas. Esta es una excelente
manera de desarrollar intimidad fisica y emocional.

Areas de preocupacién:

La tabla 1 clasifica diez areas de preocupacion frecuentes para las mujeres con
LME. Si bien estas preocupaciones pueden ser mas frecuentes inmediatamente
después de la lesion, son problemas de por vida que tal vez siempre necesiten

de atencion especial. La mejor manera de sentirse bien con estas inquietudes es
comentarlas con su pareja con anticipacion, estar al tanto de lo que podria suceder
y estar preparada para afrontar cualquier problema que surja. Con el tiempo,
usted y su pareja se sentiran mas comodos lidiando con estos problemas.

Tabla 1: Areas de preocupacién relacionadas con la actividad sexual
» Accidentes urinarios

* Accidentes intestinales

* No satisfacer a la pareja

* No sentirse sexualmente atractiva

* Que otros no la consideren sexualmente atractiva
* No obtener suficiente satisfaccion personal

* Que la preparacion sea mucha molestia

* Hacerse dano

» Pérdida de interés

* Que no le gusten los métodos de satisfaccion

El control de la vejiga es una preocupacion para la mayoria de las mujeres
con LME. Hay varias maneras de reducir la probabilidad de tener accidentes
urinarios durante las actividades sexuales. En primer lugar, las mujeres pueden
limitar la ingesta de liquidos si estan planeando un encuentro sexual. Beber
demasiado liquido aumenta la produccion de orina y hace que la vejiga se llene
mas rapido. Las mujeres que utilizan el sondaje intermitente para controlar la
vejiga pueden vaciarla antes de tener relaciones sexuales. Las mujeres que usan
una sonda suprapubica o de Foley pueden tener dudas sobre el tubo. La sonda
de Foley se puede dejar puesta durante las relaciones sexuales porque la uretra
(abertura urinaria) esta separada de la vagina. Si el tubo de la sonda se sujeta
cuidadosamente con cinta adhesiva al muslo o al abdomen para que no se doble
ni se salga, no deberia interferir con las relaciones sexuales. Las mujeres también
tienen la opcion de quitarse la sonda de Foley antes de la actividad sexual, pero
debe volver a introducirse adecuadamente después de la actividad sexual.
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El control intestinal es otra preocupacion para las mujeres con LME. La mejor
manera de evitar accidentes es establecer un programa de control intestinal
constante. Una vez establecida una rutina, es mucho menos probable que ocurra
un accidente. Para mayor confianza, vacie sus intestinos y evite comer antes de la
actividad sexual.

La satisfaccion sexual puede ser una inquietud para algunas mujeres que se
preguntan si pueden o no tener satisfaccion sexual o satisfacer a su pareja. Hablar
con su pareja, experimentar con nuevas ideas y trabajar juntos les ayudara a
encontrar la satisfaccion mutua.

La exploracion sexual también puede ayudar a las parejas a mejorar su placer
fisico. El objetivo es encontrar actividades sexuales que sean interesantes,
agradables y mutuamente placenteras. A medida que las parejas trabajan juntas,
puede resultar util probar diferentes métodos para dar y recibir placer fisico.
Algunas parejas pueden descubrir que los métodos para obtener satisfaccion sexual
son los mismos que antes de la lesion. Sin embargo, esos métodos “antiguos”
pueden no ser satisfactorios. La exploracion sexual puede ayudarlos a usted y a su
pareja a mejorar su placer fisico. El objetivo es que ambos obtengan satisfaccion
mutua. Con suerte, descubrira que la actividad sexual es interesante y agradable.

También para algunas parejas puede ser necesario explorar diversas posiciones
sexuales para encontrar comodidad durante las relaciones sexuales. Esta
exploracion puede ser necesaria, especialmente, si se presenta hipertonia espastica
(espasmos o contracturas musculares) o dolor durante las actividades sexuales. Si
la hipertonia espdstica o el dolor son un problema, se recomienda que consulte a
un médico para que le recomiende tratamiento.

La excitacion sexual es el proceso emocional y fisico de estimular la excitacion
y la preparacion para la actividad sexual. Emocionalmente, es probable que
descubra que todavia le excitan las mismas cosas que antes de la lesion. Estas
actividades emocionalmente estimulantes pueden incluir disfrazarse, una cena
romantica, ducharse juntos o ver una pelicula erética. Esta es otra oportunidad
para la exploracion sexual. Puede ser util saber qué es lo que otras mujeres con
LME encuentran excitante fisicamente. Ademas, a menudo es util “explorar” su
cuerpo y ver qué es lo que funciona antes de tener relaciones sexuales con su
pareja. Las mujeres han senalado que pueden alcanzar la excitacion a través de su
boca y labios, cuello y hombros, clitoris, estomago, vagina, muslos, senos, nalgas,
orejas y pies.

Otros posibles problemas:

La disreflexia autonoma (DA) es una afeccion potencialmente mortal para las
mujeres con lesion en el nivel de la T6 o por encima de ella. Si bien la actividad
sexual suele provocar un aumento de la presion arterial, que es uno de los signos
de la DA, las mujeres en riesgo y sus parejas deben estar atentas a otros signos,
como latidos cardiacos irregulares, rubor en la cara, dolores de cabeza, congestion
nasal, escalofrios, fiebre, vision borrosa o sudoracion por encima del nivel de la
lesion.
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Si bien no se ha observado DA en los estudios de laboratorio sobre la respuesta
sexual en mujeres con LME, deténgase de inmediato si presenta multiples signos de
DA durante la actividad sexual. Si los sintomas persisten después de interrumpir la
actividad, es fundamental que consulte inmediatamente con su médico.

El abuso verbal y fisico es una realidad desafortunada en algunas relaciones. Las
mujeres que estan en una relacion abusiva pueden hablar con amigos, familiares,
meédicos o miembros del clero para encontrar agencias locales que ayuden a las
mujeres a escapar de relaciones abusivas. Busque ayuda en la agencia de su
eleccion. Sin embargo, si es necesario, la linea directa nacional contra la violencia
domeéstica es 1-800-799-SAFE (7233) o, si utiliza TTY, 1-800-787-3224.

La disfuncion sexual en las mujeres esta sumando interés en la comunidad
meédica. En el caso de las mujeres con LME, la disfuncion consiste, en la mayoria
de los casos, en una falta de deseo de participar en actividades sexuales o en una
incapacidad para lograr la satisfaccion. Hay opciones de tratamiento disponibles,
asi que hable con su meédico si cree que la disfuncion sexual podria estar afectando
la calidad de su vida sexual.

El envejecimiento puede afectar la sexualidad. Muchas mujeres tienen
disminucion del interés sexual y menor lubricacion vaginal después de la
menopausia. Vale la pena que analice estos temas con su médico porque en
algunos casos le puede recetar medicamentos para ayudar con estos problemas.
Si bien es natural experimentar algunos cambios en la sexualidad a lo largo del
tiempo, no hay ninguna razon por la que no pueda seguir disfrutando de una vida
sexual activa a medida que envejece.

Conclusion:

La sexualidad no tiene por qué cambiar después de una lesion de la médula
espinal. Las mujeres con LME aun pueden expresar su sexualidad tanto fisica
como emocionalmente. Sin embargo, es importante que las mujeres conozcan
coémo su lesion puede haber cambiado su mente y su cuerpo. Cuando prevenga
los posibles problemas y gestione adecuadamente las areas de preocupacion,
se sentira comoda al explorar, expresar y disfrutar todos los aspectos de la
sexualidad, independientemente del nivel de la lesion.

Si es necesario, las mujeres con LME no deben dudar en buscar asesoramiento
profesional si tienen problemas con su sexualidad. Por ejemplo, un terapeuta
profesional puede ayudar a resolver los problemas de autoadaptacion y de relacion.
Un fisiatra (médico que se especializa en medicina de rehabilitacion) puede ser un
recurso educativo para las mujeres y ayudarlas a manejar sus problemas meédicos.
Ademas, es probable que un fisiatra recomiende a un urélogo y un ginecologo con
conocimientos sobre temas relacionados con la salud sexual y reproductiva para
las mujeres con lesion de la médula espinal.
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Recursos:

Serie de videos educativos para la salud sobre afectaciones secundarias de la
discapacidad de la médula espinal: sexualidad y funcién sexual (2006)
Video gratuito del Sistema Modelo de LME de la Universidad de Alabama

en Birmingham. Disponible en linea en: https://www.youtube.com/
watch?v=Wko6ruAZ2ztc&feature=youtu.

Una serie de tres DVD, que se vende como paquete unico, esta disponible por
correo. El costo total es de $30. Haga el cheque pagadero y envielo a:

UAB Office of Research Services

619 19th St S, SRC 529,

Birmingham, AL 35249-7330

(205)934-3283

Enabling Romance: A Guide to Love, Sex, and Relationships for People with
Disabilities (and the People who Care About Them)

De Ken Kroll y Erica Levy Klein, libro, aproximadamente 220 paginas, disponible
para su compra en linea por $15.95 mas gastos de envio: https://www.
newmobility.com bookstoreromance. cfm? type=reg&order_id=new

O comuniquese con No Limits Communications, Inc. al (888) 850-0344

SexualHealth.com

Este sitio web proporciona informacion sobre las formas en que los diferentes
tipos de lesiones de la médula espinal pueden afectar las relaciones sexuales y el
funcionamiento.

http:/ /www.sexualhealth.com/ channel.php? action=View
sub&channel=3&topic=11

Manual de lesiones de la médula espinal

Una publicacion en linea gratuita del Centro Regional de Lesiones de la Médula
Espinal de la Universidad Thomas Jefferson del valle de Delaware (incluye una
seccion sobre sexualidad).

Disponible en linea en: https://jdc.jefferson.edu/spinalcordmanual_esp/

Para solicitar informacion sobre el servicio de correo, llame al (215) 955-6579
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Spinal Cord Injury: Sexuality

Articulo del LIFE Center del Instituto de Rehabilitacion de Chicago, revisado en
noviembre de 2006. Disponible en linea de forma gratuita en: https://www.sralab.
org/lifecenter/resources/spinal-cord-injury-sexuality o pongase en contacto con el
(312) 238-LIFE (5433)

Sexuality Reborn

El video esta disponible para su compra en el Centro de Investigacion y Educaciéon
sobre Rehabilitacion Médica de Kessler. Formulario de pedido en linea en: https://
www.kflearn.org/courses/sexuality-reborn o llame al (973) 243-6812

Through the Looking Glass

Centro reconocido a nivel nacional que ha sido pionero en la investigacion, la
capacitacion y los servicios para familias en las que un nino, padre o abuelo tiene
una discapacidad o un problema meédico.

http:/ /lookingglass.org

2198 Sixth Street, Suite 100, Berkeley, CA 94710-2204

1-800-644-2666 (VOZ)

The National Domestic Violence Hotline [Linea directa nacional contra la
violencia doméstica]

http:/ /www.ndvh.org

Si algo acerca de su relacion con su pareja le asusta y necesita hablar, llame a la
linea directa nacional contra la violencia doméstica al:

1-800-799-SAFE (7233) o 1-800-787-3224 (TTY)

Dating & Relationships after SCI

Informe gratuito del foro de LME en linea del Sistema Regional de LME
del Noroeste de la Universidad de Washington. Disponible en linea en:
http:/ /sci.washington.edu/info/forums/reports/dating.asp

O pongase en contacto con el (206) 685-3999

Visite la Red de informacion sobre lesiones de la médula espinal en
www.spinalcord.uab.edu

Publicado por la Oficina de Servicios de Investigacion

619 19th Street South - SRC 529

Birmingham, AL 35249-7330

(205) 934-3283

Correo electrénico: sciweb@uab.edu

Fecha: Revisado en noviembre de 2007

Desarrollado por Phil Klebine, MA, con contribuciones de Linda Lindsey, MeD; Patricia Rivera, PhD
Revisado por Marca L. Sipski-Alexander, MD Editado por Shirley Estill, BS

Esta publicaciéon cuenta con el apoyo de la subvencién nimero H133N060021 del Instituto Nacional de
Investigacion sobre Discapacidad y Rehabilitaciéon de la Oficina de Educacion Especial y Servicios de
Rehabilitacién del Departamento de Educaciéon de los Estados Unidos, Washington, DC. Las opiniones
expresadas en este documento no son necesariamente las de la agencia otorgante.

Informacioén utilizada con permiso del Sistema Modelo de Lesiones de la Médula
Espinal de la Universidad de Alabama en Birmingham (UAB-SCIMS, por sus siglas
en inglés).
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Funcion sexual en hombres con lesion de la médula espinal:

Introduccion:

Muchos hombres con una lesién de la médula espinal (LME) experimentan cambios
en su funcion sexual y en su capacidad de engendrar hijos biolégicamente. Ademas
de estos cambios fisicos, la mayoria de los hombres también experimentan problemas
emocionales que a menudo afectan su sexualidad en general. Es muy importante que
los hombres y sus parejas comprendan y aborden estos problemas como parte de la
adaptacion general a la vida después de una lesion.

Funcion sexual normal:

Los hombres suelen tener dos tipos de erecciones. El cerebro es la fuente de las
erecciones psicégenas. El proceso comienza con pensamientos sexuales o con ver u
oir algo estimulante o excitante. Luego, las senales del cerebro se envian a través de
los nervios de la médula espinal hasta los niveles de la T10-L2. Posteriormente, las
senales se transmiten al pene y desencadenan la ereccion. La ereccion reflexégena

se produce con el contacto fisico directo con el pene u otras areas eréticas como las
orejas, los pezones o el cuello. La ereccion reflexégena es involuntaria y puede ocurrir
sin pensamientos sexualmente estimulantes. Los nervios que controlan la capacidad
del hombre de tener una ereccion reflexdégena se encuentran en los nervios sacros (S2-
S4) de la médula espinal.

Funcion sexual después de una lesion:

En el caso de los hombres con LME, la capacidad de tener una ereccién psicogena
depende del nivel y la extension (completa o incompleta) de la lesion. En general, los
hombres con lesiones incompletas en niveles bajos tienen mas probabilidades de tener
erecciones psicogenas que los hombres con lesiones incompletas en un nivel superior.
Los hombres con lesiones completas tienen menos probabilidades de experimentar
erecciones psicogenas. Sin embargo, la mayoria de los hombres con LME pueden tener
una ereccion reflexégena con estimulacion fisica independientemente de la extension
de la lesion si las vias nerviosas S2-S4 no estan danadas. Debido a que cada LME es
diferente, el impacto de la lesion en la funcion sexual también puede ser diferente.

Si bien muchos hombres con LME son capaces de lograr y mantener una ereccion
suficiente para la actividad sexual, la disfuncién eréctil (DE) también es comun. La

DE es la incapacidad de un hombre para lograr o mantener una ereccion suficiente
para sus necesidades sexuales o las necesidades de su pareja. La DE puede ser un
problema para los hombres que se han lesionado recientemente, o puede desarrollarse
en cualquier momento después de la lesién. Los hombres con LME que sufren DE
deben someterse a un examen fisico completo realizado por un médico familiarizado
con las LME.

Medicamentos para la DE:
La primera opcion de tratamiento para la DE es casi siempre un medicamento oral
de inhibidores de la fosfodiesterasa, como Viagra® (sildenafil), Cialis® (tadalafil) o
Levitra® (hidrocloruro de vardenafil). Estos comprimidos se autoadministran por via
oral y actian aumentando el flujo sanguineo al pene para mejorar la funcion eréctil.
Los hombres no tendran una ereccion simplemente tomando el comprimido. La
estimulacion sexual también es necesaria para una ereccion. Una vez que un hombre
ha completado la actividad sexual, el flujo de sangre a su pene deberia disminuir y su
ereccion deberia desaparecer.

71



Las diferencias en las poblaciones estudiadas, en los criterios de valoracion
principales y en las herramientas de mediciéon dificultan la comparacion de los tres
farmacos. Sin embargo, los estudios muestran que los tres medicamentos parecen
ser igual de eficaces en el tratamiento de la DE y, en general, los hombres con LME
los toleran bien.

Recuerde que es esencial consultar con el médico antes de tomar cualquier
medicamento. Los medicamentos para la DE pueden ser daninos si los toman
hombres con ciertas afecciones médicas. Es posible que algunos hombres prefieran
o respondan mejor a un medicamento que a otros. La dosis adecuada varia entre
los tres medicamentos, y los hombres que toman el mismo medicamento pueden
responder a dosis diferentes. Dado que el nivel de la lesion y los posibles efectos
secundarios son otros factores para tener en cuenta, es probable que sea mejor que
los hombres con LME y sus médicos de atencion primaria, en caso de ser necesario,
consulten primero con un médico familiarizado con la DE y la LME.

Alternativa para la DE:

Hay otras opciones de tratamiento disponibles para quienes no responden a los
medicamentos orales o no pueden tomarlos. Estas opciones de tratamiento también
tienen riesgos asociados que hay que tener en cuenta, por lo que es importante
hablar con un médico para obtener mas informacion.

La terapia de inyeccién en el pene consiste en inyectar un solo farmaco o una
combinacion de farmacos en la parte lateral del pene. Esto produce una ereccion
dura que puede durar de una a dos horas. Estos medicamentos deben usarse
exactamente segun lo prescrito por el médico. No se recomienda usar este método
mas de una vez a la semana. Una inyeccion en el pene es una opcion dificil para
un hombre con una funcion manual limitada debido a una LME. Por lo tanto, debe
recibir ayuda para recibir la inyeccion.

El sistema uretral medicado para erecciones (MUSE, por sus siglas en inglés), o
terapia transuretral, consiste en colocar un supositorio medicado en la uretra para
que se absorba por el tejido circundante. Esto hace que los vasos sanguineos se
relajen y permite que la sangre llene el pene. El farmaco, el alprostadil, es el mismo
que se usa en la terapia de inyeccion en el pene.

La bomba de vacio es una opcion mecanica para producir una ereccion que, para la
mayoria de los hombres, es suficiente para mantener relaciones sexuales. Consiste
en colocar el pene en un cilindro de vacio y bombear aire fuera del cilindro, lo que
hace que la sangre llegue a los tejidos eréctiles. La ereccion se mantiene colocando
un anillo de constriccion alrededor de la base del pene. Este anillo también evita

la pérdida de orina que sufren algunos hombres con LME. Es importante retirar

el anillo después del coito para evitar una presion prolongada y el riesgo de llagas.
Existen dos modelos diferentes: uno funciona con pilas y es ideal para quienes
tienen una funciéon manual limitada; y el otro requiere un buen funcionamiento de
la mano para presionar la bomba contra la piel y crear el vacio necesario.

La implantacién quirtirgica suele ser la ultima opcion de tratamiento para la DE
porque requiere una protesis de pene permanente. El procedimiento consiste en
insertar un implante directamente en los tejidos eréctiles para obtener una ereccioén.
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Hay tres tipos de implantes disponibles: varillas semirrigidas o maleables,
dispositivos totalmente inflables e implantes unitarios autonomos.

Factores de riesgo del tratamiento para la DE:

El priapismo es una ereccion prolongada que se presenta cuando la sangre no
sale del pene. Esto puede danar el tejido del pene y ser extremadamente doloroso.
Los hombres deben buscar atencion médica inmediata si la erecciéon dura mas de
cuatro horas. El priapismo debe tratarse lo antes posible o puede causar danos
permanentes en el pene, incluida la incapacidad de tener erecciones.

La disreflexia auténoma (DA) es una afeccion potencialmente mortal para los
hombres con LME en el nivel de la T6 o por encima de ella. Los signos de la

DA incluyen rubor en la cara, dolores de cabeza, congestion nasal o cambios

en la vision. Estos sintomas también son posibles efectos secundarios de los
medicamentos orales, por lo que es muy dificil saber si los sintomas se deben a

la DA o a un efecto secundario frecuente de los medicamentos. Los hombres con
riesgo de padecer DA deberan consultar con su médico sobre qué hacer en caso de
desarrollar sintomas. Por lo general, se recomienda que los hombres detengan la
actividad sexual si presentan sintomas.

Es necesario controlar la presion arterial para determinar si se presentan sintomas
de DA. La presion arterial mas alta de lo normal se asocia con DA.

Fertilidad:

El proceso de fertilizacion generalmente comienza durante las relaciones sexuales,
cuando el esperma se eyacula en la vagina de la mujer. Posteriormente, los
espermatozoides se mueven por el cuello uterino, el utero y llegan a las trompas de
Falopio. El embarazo se produce cuando el espermatozoide fertiliza el 6vulo de la
mujer.

Muchos hombres con LME y sus parejas desean tener hijos. Si bien hay algunas
parejas que tienen poca o ninguna dificultad con la fertilidad, muchos hombres
con LME no pueden engendrar hijos a través de las relaciones sexuales.

Los problemas de eyaculacion son los principales problemas que deben resolver
los hombres que desean ser padres. Alrededor del 90 % de los hombres con LME
experimentan aneyaculacion, que es la incapacidad de eyacular por si mismos
durante las relaciones sexuales. Otro problema potencial es la eyaculacion
retrograda, que es una afeccion en la que el semen se deposita en la vejiga en lugar
de salir del cuerpo a través de la uretra.

La calidad deficiente del semen también puede hacer que a los hombres con LME
les resulte muy dificil fertilizar el 6vulo. Los hombres con LME producen una
cantidad normal de espermatozoides, pero la cantidad media de espermatozoides
moviles en el semen de los hombres con LME es del 20 %, en comparacion con

el 70 % en los hombres de la poblacion general. No se sabe por qué hay una
motilidad espermatica anormalmente baja, pero no parece estar relacionada con
el nivel de la lesion, la edad, los anos posteriores a la lesion o la frecuencia de la
eyaculacion.
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Tratamientos de fertilidad:

Los hombres que tienen problemas de fertilidad deben recurrir a métodos
alternativos para mejorar su capacidad de engendrar hijos. Existen riesgos
potenciales que hay que tener en cuenta en todas las opciones de tratamiento, por
lo que los hombres con LME deben consultar con un médico con experiencia en
problemas de fertilidad relacionados con la LME.

La calidad del semen varia, pero se desconoce la causa exacta de deficiencia.
Algunas investigaciones recientes han demostrado que se puede obtener semen
normal durante aproximadamente entre seis y doce dias después de la lesion. Esto
puede permitir que algunos hombres congelen su semen normal en un esfuerzo por
mejorar las tasas de fertilidad en el futuro. Algunos hombres que tienen una gran
cantidad de espermatozoides muertos (necrospermia) pueden ver mejoras a través de
la eyaculacion repetida. De lo contrario, es poco lo que se puede hacer para mejorar
la calidad deficiente del semen.

Debido a los problemas de eyaculacion, la mayoria de los hombres con LME deben
recurrir a técnicas alternativas para lograr la paternidad. La estimulacién vibratoria
del pene (EVP) se puede utilizar para lograr una ereccién, pero su objetivo principal
es estimular la eyaculacion en los hombres que desean ser padres. Hay una
variedad de vibradores o masajeadores disponibles para este proposito. Algunos
estan disenados especificamente con la potencia de salida necesaria para inducir

la eyaculacion en hombres con LME. Se estima que el 55 % de todos los hombres
con LME pueden esperar responder a un vibrador de gran amplitud, y el 80 %
respondera si sus lesiones estan por encima de la T10. Por lo general, se recomienda
la EVP como primera opcion de tratamiento debido a la baja inversion de tiempo y
dinero. Si bien las investigaciones sugieren que el semen de mejor calidad se obtiene
con la EVP, la electroeyaculacién por sonda rectal (ESR) es una opcion si la EVP no
tiene éxito. En el caso de la ESR, el médico introduce una sonda de estimulacion
eléctrica en el recto y la estimulacion eléctrica controlada produce una eyaculacion.
Cuando los espermatozoides no se pueden extraer mediante la EVP o la ESR, se
puede realizar una cirugia menor para extraer los espermatozoides del testiculo. Los
espermatozoides recolectados se utilizan en técnicas de inseminacion artificial.

Adaptacion sexual:

La vida antes de la lesion probablemente era rutinaria, familiar y comoda. Sin
embargo, después de una lesion, las cosas pueden cambiar de repente. Las

rutinas antes y después de la lesion suelen ser muy diferentes, y es probable que

los hombres con una lesion reciente se enfrenten a muchos cambios fisicos y
emocionales a medida que se adaptan a la vida después de la lesion. Se necesita
tiempo para reconstruir la vida después de una LME y para aprender sobre la lesion,
asi como sobre los cuidados personales (cuidado de los intestinos, la vejiga y la

piel). Una vez que se controlan los problemas diarios de cuidado personal, el sexo
generalmente se convierte en un tema importante.

La mayoria de las personas tienen puntos de vista establecidos sobre lo que se
considera una relacion sexual “normal” antes de la lesion. Sin embargo, es posible
que la lesion cambie las opiniones y las rutinas establecidas. La adaptacion sexual
es esencial para que los hombres puedan ajustarse, en general, a su nueva vida
después de una lesion. Es comun que los hombres con LME no estén seguros de
si pueden o no dar o recibir placer fisico. Pueden experimentar una pérdida de
autosatisfaccion, confianza y autoestima.
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A medida que pasa el tiempo, muchos hombres con LME comienzan a apreciar
mas la sexualidad en su conjunto. Con suerte, recuperaran los sentimientos
perdidos de autosatisfaccion, confianza y autoestima a medida que se sientan
mas comodos con sus cuerpos. A menudo encuentran placer en tomarse de la
mano, abrazarse y besarse ademas de tener relaciones sexuales. Muchos hombres
también experimentan una mayor cercania emocional con sus seres queridos.

Relaciones:

Los hombres solteros pueden preguntarse acerca de conocer parejas potenciales.
La realidad es que no hay diferencia antes y después de la lesion. Los hombres
que se ponen en condiciones de conocer gente nueva tienen mas oportunidades de
conocer posibles parejas. Si conoce a alguien y le pide una cita, la respuesta sera
“si” 0 “no”.

Es comun que los hombres se tomen un tiempo para sentirse comodos con su
cuerpo después de una lesion, y es probable que sus parejas también necesiten
tiempo para adaptarse. Las parejas deben comprender la LME y los problemas
relacionados con la salud, como el cuidado de los intestinos, la vejiga y la piel.

La comunicacion abierta y honesta es esencial en las parejas. Deben trabajar
juntos para gestionar los problemas relacionados con la salud si es necesario.
También necesitan hablar sobre como se siente cada persona acerca de esos
temas. Las parejas pueden hablar, explorar y experimentar diferentes formas de
ser romanticas e intimas. Juntos, tanto los hombres como sus parejas pueden
descubrir la mejor manera de dar y recibir placer y satisfaccion.

Para los hombres o las parejas que tienen dificultades con las relaciones, un
terapeuta profesional puede ayudarlos a procesar los sentimientos que son
comunes después de una lesion. Esto puede incluir superar los sentimientos de
ansiedad por establecer o continuar una relacion sana después de una lesion
de la médula espinal. Un terapeuta también puede trabajar con las parejas para
encontrar formas saludables de comunicarse.

Sexo inteligente:

El riesgo de contraer una enfermedad de transmision sexual (ETS) es el mismo
tanto antes como después de la LME. Por lo tanto, los hombres deben tomar
precauciones para protegerse contra las ETS, como la gonorrea, la sifilis, el herpes
y el sida.

Los hombres que pueden eyacular también deben protegerse contra el embarazo
si no quieren tener hijos. La proteccion es necesaria incluso si los hombres tienen
poca motilidad o un bajo recuento de espermatozoides.

Para los hombres que mantienen relaciones sexuales y desean evitar enfermedades
no deseadas y embarazos, se recomienda usar un condén masculino o femenino
(latex/poliuretano), incluso si la pareja esta usando otro método anticonceptivo.
Sin embargo, un condon no es 100 % confiable y es mas confiable solo cuando se
usa correctamente.
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Conclusion:

Los hombres con LME pueden ser romanticos e intimos con sus parejas. Estas
paginas no pueden abordar en detalle todos los problemas relacionados con la
sexualidad de los hombres con LME. Pongase en contacto con su médico para
obtener informacion sobre problemas sexuales.

Recursos:

Guide and Resource Directory to Male Fertility following Spinal Cord Injury/
Dysfunction. [Guia y directorio de recursos sobre fertilidad masculina después de
una lesion/disfuncion de la médula espinal].

www.scifertility.com

Sexuality and SCI [Sexualidad y LME]
http:/ /www.pvamagazines.com/pnnews/magazine/article.php?art=232 Paraplegia
News

Sexuality, Fertility, & Parenting [Sexualidad, fertilidad y paternidad]
http:/ /sci.washington.edu/info/forums/reports/report_subject.asp#sexuality

First Times [Primeras veces]
http:/ /www.newmobility.com/
review_article.cfm?id=332&action=browse New Mobility

How Sexy is Your Brain? [¢Qué tan sensual es tu cerebro?]
http:/ /www.newmobility.com/
review_article.cfm?id=1253&action=browse New Mobility

Aging & Sexuality [Envejecimiento y sexualidad]
http:/ /www.pvamagazines.com/pnnews/magazine/ article.php?art=709
Paraplegia News

-Derry FA, Dinsmore WW, Fraser M, Gardner BP, Glass CA, Maytom MC y Smith MD. 1998. Efficacy and safety
of oral sildenafil (Viagra®) in men with erectile dysfunction caused by spinal cord injury.

Neurologia; 51:1629-1633.

-Amador MJ, Lynne CM y Brackett NL. 2000. A guide and resouce directory to male fertility following spinal cord
injury/dysfunction. Miami Project to Cure Paralysis.

-Brackett NL, Ferrell SM, Aballa TC, Amador MJ and Lynne CM. 1998. Semen quality in spinal cord injured
men: does it progressively decline post injury? Arch Phys Med Rehab;79(6):625-28.

-Soler JM, Previnaire JG, Denys P, Chartier-Kastler E. Phosphodiesterase inhibitors in the treatment of erectile
dysfunction in spinal cord-injured men. Spinal Cord. Febrero de 2007; 45(2):169-73.
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SECCION 13

Sillas de ruedas

La movilidad es importante para su calidad de vida y es necesaria para funcionar
en el hogar, el trabajo, la escuela y el tiempo libre. Una buena movilidad puede
mejorar la imagen de si mismo, las interacciones sociales y su salud. Si tiene
una lesion de la médula espinal, independientemente del nivel o de la extension
de la lesion, es posible que necesite una silla de ruedas para lograr movilidad.

Es importante que colabore estrechamente con su médico y su terapeuta para
determinar qué tipo de silla de ruedas es la mas adecuada en su caso.

Tipos de sillas de ruedas:

Dispositivos de movilidad manuales:

Una silla de ruedas manual es una silla con cuatro ruedas. Por lo general, se
necesita mucha fuerza en la parte superior del cuerpo para usar una silla de
ruedas manual. También debe poder aliviar la presion y posicionarse de forma
independiente mientras esta sentado en una silla de ruedas manual. Existen
muchos tipos de sillas de ruedas manuales. La silla de ruedas manual mas comun
utilizada por una persona con una lesion de la médula espinal se denomina silla
de ruedas ultraligera.

e Silla de ruedas manual ultraligera

Una silla de ruedas manual ultraligera es una silla de ruedas
fabricada con componentes livianos. Tiene una gran capacidad de
personalizacion. Puede incorporar componentes para mejorar su
posicion y postura. La silla de ruedas ultraligera puede tener un
armazon plegable, que permite que la silla se doble por la mitad,
o un armazon rigido soldado en una posiciéon determinada.

Otros tipos de sillas de ruedas manuales que se pueden usar si tiene una lesion de
la médula espinal incluyen:

e Silla de ruedas reclinable

La silla de ruedas manual reclinable es una silla de ruedas con respaldo reclinable,
como un asiento de automoévil. Por lo general, se trata de una silla de ruedas
pesada con un armazon largo que dificulta la propulsion. Se usa una silla de
ruedas reclinable si tiene un problema de presion arterial baja, tiene limitaciones
en la amplitud de movimiento de las caderas, tiene problemas respiratorios u
ortopédicos que ameritan que se recline o requiere un método para aliviar la
presion. Este tipo de silla de ruedas se utiliza a menudo durante las fases iniciales
de la recuperacion de una lesion de la médula espinal.
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* Silla de ruedas inclinable
Una silla de ruedas manual inclinable es una silla de
ruedas en la que todo el asiento de la silla de ruedas se
puede inclinar hacia adelante o hacia atras. Por lo general,
se trata de una silla de ruedas pesada con una base larga
¥ * que dificulta la propulsion. Se utiliza una silla de ruedas
= - inclinable para aliviar la presion desplazando el peso del
T cojin del asiento al respaldo. También se usa para aumentar
@ ‘ la estabilidad del tronco, evitar cambios en la postura o
disminuir el tono. Este tipo de silla de ruedas se utiliza a
menudo durante las fases iniciales de la recuperacion de una
lesion de la médula espinal.

e Silla de ruedas manual de pie

Una silla de ruedas manual de pie es una silla de ruedas que tiene un
bipedestador integrado. Le permite impulsarse a un lugar y llegar a una posicion
de pie apoyada o impulsarse en una posicion de pie. Este tipo de silla de ruedas
tiene muchas aplicaciones funcionales en el hogar y el lugar de trabajo y le permite
recibir los beneficios médicos de estar de pie.

e Silla de ruedas de transporte

Una silla de ruedas de transporte es una silla de ruedas manual con cuatro ruedas
pequenas que no puede propulsar usted mismo. Alguien debe empujarle en esta
silla de ruedas. Esta silla de ruedas no tiene opciones personalizadas de asientos.
Por lo general, no se usa con una lesion de la médula espinal, a menos que pueda
caminar y no requiera que lo empujen en una silla de ruedas con frecuencia.

* Silla de ruedas manual ligera o de peso estandar

Una silla de ruedas manual estandar o ligera es una silla de ruedas fabricada con
componentes que son mas pesados que una silla de ruedas ultraligera. Este tipo
de silla de ruedas tiene una capacidad limitada de personalizacion. Este tipo de
silla de ruedas se usa a menudo al ser dado de alta del Hospital Gaylord mientras
espera que le entreguen su silla de ruedas personalizada. Este tipo de silla de
ruedas solo se usa de manera permanente si puede caminar y solo requiere la
capacidad de impulsarse en una silla de ruedas con poca frecuencia.
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Dispositivos de movilidad eléctricos:

Por lo general, se usa un dispositivo de movilidad eléctrico, que incluye un
monopatin eléctrico, una silla de ruedas eléctrica y un sistema de asistencia
eléctrica, si no puede empujar o propulsar una silla de ruedas manual debido

a debilidad de los brazos, dolor o falta de resistencia, o si no puede realizar un
posicionamiento independiente y aliviar la presion en una silla de ruedas manual.

e Esciter: el escuiter es un dispositivo de movilidad eléctrico con tres o cuatro
ruedas y un mecanismo de direccion tipo timoén. No hay asientos personalizados
disponibles para el escuter. Se usa principalmente si necesita una silla de
ruedas solo para la movilidad de larga distancia, no requiere ningiin asiento o
posicionamiento personalizado y no puede propulsar una silla de ruedas manual.

e Unidad de alimentacion complementaria/sistema de asistencia eléctrica:

el sistema de asistencia eléctrica es un sistema electronico que se puede anadir a
la mayoria de las bases de sillas de ruedas manuales. En un sistema con ruedas
motorizadas, los motores multiplican la fuerza aplicada a las ruedas por el usuario
para darle mas potencia durante la propulsion. Estas ruedas se pueden quitar
para transportarlas o cuando no se necesitan; sin embargo, son extremadamente
pesadas. Este sistema es adecuado para usted si puede realizar un posicionamiento
independiente y aliviar la presion en una silla de ruedas manual, pero presenta
ciertas dificultades con la propulsion de la silla de ruedas manual. Este sistema
también le permite tener la portabilidad y maniobrabilidad de una silla de ruedas
manual. Otro tipo de sistema es una unidad de alimentacion complementaria. Esta
unidad se conecta al eje de la rueda y funciona como el control de crucero de un
automovil. Es mas liviana que las ruedas motorizadas y es una excelente opcion
para la movilidad comunitaria independiente, especialmente si no tiene acceso a
una camioneta accesible para sillas de ruedas.

e Sillas de ruedas eléctricas: la silla de ruedas eléctrica consta de una base
motorizada que funciona con bateria y un sistema de asiento. Se utiliza una silla
de ruedas eléctrica si no puede impulsar una silla de ruedas manual o realizar un
posicionamiento independiente y aliviar la presién en una silla de ruedas manual.
Existen tres configuraciones de traccion para sillas de ruedas eléctricas: traccion
delantera, traccion media/central y traccion trasera. La silla de ruedas eléctrica
ofrece muchas opciones de manejo, incluidas palancas de mando e interruptores
para operar con los dedos, las manos, la barbilla, la cabeza, la lengua, la
respiracion, los pies o las piernas.

Se pueden agregar varios sistemas de asiento a una silla de ruedas eléctrica
segun corresponda. Entre ellos se incluyen los siguientes:

» Sistema de inclinacion eléctrica: este sistema inclina todo el asiento hacia
atras y lo vuelve a colocar en posicion vertical. Ayuda a aliviar la presion, cambia
los efectos de la gravedad en el cuerpo, puede inhibir el dolor y el cansancio, puede
mejorar la postura, puede aumentar la estabilidad del tronco y puede disminuir el
edema en las piernas (si se usa junto con reposapiernas que se elevan).
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» Sistema de reclinacion eléctrica: este sistema reclina el respaldo del asiento,
como un asiento de automovil. Permite colocarse la sonda en la silla de ruedas,
ayuda a aliviar la presion, se adapta a las limitaciones de la amplitud de
movimiento y puede disminuir el dolor, el cansancio y el edema.

» Sistema de reposapiernas con elevacion eléctrica: este sistema eleva

y extiende las piernas mientras esta en la silla de ruedas. Se adapta a las
limitaciones de la amplitud de movimiento y puede ayudar a disminuir el dolor, el
edema y la espasticidad.

* Elevador de asiento eléctrico: este sistema eleva la altura del asiento de la silla
de ruedas. Puede aumentar la independencia y la seguridad con las transferencias
y aumenta la independencia con el desempeno de las tareas de administracion del
hogar y cuidado personal. También tiene muchos beneficios en entornos sociales y
laborales.

» Sistema de bipedestacion eléctrico: este sistema integra un bipedestador en la
silla de ruedas eléctrica. Esto le permite obtener los beneficios fisiologicos de estar
de pie mientras usa su silla de ruedas.

Accesorios para sillas de ruedas manuales y eléctricas:

* La mayoria de los componentes de las sillas de ruedas
tienen muchas opciones y se pueden personalizar,

desde el tamano del asiento hasta los reposabrazos, los
reposapiés, las ruedas o los neumaticos y la electronica.

* Cojin de asiento: se debe anadir un cojin al

asiento de todas las sillas de ruedas. La funcion del
cojin de asiento es proporcionar alivio de la presion,
posicionamiento y comodidad. Existen muchos tipos de
cojines, como los de espuma, los de gel y los de aire. La
seleccion adecuada del cojin puede evitar el deterioro de
la piel y los cambios de postura.

* Respaldo: se debe anadir un respaldo a todas

las sillas de ruedas. La funcion del respaldo es
proporcionar estabilidad al tronco. Existen muchas
opciones, que incluyen tapiceria con eslinga, tapiceria
de tension ajustable, rigida y moldeada a medida. La
seleccion adecuada del respaldo puede proporcionar estabilidad al tronco y ayudar
a mantener una postura adecuada.
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Evaluaciones de la silla de ruedas:

Es importante que se le evalie adecuadamente su silla de ruedas para asegurarse
de seleccionar el equipo adecuado. La seleccion del equipo adecuado deberia:

¢ Mejorar su independencia con la movilidad.

e Proporcionar un equipo que sea funcional, seguro y comodo.

e Mejorar su postura y funciéon en la silla de ruedas.

e Ayudar a prevenir las complicaciones secundarias causadas por un equipo
mal ajustado o que no funciona correctamente, como deformidades,
deterioro de la piel, dolor y depresion.

La evaluacién de una silla de ruedas debe consistir en una revision integral por
parte de un fisioterapeuta o un terapeuta ocupacional de los siguientes factores:

* Sus objetivos y necesidades

¢ Equipamiento actual y anterior

¢ Habilidades funcionales

* Entornos en los que utilizara el equipo, incluidos el hogar, el trabajo y la
escuela

e Evaluacion fisica, que incluye: piel y tejidos blandos, amplitud de
movimiento, tono, movimiento activo, dolor, postura, equilibrio,
sensibilidad y resistencia

La evaluacion de la silla de ruedas se puede realizar mientras esta hospitalizado,
es residente de un centro de enfermeria especializada, es paciente domiciliario o es
paciente ambulatorio. Si es un paciente hospitalizado, solo el centro que lo dara de
alta directamente a su casa puede solicitar su silla de ruedas personalizada. Si va
a ir a un centro de enfermeria especializada después de salir del Hospital Gaylord,
ese centro le pedira su silla de ruedas. Por lo general, se necesitan varios meses
después de la evaluacion para recibir la silla de ruedas personalizada. Es posible
que reciba una silla de ruedas ligera o de peso estandar en calidad de préstamo
hasta que su silla de ruedas personalizada esté disponible.

Después de recibir la silla de ruedas, es importante que haga sus propios ajustes;
los pequenos ajustes en la silla de ruedas y en el sistema de asiento pueden
marcar una diferencia significativa en su movilidad. Debe recibir instrucciones
sobre el uso y el mantenimiento seguros y efectivos de su equipo. También deberia
poder realizar o dirigir el manejo de la silla de ruedas. Recuerde que el uso exitoso
de la silla de ruedas requiere entrenamiento y practica.
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SECCION 14

Tecnologia de asistencia

La tecnologia de asistencia (TA) es cualquier elemento, equipo o sistema de
producto que se utiliza para aumentar, mantener o mejorar sus capacidades
funcionales. La tecnologia de asistencia puede ser estandar, modificada o
personalizada.

La tecnologia de asistencia le permite participar plenamente en actividades
significativas y cumplir con los roles de la vida. Los terapeutas cualificados
trabajan en colaboracion con las personas para determinar qué tecnologia de
asistencia es mas eficaz y eficiente para satisfacer sus necesidades.

Los terapeutas pueden recomendarle dispositivos que le ayuden a ser mas
independiente a la hora de alimentarse, banarse, vestirse, comunicarse, cocinar
o acceder a su entorno doméstico. La tecnologia de asistencia también incluye
dispositivos que aumentan la movilidad, el acceso a la computadora y la
comunicacion.

La tecnologia de asistencia puede considerarse de “baja tecnologia” o “alta
tecnologia”. Los equipos de baja tecnologia incluyen un atrapador de largo alcance
0 una correa para las piernas. Los equipos de alta tecnologia incluyen una unidad
de control ambiental que puede controlar las luces y los electrodomeésticos simples
de su hogar.

Los terapeutas trabajan con usted y su familia para determinar metas y objetivos
especificos. También evaltian su nivel de habilidad y hacen recomendaciones
segun corresponda. La tecnologia de asistencia incluso abarca hacer adaptaciones
a los equipos existentes para aumentar su nivel de funcionamiento.

Durante su estancia como paciente hospitalizado, el equipo médico y de terapia
comenzaran a presentarle una variedad de tecnologias de asistencia que satisfagan
sus necesidades. Podremos proporcionarle una serie de recursos y productos de
tecnologia de asistencia de prueba, si corresponde.
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Realidad virtual (VIVE): VIVE es un sistema de
realidad virtual que se utiliza para sumergir al
paciente en un mundo nuevo. Los pacientes pueden
elegir entre distintas experiencias: tiro con arco,
meditacion guiada o explorar el mundo. Este sistema
aporta, entre otros, los siguientes beneficios: ayuda
al paciente a desarrollar habilidades funcionales
como el equilibrio o las habilidades fisicas mediante
el deporte o el movimiento, a hacer frente a la '
discapacidad y adaptarse a ella o a volver a una - S
carrera profesional mediante la simulacion. Las experiencias pueden ser guladas
por un terapeuta y experimentadas desde una posicion sentada o de pie.

- -
i SESAME ENABLE
nnnnnnnnnnnnnnnn
(] para personas con

discapacidades, por ]
sonas con discapacidade!

Sesame Enable: Sesame Enable es una
aplicacion de manos libres y sin contacto que se
puede instalar en cualquier dispositivo Android
con version 7.0 o superior, incluidos teléfonos
inteligentes y tabletas. Permite al usuario un
control total sobre el dispositivo mediante
movimientos de la cabeza que controlan el cursor.
La aplicacion se puede personalizar en funcion

‘ del nivel de habilidad del usuario, incluidos, entre
otros, temblores, disminucion de la amplitud de movimiento del cuello, disminucion
de la fuerza y hemiplejia. Es ideal para personas que viven con paralisis o
deficiencias en las extremidades superiores: lesiones de la médula espinal, esclerosis
multiple, enfermedad de Lou Gehrig (ELA), paralisis cerebral y otras afecciones. Esta
tecnologia, cuando se combina con otros dispositivos inteligentes, como las unidades
de control ambiental, permite al usuario acceder y controlar su entorno doméstico,
lo que aumenta la independencia y la calidad de vida.

Sistema de marcha y equilibrio ZeroG®: este sistema protege
a los pacientes de las caidas y, al mismo tiempo, proporciona
un apoyo dinamico con el peso corporal mientras los pacientes
practican caminar, realizar tareas de equilibrio, maniobras
para sentarse y pararse e incluso subir escaleras. Como el
ZeroG esta montado en una pista elevada, no hay barreras
entre el paciente y el terapeuta. Con el unico ZeroG en
Connecticut, los pacientes hospitalizados pueden comenzar

la rehabilitacion lo antes posible en un entorno seguro y
controlado.

Cinta de correr antigravedad AlterG®: esta cinta utiliza la
tecnologia de presion atmosférica diferencial desarrollada por

la NASA, que permite una terapia y un entrenamiento con
reduccion de peso sin precedentes. Este exclusivo sistema de
reduccion de peso con presion de aire levanta comodamente al
usuario y le permite caminar o correr con una fraccion de su
peso corporal. Gaylord tiene cintas de correr AlterG en todos los
centros ambulatorios: Cheshire, North Haven y Wallingford.

-
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Ekso Bionics™

¢Qué es Ekso™?

Ekso™ es un robot o exoesqueleto portatil que

permite a las personas con paralisis o debilidad de las
extremidades inferiores ponerse de pie y caminar. Es
un dispositivo bidnico listo para usar, que funciona con
bateria y se coloca sobre la ropa del usuario.

¢Como funciona?

Ekso es un exoesqueleto bidnico, portatil y ajustable
disennado para ayudar a las personas con paralisis

o debilidad de las extremidades inferiores a ponerse

de pie y caminar. Dado que el individuo proporciona

el equilibrio y la posicién corporal adecuada, Ekso

le permite caminar sobre el suelo con una marcha
reciproca. El fisioterapeuta utiliza el panel de control
para programar los parametros de marcha deseados,
como la longitud y la velocidad de los pasos, asi como
para controlar cuando el Ekso se pone de pie, se sienta
y da un paso. Funciona con dos baterias de litio de alta
capacidad que accionan los motores de cadera y rodilla.

¢Cuanto pesa el dispositivo?
El dispositivo pesa aproximadamente S0 libras (23 kg).
El usuario no soporta el peso del dispositivo, ya que se

transfiere al suelo a través de la estructura Ekso.

¢Como se evaliia a una persona para usar Ekso?

Para ser elegible para Ekso, la persona debe presentar una autorizacion meédica.
Luego, se lleva a cabo una evaluacion fisica completa, que normalmente dura una
hora. Durante esta evaluacion, un fisioterapeuta examina los requisitos clave de
uso, incluidas la amplitud de movimiento, la fuerza muscular y la espasticidad.

¢Cuanto tiempo se tarda en instalar Ekso después de la evaluacion inicial?
La adaptacion al individuo y el ajuste de Ekso suelen tardar diez minutos. El
equipo Ekso se puede ajustar para adaptarse a la mayoria de las personas de entre
S pies con 2 pulgadas y 6 pies con 2 pulgadas que pesen 220 libras o menos.
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¢Qué tan rapido puede un usuario ponerse y
quitarse Ekso?

Un usuario experimentado puede trasladarse hacia/
desde su silla de ruedas y ponerse o quitarse el Ekso
en menos de 5 minutos. Las correas para el torso y
las piernas estan disenadas para permitir al usuario/
paciente entrar y salir facilmente del dispositivo con
una asistencia minima o nula.

A c¢Para quién es?

Ekso es para personas con paralisis o debilidad de

las extremidades inferiores que desean ayuda para
ponerse de pie y caminar. El usuario necesita una
amplitud de movimiento casi normal, con una funcion
y fuerza adecuadas en los brazos y las manos para
manejar muletas o un andador, segin se determine
durante la evaluacion. Si puede trasladarse de forma
independiente de la silla de ruedas a una silla, mide
entre S pies con 2 pulgadas (150 cm) y 6 pies con 2
pulgadas (190 cm) y pesa 220 libras (100 kg) o menos,
lo mas probable es que sea un candidato.

¢Qué tan rapido puede alguien caminar en €l1?
La velocidad de marcha de Ekso depende de la aptitud y condicion de la persona.
Ekso permite caminar a velocidades de hasta 1 mph.

¢Los usuarios utilizaran siempre un andador? ¢Cuando pueden usar muletas?
Todos los usuarios completan un programa de formacion al aprender a utilizar
Ekso. La curva de aprendizaje es bastante especifica para cada usuario y puede
depender de muchos factores. Por lo general, las personas comienzan a usar un
andador y pasan a usar muletas.

¢Como ayuda el fisioterapeuta a un usuario?

El fisioterapeuta opera el Ekso con un mando a distancia. Esto permite al
fisioterapeuta ensenarle al usuario cuando dar un paso, como colocar su cuerpo
para lograr un equilibrio adecuado y como cambiar su peso para prepararse para
dar otro paso. El fisioterapeuta también tiene la capacidad de modificar el patron
de marcha de Ekso (es decir, la velocidad y la longitud de los pasos) a medida que
el individuo progresa.

¢Como puede alguien probarlo? ¢Donde esta disponible?

El Ginico centro en Connecticut donde EKSO esta disponible es en Gaylord
Specialty Healthcare en el campus de Wallingford.
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ReWalk™

cQué es ReWalk?

El ReWalk es un exoesqueleto robético portatil que
proporciona movimiento dinamico de las caderas y las
rodillas para que las personas con una lesion de la
médula espinal (LME) puedan ponerse de pie, caminar

y girar. El sistema proporciona movilidad iniciada por el
usuario mediante la integracion de un soporte ortopédico
portatil, un sistema de control computarizado y sensores
de movimiento. El sistema permite caminar de forma
independiente y controlada a la vez que imita los patrones
de marcha naturales de las piernas.

¢Coémo funciona?

El1 ReWalker controla el movimiento mediante cambios

- sutiles en el centro de gravedad de la persona. El sistema
detecta una inclinacion hacia delante de la parte superior del cuerpo, lo que inicia
el primer paso. Los cambios corporales repetidos generan una secuencia de pasos
que imita la marcha natural funcional de las piernas. El usuario se sienta, se pone
de pie e inicia la marcha a través de un controlador que lleva en la muneca.

" "

¢Como se evaliia a una persona para usar ReWalk?

Para que una persona pueda probar ReWalk, primero debe obtener una
autorizacion médica. Luego, un terapeuta certificado por ReWalk realiza un
examen fisico completo. Si el usuario cumple con los requisitos necesarios para su
uso, le haran una prueba de marcha con el ReWalk. La evaluacion suele tardar de
una a dos horas.

¢Para quién es?
ReWalk esta disefiado para ser utilizado por personas con lesiones de la médula
espinal que cumplan con los siguientes requisitos:

* Manos y hombros capaces de soportar muletas o un andador

* Densidad 6sea saludable

e Sin fracturas en el esqueleto

* Capaz de ponerse de pie con un dispositivo como EasyStand

* Buena salud general

* Estatura entre 160 cm y 190 cm (entre 5 pies con 3 pulgadas y 6 pies con 2 pulgadas)
* El peso no supera los 100 kg (220 libras)

¢Puedo comprar un ReWalk para uso doméstico?

Si, el ReWalk esta aprobado por la Administracion de Medicamentos y Alimentos
de los Estados Unidos (FDA, por sus siglas en inglés) para su compra y uso en el
hogar. Si un usuario compra un ReWalk, permanecera en una instalacion donde
podra entrenar hasta que se considere que es independiente con el dispositivo.
Una vez que se hayan cumplido los criterios de uso independiente, puede llevarse

el ReWalk a casa.
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¢Como puede alguien probarlo? ¢Donde esta disponible?

ReWalk también ha recibido autorizaciones regulatorias en varias zonas
geograficas del mundo, incluidas: América del Norte, Europa, Australia, Nueva
Zelanda, Asia y Medio Oriente. En Rewalk.com puede encontrar una lista de los
diferentes lugares en los que se puede evaluar a una persona para ReWalk.

Estimulacion eléctrica funcional

La estimulacion eléctrica es el uso clinico de la corriente
eléctrica para provocar la contraccién de un musculo.

Cuando la estimulacion eléctrica hace que los musculos
se contraigan de manera intencionada, esto se denomina
estimulacion eléctrica funcional (EEF). La aplicacion mas
comun de la estimulacion eléctrica funcional es para
pedalear una bicicleta fija para extremidades inferiores,
llamada bicicleta de EEF.

Cuando se utiliza una bicicleta de EEF, se aplican
electrodos a los musculos de las piernas. Luego, se
aseguran las piernas a los pedales de una bicicleta
especial. A continuacion, una computadora envia
estimulacion eléctrica a los musculos, haciendo que se
contraigan en la secuencia correcta para pedalear la bicicleta. La computadora
monitorea la fuerza y la duracion de las contracciones musculares.

Los beneficios de usar una bicicleta de EEF son:

* Mantener o aumentar la masa muscular

e Mantener o mejorar la circulacion en las extremidades inferiores

¢ Mantener o mejorar la amplitud de movimiento de las extremidades inferiores
e Mantener o mejorar el estado cardiovascular

Podria ser apropiado usar una bicicleta de EEF si tiene una lesion de la médula
espinal que provoca debilidad en las piernas. Su médico debe autorizarlo a usar una
bicicleta de EEF. Es posible que se necesiten radiografias antes de usar la bicicleta
de EEF. El uso de la bicicleta de EEF generalmente se inicia de forma ambulatoria.

Algunas de las posibles razones que pueden impedir el uso de la bicicleta de EEF
incluyen:

* Molestia o dolor a causa de la estimulacion eléctrica

* Deterioro de la integridad de la piel

e Problemas cardiacos o respiratorios

e Fracturas inestables o en proceso de reparacion o problemas ortopédicos

Si se ha entrenado para usar la bicicleta de EEF y quiere seguir usandola, la
division de Connecticut de la Asociacion de Lesiones de la Médula Espinal tiene
varias bicicletas de EEF disponibles para su uso en todo el estado. Comuniquese
con la oficina de la division para obtener informacion al (203)-284-2910 o lea al
respecto en www.sciact.org/FES.asp
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Bipedestador

El bipedestador es un equipo médico que le permite
apoyarse con ambos pies si tiene debilidad en el
tronco y las piernas. Puede ser una pieza separada
de equipo médico o puede integrarse en una silla

de ruedas manual o eléctrica. Puede conseguir un
bipedestador para usarlo en su hogar. Aunque el uso
del bipedestador no sustituye la terapia, puede ser
importante para su rehabilitacion y el mantenimiento
de la salud.

Las investigaciones han demostrado que estar de pie
de forma pasiva o apoyada tiene muchos beneficios si
tiene una lesion de la médula espinal. Es fundamental
que un terapeuta y un médico participen en el uso y la
seleccion del bipedestador. Debe tener cuidado al usar
el bipedestador para evitar lesiones.

Es posible que el uso regular minimice muchas complicaciones que puede
experimentar por estar sentado durante mucho tiempo en una silla de ruedas. Los
beneficios potenciales de usar el bipedestador incluyen:

* Mantener la amplitud de movimiento en las caderas, las rodillas y los
tobillos

* Mejorar la postura y la alineacion de la columna vertebral

* Reducir la presion sobre los 6rganos internos, lo que puede mejorar la
funcion respiratoria, intestinal y vesical

e Disminuir la aparicion de infecciones de las vias urinarias, debido a la
mejora de la funcion de la vejiga

e Prevenir la pérdida de densidad 6sea al permitirle soportar peso a través de
las piernas

¢ Mejorar la circulacion en las piernas y disminuir el edema en las piernas y
los pies

¢ Reducir los espasmos musculares

e Proporcionar un buen alivio de la presion a la piel

* Reducir el cansancio

e Aumentar la confianza y mejorar el estado de animo

Si tiene una bipedestador integrado en su silla de ruedas manual o eléctrica, los

beneficios adicionales incluyen:

e Aumentar su capacidad para alcanzar objetos en su hogar, lugar de trabajo o
comunidad

e Mejorar su capacidad para realizar actividades de la vida diaria

* Mejorar su capacidad para realizar tareas vocacionales y actividades
recreativas

e Aumentar la facilidad de uso del sistema bipedestador
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El médico debe autorizarlo a iniciar y completar un programa de bipedestacion. Es
posible que no sea adecuado un programa de bipedestacion si tiene lo siguiente:

e Contracturas presentes

e Deformidades esqueléticas

e Pérdida de densidad mineral 6sea y osteoporosis
e Hipotension postural

* Deterioro de la piel

La frecuencia y la duracion del programa de bipedestacion deben ser determinadas

por su terapeuta y su médico.

Lo que antecede es una adaptacion de la postura de la RESNA con respecto a la
aplicacion de dispositivos de bipedestacion para sillas de ruedas de marzo de 2007
(“RESNA Position on the Application of Wheelchair Standing Devices”).
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SECCION 15

Terapia acuatica

La terapia acuatica puede ser parte de su proceso de
rehabilitacion como paciente hospitalizado o, con mayor
frecuencia, como paciente ambulatorio. La terapia
acuatica o el ejercicio terapéutico en el agua proporciona
un meétodo de ejercicio relajante y eficaz para lograr

el movimiento. El programa de terapia acuatica del
Hospital Gaylord esta dirigido por terapeutas con
formacion avanzada en técnicas de terapia acuatica. No
es necesario saber nadar para participar en la terapia
acuatica. Se requiere prescripcion meédica.

Beneficios de la terapia acuatica

Las propiedades fisicas del agua disminuyen los efectos
de la gravedad, lo que permite:

* Movimiento mas temprano de las extremidades y
entrenamiento de la movilidad funcional

* Reduccion del dolor

* Relajacion muscular

e Mejora de la flexibilidad

* Mejora de la resistencia

e Alivio de la presion y mejora de la circulacion
e Mejora del equilibrio y la coordinacion

e Aumento de la fuerza

La inmersion en el agua hasta la altura del pecho permite soportar solo el 20 %
de su peso corporal sobre las piernas. El 80 % restante se sustenta en el entorno
boyante del agua. La temperatura calida relaja los musculos, lo que permite un
mejor entrenamiento.

La terapia acuatica le ofrece varios niveles de ejercicio acuatico y natacion
adaptada, segiin lo recomiende su médico. Si participa en la terapia acuatica,
recibira tratamiento individualizado que puede incluir:

* Ejercicios de fortalecimiento y flexibilidad
e Entrenamiento de resistencia

e Entrenamiento de la marcha

e Relajacion

e Instruccion de natacion modificada

¢ Reduccion del dolor

e Actividades de equilibrio y coordinacion
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Acerca de la piscina terapéutica

La piscina terapéutica del Hospital Gaylord mide 75 ft x 25 ft y esta especialmente
disennada para personas con discapacidades. El agua se mantiene a una
temperatura entre 88 °F y 90 °F. Las caracteristicas incluyen:

* Reborde de 2 ft de ancho para un facil acceso en silla de ruedas

e Elevador hidraulico

¢ Elevador de techo

¢ Escaleras con barandillas

e Equipo de natacion y ejercicio adaptativo

* Banco en el agua para aquellos que necesitan sentarse mientras hacen
ejercicio

¢ Vestuarios y duchas accesibles

Las siguientes condiciones prohiben participar en la terapia acuatica:

e Heridas abiertas

¢ Incontinencia intestinal

e Incontinencia vesical

e Infeccion de las vias urinarias en etapas iniciales
e Convulsiones incontroladas

¢ Precauciones de aislamiento

e Infecciones cutaneas

e Fiebre

e Traqueotomia

Si tiene interés en la terapia acuatica, hable con su médico sobre si es un método
de ejercicio adecuado.
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SECCION 16

Deportes y ocio

La Asociaciéon Deportiva del Hospital Gaylord se dedica a mejorar la calidad de
vida, el espiritu, la mente y el cuerpo de las personas con discapacidades fisicas a
través de deportes en silla de ruedas y oportunidades de recreacion adaptativas.

La Asociacion Deportiva ofrece oportunidades deportivas y de recreacion
adaptativas a personas con discapacidades fisicas, tales como lesiones de la
médula espinal, accidentes cerebrovasculares, amputaciones, lesiones cerebrales
traumaticas, trastornos pulmonares y discapacidades visuales. La Asociacion
Deportiva es el Paralympic Sport Club del sur de Nueva Inglaterra y tiene como
objetivo mejorar las vidas de las personas con diversos niveles de habilidad y
ayudar a los atletas con discapacidades a alcanzar el mayor nivel de independencia
posible en una variedad de actividades deportivas y recreativas. Se ofrecen mas de
una decena de deportes con diversas formas de participar, aprender y explorar los
deportes y las actividades. Algunos ejemplos de los deportes que se ofrecen son:

¢ Alpinismo

e Esqui alpino

* Hockey sobre trineos

* Tenis

e Paratriatlon

e Esqui acuatico

* Yoga

¢ Tiro con arco

¢ Ciclismo adaptado

* Boccia

* Torneo de pesca para veteranos
e Golf

¢ Kayak

* Rugby en silla de ruedas

Algunas formas de participar son:

'@ Clinicas: experiencia practica e instrucciéon experta en kayak,
golf, tenis, tiro con arco, esqui acuatico, esgrima, ciclismo y tiro al
" blanco.

& Clubes: los clubes ofrecen salidas periddicas de esqui alpino, tiro
con arco, esqui acuatico y golf.

Equipos: la Asociacion Deportiva se enorgullece de patrocinar

' al equipo de rugby en silla de ruedas Jammers de la Asociacion
Deportiva de Gaylord, al equipo de hockey sobre trineos Wolfpack
de la Asociacion Deportiva de Gaylord y al equipo de tenis en silla
de ruedas Connecticut Hornets, que compiten en toda la region.
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Torneos: los torneos de rugby en silla de ruedas, tenis en silla
de ruedas y golf ofrecen a los atletas una competencia sana y
camaraderia en equipo.

Noches de descubrimiento: una velada en la que se destaca un
| deporte especifico, su equipo y técnicas de esqui, vela, buceo y
hockey sobre trineos.

Dia de descubrimiento: una oportunidad para que los atletas
aprendan mas de catorce deportes adaptados disponibles y como
participar.

La Asociacion Deportiva tiene como objetivo mejorar las vidas
de las personas con diversos niveles de habilidad y ayudar a
los atletas con discapacidades a alcanzar el mayor nivel de
1ndependenc1a posible en una variedad de actividades deportivas y recreativas.

Actividades de ocio que puede disfrutar:

Jardineria: los jardines y las plantas de interior necesitan cuidados continuos y
pueden proporcionar horas de disfrute semanalmente. Uno puede observar los
resultados de los esfuerzos en un ser vivo. Incluso se puede hacer en interiores.

Leer: lea el peridodico o una novela y asegurese de utilizar la biblioteca local

o escuchar un libro. Si tiene dificultades para leer o prefiere escuchar, puede
comprar libros en casete o CD o pedir prestado uno en la biblioteca. Si reune los
requisitos debido a una discapacidad visual o fisica, puede recibir el “Servicio de
libros parlantes” de forma gratuita en la Biblioteca del Congreso o en la Comision
para Ciegos y Discapacitados Visuales.

Probar un nuevo pasatiempo: considere la costura, la carpinteria, la artesania en
cuero, los arreglos florales, el tejido de cestas, la ceramica, etc.

Coleccionar: se puede considerar un pasatiempo nuevo. Coleccione sellos,
monedas, tarjetas de béisbol, comics o incluso cupones del periodico dominical.
iTambién podria ahorrar dinero!

Mirar una pelicula: organice una fiesta y realice un maraton de peliculas. O bien,
haga una pelicula o dos; prepare un guion corto, tome los mejores videos y envielos
a sus familiares.

Intentar hacer ejercicio: consulte primero con su médico. Comience despacio,
tal vez solo con un poco de estiramiento. Busque clases de ejercicios gratuitas
en la television todas las mananas. También puede comprar o alquilar videos de
ejercicios, hay muchos orientados a necesidades especificas. De igual manera,
haga algo de ejercicio dando un paseo por los pasillos o al aire libre.

Disfrute de un crucigrama, un juego de curiosidades o una biusqueda de

palabras. |El conocimiento y el vocabulario creceran!
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Invite a un amigo, vecino o pariente a su casa. Hacer sociales con otras personas
lo mantiene en contacto con el mundo exterior y hace que la vida sea mas
interesante. Organice un grupo social, una vez al mes o semanalmente. Reunase
para tomar un café, jugar a las cartas, hacer manualidades o simplemente hablar.

Cocinar: elija una receta favorita y pruébela. Prepare unas galletas, un pastel o un
postre favorito. Pruebe con una mezcla de caja; se sorprendera con los resultados.

¢Tiene pajaros en casa? Algunos comederos para pajaros se pueden colocar
directamente en la ventana, puede observar las aves sin siquiera salir de su
habitacion.

Y ya que esta en ello, pruebe la fotografia. Es un gran pasatiempo que se puede
hacer las 24 horas del dia, los 7 dias de la semana, durante todo el ano.

Escuche miusica. {Escuche algunas canciones viejas que no ha escuchado en
mucho tiempo o manténgase al tanto de los ultimos éxitos! Escuchar musica
puede preparar el ambiente para todo el dia. O haga musica usted mismo! Tome
un libro didactico y practique una y otra vez.

No importa si gana o pierde; se trata de como juegue al juego. Por nombrar algunos:
Scrabble, Trivial Pursuit, cartas, ajedrez, damas, Pictionary, Backgammon, etc.

Disfrute de un poco de poesia o escriba una historia. Escribir es una forma
excelente de expresar sentimientos y de aliviar la carga. jLleve un diario o incluso
una libreta con algunas notas sencillas! No tiene que compartir lo que escribe si no
quiere hacerlo.

Vaya afuera. Respire el aire fresco, huela las flores, disfrute del sol o de la fresca
brisa otonal.

iNavegue por la red! Eche un vistazo a Internet y todo lo que tiene para ofrecer.

jHay miles de sitios educativos, informativos y divertidos para visitar! Chatee con
otras personas con intereses similares, juegue, aprenda cosas nuevas, escribase

con amigos o simplemente navegue.

Descubra al artista que lleva dentro. Dibuje, pinte, esculpa o simplemente
garabatee. Crear es una excelente manera de expresarse y aliviar el estrés.

Programa de Expresiones Creativas del Hospital Gaylord

Desarrollado y coordinado a través del Departamento de Recreacion Terapéutica,
el Programa de Expresiones Creativas ofrece a los pacientes y personas de la
comunidad con discapacidades la oportunidad de utilizar el arte como terapia y
como una salida creativa. Los participantes trabajaran tanto con sus compafneros
como con el personal para mejorar sus habilidades de pintura. Los participantes
deben poder trabajar de forma independiente, tener su propio medio de transporte
y ser independientes con sus necesidades de cuidado personal. Los participantes
pueden volver a interesarse por el arte o probarlo por primera vez.
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Reincorporacion a la comunidad:

La reincorporacion a la comunidad es una sesion de terapia grupal que se ofrece
en el Hospital Gaylord. El propésito es brindar la oportunidad de exponerse a
posibles barreras comunitarias, aumentar el conocimiento de los recursos de ocio
en la comunidad, aumentar el desarrollo de habilidades mediante la intervencion
terapéutica fuera del sitio, brindar oportunidades de interaccion social y
aumentar el funcionamiento fisico o cognitivo. El grupo tiene criterios de ingreso
especificos, que incluyen, entre otros, tener un plan de alta a un entorno menos
estructurado (p. €j., hogar, Traurig House), estar médicamente estable y recibir
autorizacion del médico para salir del hospital durante una hora y media para
hacer un viaje comunitario. Los terapeutas tratantes hacen las derivaciones para
la reincorporacion a la comunidad durante las reuniones de terapia cuando es
apropiado para el grupo.

Durante su estancia como paciente hospitalizado, tendra la oportunidad de probar
varios equipos deportivos de adaptacion, hablar personalmente con un profesional
capacitado y obtener informacién sobre las subvenciones disponibles para la
adquisicion de estos equipos.

Para obtener mas informacion, llame al 203-284-2772 o visite nuestro sitio web en
www.gaylord.org
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SECCION 17

Ejercicio y control del peso

Nutricion y lesion de la médula espinal

Dieta saludable y control del peso

Los buenos habitos alimenticios son una parte importante de mantenerse sano después
de una lesion de la médula espinal. Durante un breve periodo después de la lesion, sus
necesidades nutricionales suelen aumentar. Esto se debe a que su cuerpo esta sometido
a una gran cantidad de estrés para reparar los dafios y combatir las infecciones. A
menudo, durante este tiempo se le indica que coma tanto como sea posible, que coma
mas proteinas o que tome suplementos con alto contenido caloérico y proteico.

A medida que el cuerpo se recupera, disminuye la necesidad de calorias y proteinas
adicionales. Para evitar el exceso de aumento de peso, lo mas probable es que
necesite comer menos de lo que comia antes de la lesion. El aumento excesivo de
peso puede aumentar el riesgo de lesion de la piel, enfermedades cardiacas, diabetes
y presion arterial alta. El exceso de peso también puede dificultar la movilidad y las
transferencias.

Si bien no existe un plan de alimentacion que sea adecuado para todos, la mayoria

de los expertos en nutricion estan de acuerdo en que el mejor enfoque es comer mas
verduras, frutas y granos integrales, cantidades moderadas de proteinas magras,
productos lacteos, grasas saludables y menos grasas saturadas, aztcar y sal. Algunos
ejemplos de planes de alimentacion saludables para tener en cuenta son los siguientes:

* Plan de MyPlate del Departamento de Agricultura de los Estados Unidos (USDA, por
sus siglas en inglés) (ChooseMyPlate.gov)

* Dieta mediterranea (MayoClinic.com o Heart.org)

* Dieta DASH (estrategias de alimentacion para detener la hipertension) (DASHDiet.org)

Riesgos para la salud

Tener una lesion de la médula espinal puede aumentar el riesgo de padecer
enfermedades cardiacas y diabetes. Puede ayudar a reducir este riesgo siguiendo una
dieta saludable, manteniendo un peso bajo y permaneciendo lo mas activo posible. Para
vigilar y controlar el riesgo es importante verificar periodicamente los niveles de azucar
en sangre, la presion arterial y los niveles de lipidos (triglicéridos, colesterol total, HDL y
LDL). Una dieta saludable para ayudar a controlar estos riesgos debe incluir:

* Grasas saludables (aceite de canola o de oliva, frutos secos, semillas, aguacate,
pescado graso como el salmon) en lugar de grasas saturadas (grasas animales,
mantequilla, manteca vegetal, grasas hidrogenadas, aceite de coco, palma y
palmiste).

* Granos integrales (panes integrales, avena, arroz integral, pasta de trigo integral)
en lugar de granos refinados (como pan blanco, arroz blanco y pasta blanca).

e Mas alimentos de origen vegetal, como tofu, tempeh, edamame, quinoa, frutos
secos y legumbres, como lentejas, garbanzos, arvejas y frijoles negros.

* Limitar los azticares anadidos (bebidas endulzadas con aztcar, caramelos,
dulces, cereales endulzados). Para satisfacer a los golosos, se puede optar por
fruta fresca.
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* Limitar la ingesta de sodio a un maximo de 2,300 miligramos por dia. Tenga
cuidado con los alimentos con alto contenido de sodio, como sopas, comidas
congeladas, carnes procesadas y condimentos. Elija alternativas con bajo
contenido de sodio. Para ello, lea las etiquetas de informacion nutricional y
concéntrese en los alimentos que por naturaleza contienen poco sodio (frutas
y verduras frescas, carne, aves de corral, pescado y granos frescos).

Nutricion para el bienestar de la piel

Llevar una dieta balanceada con abundante liquido es importante para mantener
la piel sana. Si observa ruptura de la piel, debera prestar especial atencion a una
nutricion adecuada para ayudar a la cicatrizacion. Una dieta balanceada con
alimentos de todos los grupos le ayudara a obtener las vitaminas, los minerales,
las proteinas y las calorias que necesita para la recuperacion. La proteina es muy
importante porque proporciona los componentes basicos para la cicatrizacion.
Entre las mejores fuentes de proteinas de los alimentos se incluyen las siguientes:

e Carne, pescado y aves de corral

e Huevos

* Frutos secos y mantequillas de frutos secos (mantequilla de mani,
mantequilla de almendras, mantequilla de anacardos)

* Frijoles secos y arvejas (como frijoles rojos, frijoles blancos, lentejas, arvejas
partidas, garbanzos)

* Productos lacteos, especialmente leche, queso y yogur

También necesitara suficientes calorias provenientes de carbohidratos y grasas
saludables para que su cuerpo pueda usar la proteina para cicatrizar. El1 médico,
el nutricionista u otro proveedor de atencion médica pueden recomendarle
suplementos con alto contenido de calorias y proteinas (disponibles en forma
liquida o en polvo) o suplementos de vitaminas y minerales. Estos suplementos
pueden ayudar a la cicatrizacion si su dieta no proporciona una cantidad
suficiente de estos nutrientes.

Nutricion para el bienestar de los intestinos y la vejiga

Una dieta rica en fibra puede ayudarle a mantener una funcion intestinal
adecuada. La fibra se encuentra solo en los alimentos vegetales. Actiia como una
esponja, arrastrando el agua hacia los intestinos y creando heces mas blandas.
Es importante beber suficiente liquido para ayudar a que la fibra funcione
correctamente. La mayoria de las personas necesitan al menos ocho vasos de
liquido al dia. Si bien el agua es el mejor liquido para la mayoria, otros liquidos
cuentan para esta cantidad.

Entre las mejores fuentes de fibra se incluyen las siguientes:
* Verduras
* Frijoles secos y arvejas (legumbres)
* Frutas (especialmente frescas)
* Granos integrales
* Frutos secos y semillas
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La ingesta de fibra recomendada para la mayoria de las personas es de 25 a

35 gramos por dia. Cuando se intenta comer mas fibra, es mejor hacerlo de forma
gradual. Los suplementos de fibra también estan disponibles si es dificil obtener
suficiente fibra en la dieta (pregunte a su proveedor de atencion médica). La
ingesta adecuada de liquidos también es importante para mantener la vejiga y los
rinones sanos. Beber abundantes liquidos puede disminuir el riesgo de infecciones
de las vias urinarias y calculos renales o vesicales.

Puntos clave:

* Siga una dieta sana y equilibrada, que incluya frutas, verduras, granos
integrales, frutos secos y semillas, proteinas magras, productos lacteos y
grasas saludables.

* Evite el aumento excesivo de peso prestando atenciéon al tamano de las
porciones, limitando las “calorias vacias” (alimentos y bebidas que le aportan
muchas calorias sin mucha nutricion) y manteniéndose lo mas activo posible.

* Controle los factores de riesgo de las enfermedades cardiacas y la diabetes:
verifique periodicamente el azucar en sangre, los niveles de lipidos y la
presion arterial. Siga las recomendaciones de su médico para mantener estos
riesgos bajo control. Elija grasas saludables para el corazon, carbohidratos
con alto contenido de fibra y alimentos con bajo contenido de sodio.

* Sitiene lesiones en la piel (Glceras por presion), siga una dieta saludable
rica en proteina. Use suplementos con alto contenido de calorias y proteinas
o suplementos de vitaminas y minerales si asi lo sugiere su proveedor de
atencion meédica.

* Para mantener la piel sana, siga una dieta balanceada, que incluya al menos
de seis a ocho vasos de liquido al dia. Considere la posibilidad de tomar un
suplemento multivitaminico y de minerales basico si existe la probabilidad de
que su dieta no esté bien equilibrada.

* Incluya suficiente fibra y liquido para mantener la salud de los intestinos, la
vejiga y los rinones.
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Cambios de comportamiento:

Planificacion de las comidas

Tomese un momento para pensar en como se prepara para la comida.
Probablemente piense en su comida cuando esté listo para comer. En realidad,
pocas personas planifican sus proximas comidas. Sin embargo, las personas que
tienen un buen plan de alimentacion tienden a elegir alimentos mas saludables,
tienen niveles de estrés mas bajos y ahorran tiempo y dinero.

Cuando planifique las comidas, debe tener en cuenta seis factores:

1) ¢Cual es su estilo de vida?

Antes de escribir en su planificador de comidas, piense en como sus comidas
pueden adaptarse mejor a su estilo de vida. ¢Cuanto tiempo tiene para preparar
las comidas? ¢Puede preparar su propia comida o depende de que alguien lo
ayude? ¢Qué dias quiere comer en casa y salir a cenar? ¢Planea comidas para
usted o su familia? ¢Con qué frecuencia compra comida para llevarla a casa?
¢Cual es su presupuesto para alimentos? ¢Cuanta variedad de alimentos quiere?
¢Cuales son sus comidas o recetas favoritas?

2) Cumpla con un horario.

Su cuerpo funciona mejor con un horario regular. Lo ideal es que coma algo

cada tres o cuatro horas todos los dias. Es recomendable planificar sus comidas
aproximadamente a la misma hora todos los dias siempre que sea posible. Puede
planificar refrigerios saludables entre comidas. Distribuir la ingesta de alimentos a
lo largo del dia ayudara a que evite saltarse comidas y comer en exceso.

3) Reserve tiempo para la planificacion.

Elija un dia que sea menos estresante y que le dé suficiente tiempo para pensar
sin distracciones. Si planifica sus comidas inmediatamente antes de comprar
comestibles, tendra una idea de los alimentos que necesita comprar. Si compra
alimentos cada dos dias, puede planificar sus comidas para dos dias a la vez.

Si compra alimentos semanalmente, puede planificar sus comidas para toda la
semana. Al principio puede parecer una tarea dificil planificar todas las comidas
a la vez. Sin embargo, después de unas semanas, encontrara un meétodo de
planificacion de menus que funcione para usted.
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4) Elija alimentos mas saludables.

Una vez mas, querra comer muchas frutas y verduras. Coma granos 100 %
integrales y carnes magras. Reduzca las grasas de su dieta evitando los refrigerios
como las galletas, las papas fritas y los pasteles. Si elige alimentos que no son los
mas nutritivos, simplemente limite la cantidad que come.

5) Planifique para lo inesperado.

Los pensamientos, los sentimientos e incluso los eventos pueden provocar una
“necesidad” de comer cuando en realidad no tiene hambre. Es posible que tenga

el habito de comer cuando se siente triste o solo. Quizas desee comer algo en un
partido de béisbol o en una pelicula. Puede evitar que lo pille desprevenido si
reconoce sus factores desencadenantes y desarrolla un plan para hacer frente a los
impulsos.

6) Elija alimentos que le guste comer.
Por lo general, cuanto mas disfruta de la comida, menos necesita sentirse satisfecho.

Hacer compras

En general, los supermercados tienen un diseno similar. El perimetro exterior de
la tienda tiene alimentos frescos, que suelen ser los mas saludables. Los alimentos
que no son tan saludables tienden a estar en los pasillos interiores. Por lo tanto,
querra comprar la mayoria de sus alimentos en el perimetro exterior. También
puede comprar alimentos precocinados y tenerlos a mano para comidas rapidas.
Es posible que le gusten las comidas saludables “preparadas” que se cocinen
facilmente en el microondas. Puede comprar frijoles, verduras, frutas, sopas y atun
enlatados. Sin embargo, debe comprar alimentos precocinados y enlatados con
poca o ninguna sal ni aztcares anadidos y evitar los alimentos con conservantes.
Debe comparar las etiquetas de informacion nutricional de productos similares
para tomar decisiones mas saludables. En general, lo mejor es comprar alimentos
bajos en colesterol, grasas, azucares y sodio. Compare las etiquetas y elija
alimentos con alto contenido de grasas monoinsaturadas y poliinsaturadas mas
saludables y con bajo contenido de grasas saturadas y trans no saludables.

Cocinar

La clave para cocinar sano es reducir la grasa. Si bien algunas grasas son mas
saludables que otras, todas las grasas tienen un alto contenido de calorias.

La forma mas saludable de reducir las grasas es comer mas frutas y verduras

y menos carnes y productos lacteos. Al cocinar, puede sustituir el aceite o la
mantequilla con una pequena cantidad de agua, vino, vinagre saborizado o jugo
de frutas. En lugar de tocino o jamoén para darle sabor, pruebe con trocitos de
tocino o lonchas de jamoén magro. El caldo de pollo, carne o verduras sin grasa
es una excelente alternativa para dar sabor. Cuando se debe usar aceite, los
aceites de oliva y canola son opciones mas nutritivas. Hornee, ase, cocine al
vapor y saltee sus alimentos. También puede usar una rejilla o una bandeja para
asar carnes y aves de corral para permitir que el exceso de grasa se escurra de la
carne. La coccion en microondas también puede reducir la grasa. Puede cocinar
los alimentos rapidamente sin perder muchos nutrientes. Puede cocinar comidas
precocinadas saludables o crear sus propios platos para microondas. Cuando cree
platos de gran sabor, anote y reutilice sus recetas.
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Comer afuera

Algunos alimentos son mas saludables que otros, independientemente del
restaurante que visite. Una clave para una alimentacion saludable es evitar comer
en exceso. A muchas personas les gusta visitar restaurantes de estilo familiar que
ofrecen bufés de comida. Sin embargo, las personas que comen en bufés tienden a
comer en exceso. También debe limitar el tamafno de las porciones cuando salga a
cenar. Si es posible, puede reducir el tamano de la porcion pidiendo un aperitivo o
una porcion para almuerzo. Puede compartir un plato principal con alguien o comer
la mitad y pedir que le envuelvan el resto para llevarselo a casa. Nunca ordene
comidas de “tamano superior”!

Lo mejor es pedir del menu. Ordenar del menu le permite hacer preguntas sobre
como se prepara un alimento. Si es necesario, puede solicitar cambios mas
saludables. Por ejemplo, puede solicitar que las carnes o los mariscos se cocinen a
la parrilla en lugar de freirlos. Pida que le preparen la comida sin mantequilla o que
le sirvan salsas aparte. Pida un elemento sustituto, como una verdura, en lugar de
papas fritas, o puede pedirle al mesero que no traiga alimentos que no quiera caer
en la tentacion de comer.

iLa comida rapida promedio contiene alrededor de 1,200 calorias! Es mejor limitar
sus comidas a aproximadamente 500 calorias y 15 a 20 gramos de grasa. Deberia
preguntar por la guia nutricional y seleccionar alimentos bajos en calorias,
colesterol, grasas, azucar y sal. Agregue sabor y volumen a los sandwiches con
lechuga, tomates, brotes, pepinillos, pimientos o cebollas. Elija pollo a la parrilla,
papa al horno o ensalada en lugar de hamburguesas y papas fritas. También querra
elegir bebidas saludables. El agua es lo mejor. Puede probar con leche descremada
o con un 1 % de grasa, refrescos bajos en calorias o té o café sin azucar. Evite los
refrescos, los batidos y las bebidas con alcohol con alto contenido calérico.

Ejemplo de como han cambiado los tamainos de las porciones

Alimento Calorias por porci6én hace Calorias por porcién en la
20 aiios actualidad
Bagel 140 calorias (3 in de diametro) 350 calorias (6 in de diametro)
Hamburguesa con queso 333 calorias 590 calorias
de comida rapida
Papas fritas de comida 210 calorias (2.4 0z) 610 calorias (6.9 oz)
rapida
Refresco en botella 85 calorias (6.5 0z) 250 calorias (20 oz)
Sandwich de pavo 320 calorias 820 calorias (sandwich de 10 in)

Mejorar el dialogo interno

La forma en que piensa impacta directamente en como se siente y en lo que hace.
Si se siente bien consigo mismo, es mas probable que cuide su salud en general.
Por otro lado, su dialogo interno puede frenarle. Esto sucede cuando se tienen
pensamientos como:

* “No puedo hacer ejercicio porque estoy en silla de ruedas”.
* “Nunca estaré sano debido a mi enfermedad”.
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El dialogo interno es un proceso aprendido basado en creencias personales
desarrolladas a través de experiencias de vida. Debido a que el dialogo interno es
un proceso que se aprende, puede cambiarlo y mejorarlo. El objetivo es que su
dialogo interno trabaje a su favor, no en su contra. Por ejemplo:

* “Puedo estar sano comiendo alimentos nutritivos y manteniéndome activo”.
* “Puede que lleve tiempo y trabajo duro alcanzar mis metas, pero puedo hacerlo”.
* “No lo logré todo hoy, pero trabajaré mas duro manana”.

Ademas de sus propios pensamientos, las influencias externas pueden afectar
su programa de control de peso. Los amigos y la familia pueden ser una fuente
maravillosa de apoyo si les da sugerencias sobre las formas en que pueden
apoyarlo. Pidales retroalimentacion, elogios y comentarios sobre los cambios que
noten en usted. Un comparnero de dieta es otra fuente de apoyo. El companero
puede ser un amigo, companero de trabajo o miembro de la familia. Pueden
animarse mutuamente mientras hacen compras y hacen ejercicio juntos. En
ultima instancia, realmente depende de usted tomar el control de su vida. Con la
practica, puede mejorar su dialogo interno para mejorar su salud general.

* Sea honesto consigo mismo.

* No intente ser perfecto.

* Evite exagerar demasiado.

* No intente predecir el futuro.

* Mantenga una actitud positiva.

* No sea autocritico.

* Reconozca lo bueno con lo malo.

* Felicitese por una tarea bien hecha.

Reducir el estrés

Controlar el estrés es una clave importante para mantener conductas saludables,
ya que las conductas alimentarias suelen cambiar cuando se siente estresado. Las
personas que experimentan constantemente sintomas de estrés suelen correr un
mayor riesgo de sufrir problemas de salud graves, como enfermedades, adicciones
y depresion. Si bien nadie vive libre de estrés, usted puede minimizar su impacto.
Hay muchas cosas que puede hacer para sentirse mejor emocional y fisicamente.

* Duerma lo suficiente.

* Coma comidas y refrigerios saludables regularmente.

* Realice actividades fisicas con regularidad porque su cuerpo puede combatir
mejor el estrés cuando esta en forma.

* Elimine o reduzca el consumo de cafeina y tabaco.

* Busque un equilibrio entre el trabajo y el ocio.

* jAbrace a alguien!

* Sea firme con sus sentimientos, opiniones o creencias en lugar de enojarse,
ponerse a la defensiva o ser pasivo.

* Sea socialmente activo con sus amigos y familiares.
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Sintomas de estrés
* Ansiedad » Facil de sobresaltar
* Miedo * Llorar sin motivo aparente
* Irritabilidad * Temblores
 Mal humor * Transpiracion/manos sudorosas
* Baja autoestima * Aumento del ritmo cardiaco
* Miedo al fracaso * Tics nerviosos
* Incapacidad para concentrarse -+ Cansarse con facilidad
« Avergonzarse facilmente * Garganta y boca resecas
* Preocupacion por el futuro * Problemas para dormir
e Desmemoria » Diarrea/indigestion/vomitos
* Rechinado de dientes * Mariposas en el estomago
* Incremento del consumo de * Dolores de cabeza
tabaco » Sindrome premenstrual
* Aumento del consumo de * Dolor de cuello o parte inferior de
drogas/alcohol la espalda
* Impulsividad * Susceptibilidad a las
» Pérdida del apetito o comer en enfermedades
exceso

Fijar metas

Las metas realistas ayudan a darle direccion y proposito. Los objetivos a corto
plazo no suelen tomar mas de un par de semanas en lograrse, pero los objetivos a
largo plazo tardan mas.

Perder peso es dificil, especialmente para las personas con LME. No es razonable
pretender bajar 20 libras en 2 semanas. De hecho, perder peso demasiado rapido
lo pone en riesgo de tener problemas de salud como calculos biliares, desequilibrio
electrolitico y pérdida de masa muscular. En cambio, debe establecer objetivos
realistas de pérdida de peso a corto plazo, como perder 1 o 2 libras a la semana.
Perder 20 libras puede llevar 6 meses o un ano.

Las investigaciones también muestran que la acumulaciéon de grasa alrededor de
la cintura puede tener un efecto negativo en la salud. Debido a que casi todas las
personas con LME pierden parte o la totalidad de los musculos abdominales, es
probable que tenga mas grasa en el abdomen. Sin embargo, atin puede establecer
una meta para reducir el tamano de su cintura. El tamano de cintura saludable
para los hombres es inferior a 40 in e inferior a 35 in para las mujeres.

El indice de masa corporal (IMC) describe su peso con relacion a su estatura.
Puede calcular su IMC utilizando la tabla que aparece a continuacion. Al final de
la tabla puede saber si su IMC se clasifica como normal (saludable), sobrepeso (con
riesgo de problemas de salud) u obesidad (con alto riesgo de problemas de salud).
Si su IMC es mayor o igual a 25, puede mejorar su salud estableciendo una meta
para reducir su valor.
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indice de masa corporal
IMC 19 200 21 22 23 24 Z% 2B 2F 28 29 30 35 40

PESO EN LIBRAS
5ft0in 97 102 128 133 138 143 148 ‘ 153 179 204
5ft1in 100 106G 111 116 122 127 | 132 137 143 148 1%3 | 159 185 211
5f2in 104 10% 115 120 126 131 | 136 142 147 153 158 | 184 1891 M8
5ft3in 107 113 113 124 130 135 | 141 146 152 158 163 | 189 197 225
5ftdin 110 116 122 126 134 140 | 145 151 157 163 169 ! 174 204 232
5ft5in 114 120 123 132 138 144 [ 150 156 162 168 174 | 180 210 240
5ft6in 112 124 132 136 142 148 | 155 161 167 133 179 ‘ 186 216 247
5ft7in 121 127 134 140 148 153 | 188 166 172 178 185 | 191 223 255
5ft8in 125 131 133 144 1151 158|164 171 177 184 180 | 197 230 282
5f9in 128 135 142 149 71485 162 | 168 176 182 188 1% | 203 238 270
5ft10in 132 139 143 183 160 167 | 174 181 18B 185 202 | 207 243 278
5f11in 136 143 152 157 165 172 | 179 186 193 200 208 | 215 250 296
6 ft 140 147 184 191 199 206 213 | 221 258 M4
6ft1in 144 151 189 197 204 212 219 | 227 265 307

SOBREPESO |OBESIDAD|

ESTATURA

Fuente: National Heart, Lung and Blood Institute

Participar en actividades fisicas:

La actividad fisica es cualquier movimiento muscular del cuerpo que utilice
energia. Cuando aumenta su produccion de energia, quema calorias mas rapido
y pierde grasa, a la vez que gana masa muscular. Las personas que realizan
actividad fisica con regularidad suelen sentirse mejor, tienen mas energia y estan
mas sanas que las personas que no lo hacen.

No importa cual sea su nivel de discapacidad, no limite sus actividades fisicas
Unicamente por el hecho de que tiene movilidad limitada. Puede obtener beneficios
de salud sustanciales si realiza de 20 a 30 minutos de actividad fisica moderada
dia por medio. Las actividades moderadas requieren un poco de esfuerzo fisico,
pero deberia poder mantener una conversacion comodamente mientras participa.

Hay muchas maneras de realizar una cantidad moderada de actividad fisica.
Algunas actividades estan disponibles a través de organizaciones y fundaciones
locales y nacionales que ofrecen actividades como caza, pesca, tiro, clases de
acondicionamiento fisico, seminarios y atletismo competitivo. De hecho, los
deportes en silla de ruedas son otra forma de realizar actividad fisica. El numero
de deportes que se ofrecen a participantes discapacitados ha crecido hasta
asemejarse al de los deportes que se ofrecen a participantes sin discapacidades.
Puede participar en todo lo que desee, desde el baloncesto tradicional en silla
de ruedas hasta el futbol en silla de ruedas eléctrica. En algunos casos, las
organizaciones y fundaciones incluso le proporcionaran el equipo de adaptacion
que necesita para participar.
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La actividad fisica también puede ser parte de su vida diaria. Por ejemplo, es
posible que tenga un trabajo que lo mantenga fisicamente activo levantando o
empujando con regularidad. Incluso agregar algunas actividades de rutina en

la casa ademas de las que esta haciendo actualmente puede contribuir en gran
medida a mejorar su salud general. Estas actividades incluyen limpiar, trabajar en
el jardin y jugar con ninos. Es posible que tenga pasatiempos fisicamente activos,
como el arte, la pesca y la caza. Incluso puede mantenerse fisicamente activo
andando en bicicleta o empujando una silla de ruedas.

Mantener el éxito a largo plazo:

Cuando alcance sus metas, necesita volver a evaluar su situacion. Por ejemplo,
puede alcanzar la meta de perder 10 libras y decidir simplemente trabajar para
mantener su peso. Es posible que deba establecer una nueva meta. De nuevo,
depende de lo que quiera.

Es posible que tenga problemas con la transicion de la pérdida de peso al
mantenimiento del peso. El problema comun es que las personas no ajustan
adecuadamente su ingesta diaria de calorias. Por ejemplo, puede perder peso con
una ingesta diaria de 1,800 calorias, y pasar a 2,500 calorias por dia después de
alcanzar sus objetivos de pérdida de peso. En cambio, debe aumentar gradualmente
su ingesta diaria de calorias. Puede hacerlo agregando entre 200 y 250 calorias por
dia a su dieta. Si continuia perdiendo peso después de una semana, puede aumentar
su ingesta diaria en otras 200 calorias. Cuando aumenta su ingesta de calorias a un
nivel en el que su peso se mantiene estable, puede dejar de aumentarla.

Como persona con LME, también debe visitar a su médico al menos una vez

al ano. Su cuerpo cambia a medida que envejece. Es posible que tenga otros
problemas de salud, lo que puede significar que necesite cambiar o modificar sus
necesidades nutricionales. La mejor manera de prevenir y controlar los problemas
es que acuda a la consulta médica con regularidad.

Esta ficha informativa describe brevemente el Programa de control de peso en el hogar EatRightTM para personas con
discapacidad de la médula espinal, financiado por la Education Foundation de PVA y desarrollado por el Departamento de
Medicina Fisica y Rehabilitacion de la UAB en colaboracion con el Departamento de Ciencias de la Nutricion. EatRightTM

es un programa integral sobre los 12 elementos comprobados para el control efectivo del peso. El programa con base en el
hogar utiliza lecciones en video y tareas de libros de actividades para guiar a los consumidores por el programa de control de
peso de 12 semanas. Se puede adquirir en la Oficina de Servicios de Investigacion de la UAB llamando al 205-934-3283. Esta
informacién no pretende ni implica sustituir el consejo médico profesional. Consulte siempre a un médico u otro profesional de
la salud calificado sobre cualquier asunto relacionado con la salud individual antes de iniciar o cambiar cualquier tratamiento
médico. Nada de lo contenido en estas columnas esta destinado a fines de diagnostico médico o tratamiento.

Publicado por la Oficina de Servicios de Investigacion
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Birmingham, AL 35249-7330
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Antes de empezar a hacer ejercicio

Introduccion:

La actividad fisica y el ejercicio regulares tienen muchos beneficios e,
independientemente del nivel de la lesion, el ejercicio es para todos. Mantenerse
activo a menudo se considera un factor clave para conservar y mejorar la salud
general. Los beneficios de la actividad fisica moderada pueden ser ain mayores
para las personas con discapacidades, ya que tienden a llevar estilos de vida
menos activos. Informe a su médico de atencion primaria antes de comenzar una
nueva rutina de ejercicios para asegurarse de que no haya problemas médicos que
deba considerar una vez que comience a hacer ejercicio. Si es posible, consulte a
un profesional del ejercicio capacitado para obtener una prescripcion de ejercicio
individualizada.

Beneficios de la actividad fisica y el ejercicio regulares:

* Control de peso

* Mejora de la fuerza y la resistencia para realizar las
actividades de la vida diaria

* Disminucion de la ansiedad y la depresion

* Mayor sensacion de bienestar

* Proteccion contra el desarrollo de enfermedades cronicas
como la diabetes

* Prevencion de afecciones secundarias tales como
enfermedades cardiovasculares, ulceras por presion,
hipertension y dificultad respiratoria

* Aumento de la funcion cardiaca (del corazon) y pulmonar
(del pulmoén)

* Disminucion del colesterol y la presion arterial

Tipos de ejercicio:

Existen diferentes tipos de ejercicio que pueden beneficiarlo de diferentes maneras:
Ejercicio cardiovascular: beneficia principalmente al corazon, al sistema circulatorio
y a los pulmones. Algunos ejemplos de ejercicio cardiovascular son:

* Ejercicio aerobico

* Entrenamiento en circuito

* Ergometria del brazo

* Ergometria de silla de ruedas

* Deportes (tenis, baloncesto, natacion, quad rugby, ciclismo, etc.)

El Colegio Estadounidense de Medicina Deportiva (ACSM, por sus siglas en inglés)
recomienda que los adultos realicen ejercicio aerobico de intensidad moderada
durante al menos 30 minutos al menos 5 dias a la semana, lo que puede incluir
tareas del hogar, propulsion rapida de la silla de ruedas y ejercicio durante el cual
aun pueda hablar con facilidad.

107



El ACSM también recomienda que los adultos hagan ejercicio de
alta intensidad durante al menos 20 minutos al menos 3 dias

a la semana, lo que puede incluir la practica de deportes y
ejercicios que le hagan sentir sin aliento. No es necesario que

el ejercicio se realice de una vez. Dos sesiones de 10 minutos

de ejercicio pueden ser tan beneficiosas como una sesion de

20 minutos, ya que esta activo con mas frecuencia. Siempre es
una buena idea empezar despacio y aumentar gradualmente la
cantidad de tiempo y dias por semana que hace ejercicio. La Red
de informacion sobre lesiones de la médula espinal recomienda
comenzar con 10 minutos de ejercicio dia por medio y luego
aumentar lentamente el tiempo de ejercicio.

g
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Hay muchas maneras de incorporar el ejercicio cardiovascular a su vida diaria.
Si usa una silla de ruedas manual, intente estacionarse un poco mas lejos de la
entrada de la tienda y usar una rampa en lugar de un elevador.

La mejor manera de mantenerse activo es hacer que sus familiares y amigos
también estén activos. Incluso ir de compras al centro comercial puede anadir algo
de ejercicio aerdobico a su rutina diaria.

Ejercicio de resistencia: los principales beneficios son
el fortalecimiento (mejora de la fuerza muscular) o una
mejor resistencia para que pueda hacer cosas por mas
tiempo (mejora de la resistencia muscular). Algunos
ejemplos de ejercicios de resistencia son:

* Maquinas de pesas
* Pesas libres
* Bandas de ejercicio

Hay dos formas de entrenar la resistencia: para ganar fuerza muscular o para
desarrollar resistencia muscular. Si su objetivo es aumentar la fuerza muscular,
debe incrementar el peso (uno que le resulte dificil de levantar mas de 6 a

8 veces). Realice entre 3 y 5 series de 6 a 8 repeticiones cada una, con al menos
3 a 5 minutos de descanso entre series. Si su objetivo es aumentar la resistencia
muscular, debe usar un peso mas ligero (uno que pueda levantar al menos entre
12 y 15 veces). Realice por lo menos entre 2 y 3 series de 12 a 15 repeticiones cada
una, con 1 o 2 minutos de descanso entre series. Es importante respirar durante
el entrenamiento de resistencia. Exhale mientras empuja el peso hacia arriba

o hacia afuera e inhale mientras lo baja o lo atrae hacia usted. Las sesiones de
entrenamiento de resistencia deben realizarse de 2 a 3 veces por semana con al
menos un dia de descanso entre ellas.

Ejercicio de flexibilidad: dirigido principalmente a
brindarle una mayor amplitud de movimiento en las
articulaciones y mas flexibilidad corporal. Algunos
ejemplos son:

* Estiramiento

* Estiramiento con ayuda
* Yoga

* Pilates 108




El entrenamiento de flexibilidad debe incorporarse antes y después de

cada entrenamiento cardiovascular y de fuerza. Asegurese de mantener los
estiramientos (sin rebotar) durante 30 a 60 segundos y progrese lentamente.
Recuerde que los estiramientos nunca deben ser dolorosos.

Consideraciones relacionadas con la lesion de la médula espinal al hacer
ejercicio:

* Incontinencia: asegurese de vaciar los intestinos y la vejiga antes de hacer
ejercicio.

» Espasticidad: estire los grupos de musculos espasticos y evite los ejercicios que
causen espasticidad excesiva.

* Hipotension ortostatica (caida de la presion arterial): controle la presion
arterial durante el ejercicio, evite los movimientos rapidos y asegurese de beber
suficiente agua.

* Termorregulacion (temperatura corporal irregular): asegurese de llevar ropa
adecuada en climas calidos o frios y beba abundante agua.

* Ulceras por presion: asegurese de mantener sus pautas para aliviar la presion
mientras hace ejercicio y quitese la ropa sudada tan pronto como termine de
hacerlo.

* Distension articular: no continue con el ejercicio si siente algin dolor en las
articulaciones mientras se ejercita. Consulte a su médico antes de comenzar a
hacer ejercicio si tiene antecedentes de dolor en las articulaciones, especialmente
en los hombros. Si siente dolor en las articulaciones, es posible que deba
evitar ciertos ejercicios. Considere la posibilidad de consultar a un profesional
especializado en ejercicio fisico con el fin de obtener un programa personalizado
que excluya ejercicios que causan dolor en las articulaciones.

Consideraciones de seguridad importantes:

* Deje de hacer ejercicio si siente dolor, malestar, nauseas, mareos, aturdimiento,
dolor en el pecho, latidos cardiacos irregulares, falta de aliento o manos sudorosas.

* Revise los medicamentos y sus efectos durante el ejercicio.
* Beba abundante agua.

* Use ropa adecuada.

» Establezca metas realistas a corto y largo plazo.

* Encuentre y siga un programa de ejercicios que cumpla con sus objetivos
especificos.
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El ejercicio y la lesion de la médula espinal

Introduccion:

Para obtener beneficios importantes en cuanto

a la condicion fisica, los adultos con una lesion

de la médula espinal deben realizar al menos

20 minutos de actividad aerobica de intensidad
moderada o vigorosa 2 veces por semana y 3 series
de 8 a 10 repeticiones de entrenamiento de fuerza
para cada grupo muscular 2 veces por semana.

Los expertos recomiendan que todos los adultos
sanos con una lesion de la médula espinal reserven
un tiempo para hacer actividad fisica. Esta

parte del dia debe ser agradable, asi que escoja
actividades que le gusten y hagalas divertidas.
Intente incorporar tanto actividad aerébica como
entrenamiento de fuerza. Si acaba de lesionarse,
esta embarazada, es propenso a la disreflexia
autonoma o tiene otras afecciones médicas, debe
hablar con su profesional de la salud para averiguar qué tipos y cantidad de
actividad fisica son adecuados en su caso. Un profesional de la salud puede incluir
un médico, un fisioterapeuta o un profesional especialista en ejercicio.

Actividad aerdbica:

Moderada significa relativamente intensa y usted siente que podria continuar
por mucho tiempo. Puede hablar, pero no cantar su cancion favorita, durante la
actividad. Segiin una escala de O a 10, la actividad fisica de intensidad moderada
suele ser de 5 0 6.

Vigorosa es muy intensa y usted siente que solo puede continuar por un corto
tiempo antes de cansarse. No podra decir mas que unas pocas palabras sin
hacer una pausa para respirar. Segin una escala de 0 a 10, la actividad fisica de
intensidad vigorosa suele ser de 7 u 8.

Ideas de actividades:

¢No esta seguro de como mantenerse activo? Hay un monton de actividades

para elegir, tanto para interiores como para exteriores. Intente encontrar una
combinacion de ejercicios que trabajen diferentes partes del cuerpo y que
combinen actividades aerobicas y entrenamiento de fuerza. Sobre todo, asegurese
de elegir actividades que disfrute y que sean seguras para usted. Estas son
algunas sugerencias para empezar.

Silla de ruedas manual: actividades aerébicas

* Ruede por diversion y resistencia

* Haga ciclismo con una bicicleta de mano o estdtica
* Nade

« Juegue a arrojarse la pelota con sus hijos

* Siga un video de ejercicios

» Juegue al baloncesto
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Silla de ruedas manual: entrenamiento de fuerza

» Desarrolle fuerza con una banda de resistencia

* Levante pesas. ¢No tiene ninguna? Use latas o botellas de agua de la cocina
* Utilice poleas de cable

Silla de ruedas eléctrica: actividades aerdbicas
» Juegue a las bochas

* Nade con asistencia

» Use un ergémetro de brazo

* Haga ejercicios con el bipedestador

* Baile

* Levante una barra para ejercitar los biceps

Silla de ruedas eléctrica: entrenamiento de

fuerza

* Utilice poleas de cable

* Haga ejercicio con una banda de resistencia

* Practique yoga, pilates o taichi para relajarse y
desarrollar equilibrio y fuerza

Beneficios de la actividad fisica:

La actividad fisica es divertida y jtiene buenos
beneficios! Las investigaciones muestran que seguir las pautas mejora el
acondicionamiento aerobico y de fuerza. Estos son algunos de los beneficios que
puede esperar:

* Mayor resistencia para poder desplazarse con la silla por mas tiempo
» Transferencias mds fdaciles dentro y fuera de la silla

* Mejora del cuidado personal y la movilidad

* Mejor salud y calidad de vida en general

* Mas energia

» Mas interaccioén social con los demads

Estar activo puede tener otros beneficios:

* Menos dolor

* Menor riesgo de estrés

* Menor riesgo de depresién

* Reduccion del colesterol y las grasas en la sangre, lo que puede disminuir el riesgo
de desarrollar varias enfermedades crénicas

* Mejora de la capacidad para regular la glucosa en sangre, lo que reduce el riesgo
de diabetes tipo 2

* Mejor calidad del sueno
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Cree su propio plan de accion:

Los estudios cientificos han demostrado que es mucho mas probable que las
personas realicen actividad fisica si elaboran un plan realista y detallado. Su
plan de accion se puede configurar como un calendario semanal. Aproveche la
tecnologia para mantenerse en el buen camino. Por ejemplo, si usa un teléfono
inteligente, programe recordatorios. Incluya en su plan de accion qué actividad
va a realizar, donde, cuando y con quién, durante cuanto tiempo y con qué
intensidad. jDiviértase y asegurese de elegir actividades que le gusten!

A continuacion, se muestra un ejemplo de plan de accién. Puede sustituir las
actividades de la tabla por otras que disfrute mas. Por lo tanto, en lugar de
ejercitarse con la silla, pruebe con otra actividad aerobica, como andar en bicicleta.
En lugar de hacer ejercicios con bandas de resistencia, levante pesas o latas de
sopa. El objetivo es incorporar la actividad fisica a su dia para mantenerse en
forma y divertirse.

Ejemplo de plan de accion:

DOM. ‘LUN. ‘MAR. ‘MII'ERC. ‘JUEV. ‘VIER. ‘SAB.
Actividad | frisbee/jugar |libre banda de libre dar una libre libre
a arrojarse resistencia vuelta con
la pelota con la silla de
nifios ruedas
Ddnde parque o patio casa sendero
trasero
Cuando 2 p.m. 8a.m. 7 p. m.
éCuanto |10 min 10 min de10a
tiempo? 15 min
Intensidad ' moderada moderada moderada

Una vez que esté disfrutando de una actividad fisica regular, aumente
gradualmente la intensidad para obtener mas beneficios de acondicionamiento
fisico. Para obtener mas informacion y ejemplos de como redactar un plan de
accion, visite www.sciactioncanada.ca.

Como lograr que su plan se cumpla:

¢Necesita ayuda para cumplir realmente con su plan de accién? Estas son las
tres tacticas que puede probar para evitar convencerse de no realizar la actividad
planeada:

1. Use senales de accion. Las senales son factores desencadenantes de un
comportamiento planificado. Por ejemplo, si planea ir a nadar después del trabajo,
coloque las gafas para nadar al lado de la computadora.
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2. Concéntrese en la primera etapa: la preparacion. Si ha puesto el despertador y
ha planificado una actividad matutina, pero esta perdiendo la motivacion por todo
lo que implica, concéntrese en vestirse adecuadamente y salir por la puerta... jEl
resto caera por su propio peso!

3. Haga planes de ejercicio con otras personas. Seran la voz de su conciencia y se
motivaran mutuamente.

Es mas facil de lo que piensa

Es posible que sienta que la actividad fisica es demasiado dificil. Estas son algunas
barreras posibles y formas de superarlas.

Falta de tiempo:

» Elabore un plan de accion

» Haga actividad fisica con su familia y amigos

» ¢Tiene tiempo libre? Conviértalo en un momento para hacer actividad fisica

Barreras fisicas:

* La actividad fisica puede reducir el dolor.

* Vale la pena. Se sentira lleno de energia.

* jHay una manera! La adaptacion adecuada del equipo y la actividad puede
ajustarse a usted.

Falta de apoyo/falta de acceso:

» Consiga un companero de ejercicio.

* Conéctese con el centro recreativo de su comunidad o con el departamento de
recreacion municipal.

* Pruebe un video de ejercicios, como los videos de Active Home, disponibles en el
sitio web de SCI Action Canada.

“No puedo”: -5— 2
* Empiece con lo que sabe y desarrolle sus habilidades.
* Haga un recorrido por una instalacion que ofrezca una o 3
actividad que le interese. '
* ¢Muy caro? Hay varios programas comunitarios que
tienen equipos adaptados disponibles para que los
utilice en sus actividades.
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Manténgase activo de forma segura:
Estos son algunos consejos practicos e importantes para evitar lesiones:

* Consulte siempre con un médico antes de comenzar un programa de actividad
fisica.

* Progrese despacio. Lo que busca es un poco de dolor muscular, no un dolor
intenso.

* Revise su piel para ver si tiene llagas o ulceras por presion. Si esto le preocupa,
intente cambiar su peso corporal cada 10 a 15 minutos. Considere equipar su
silla con un cojin especial para aliviar la presion.

* Manténgase fresco. Dado que la sudoracion puede inhibirse por debajo del nivel
de la lesion, rociese regularmente con una botella de agua cuando haga ejercicio
los dias de calor. Si esta adentro, use también un ventilador.

* Conozca los signos y sintomas de la disreflexia autonoma (DA). Si cree que
tiene DA, quédese sentado. Si resuelve la causa sospechosa y los sintomas no
desaparecen, llame a un médico.

Toda la informacion que contiene esta seccion es gracias a:

sci(5/~ /7 /~// TooLKIT

RECURSO CANADIENSE PARA AYUDAR A LOS ADULTOS CON LESIONES DE LA MEDULA ESPINAL A CUMPLIR LAS PAUTAS DE ACTIVIDAD FiSICA
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SECCION 18

Servicios ambulatorios de Gaylord

En algin momento de su rehabilitacion, es posible que necesite servicios
ambulatorios.

Servicios médicos ambulatorios:

El Departamento de Servicios Médicos Ambulatorios del Hospital Gaylord
proporciona evaluaciones médicas y seguimiento. El Departamento de Servicios
Médicos Ambulatorios cuenta con fisiatras expertos en el tratamiento de personas
con lesiones de la médula espinal. Los fisiatras de Gaylord pueden recetar
tratamientos especializados para la espasticidad. Ademas, en Gaylord se ofrecen
servicios de ginecologia y consultas de urologia accesibles para sillas de ruedas.

Servicios de terapia ambulatoria:

Por lo general, los servicios de terapia ambulatoria se le brindan cuando vive en su
entorno domeéstico y puede asistir a la terapia fuera de su hogar. El Departamento
de Terapia Ambulatoria del Hospital Gaylord ofrece servicios de fisioterapia, terapia
ocupacional y terapia del habla.

Cuenta con terapeutas expertos y equipo especializado para la rehabilitacion de
lesiones de la médula espinal. Estos equipos incluyen:

e Alfombrillas de tratamiento acolchadas regulables en altura

e Maquinas de levantamiento de pesas accesibles para sillas de ruedas

e Bipedestadores

e Ergometros para la parte superior del cuerpo accesibles en sillas de ruedas
(bicicletas de brazo o UBE, por sus siglas en inglés)

e Sistemas de marcha con reduccion del peso

e Bicicleta de estimulacion eléctrica funcional (bicicleta Stim/bicicleta de
EEF)

e Unidades de estimulacion eléctrica

* Modalidades

e Capacidades de entablillado

e Maquina de ejercicios para la parte superior del cuerpo monitoreada por
computadora (BTE)

¢ Ekso

Ademas de los servicios de terapia descritos, el Departamento de Terapia
Ambulatoria de Gaylord también ofrece los siguientes servicios especializados:

e Terapia acuatica

* Clinica de servicios de evaluacion de sillas de ruedas

e Clinica ortopédica y protésica

e Programa independiente de bicicletas Stim

e Programas de acondicionamiento fisico independientes en los gimnasios de
terapia y la piscina
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Servicios de psicologia ambulatoria:

El Departamento de Psicologia ofrece servicios de asesoramiento cognitivo-
conductual a corto plazo, basados en la evidencia, con el objetivo de ayudar a

las personas a adaptarse a una lesion catastrofica (lesion cerebral traumatica,
accidente cerebrovascular, lesion de la médula espinal) y problemas relacionados,
como el abuso de sustancias, el trastorno de estrés postraumatico, el dolor crénico
y los problemas generales de salud mental.

Servicios adicionales:

Las consultas de nutricion también se realizan como parte de los servicios
ambulatorios de Gaylord.
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SECCION 19

Investigacion

Ahora y en el futuro, la cantidad de descubrimientos y avances en la busqueda

de una cura para la paralisis solo seguira aumentando. La investigacion con
células madre ha demostrado ser prometedora para ayudar a los nervios de la
meédula espinal a reconectarse y a mejorar la fuerza y la coordinacion. Hay muchos
ensayos clinicos en curso que estan evaluando tratamientos novedosos para la
lesion de la médula espinal. Dependiendo del hospital donde recibié tratamiento
después de la lesion, es posible que ya haya participado en un estudio clinico

para determinar los tratamientos 6ptimos para las personas con lesiones de la
médula espinal. E1 Hospital Gaylord forma parte del Centro Regional de Lesiones
de la Médula Espinal de Spaulding, Nueva Inglaterra, uno de los catorce sistemas
modelo en los Estados Unidos. Estos centros estan llevando a cabo investigaciones
relacionadas con la recuperacion asi como con las practicas 6ptimas para gozar

de una vida sana, feliz y productiva después de una lesion de la médula espinal.
Incluso después de salir del Hospital Gaylord, es importante mantenerse en
contacto con el centro mediante visitas de seguimiento al menos una vez al ano.
Su proveedor de atencion médica puede informarle sobre los tratamientos mas
actuales y las mejores practicas para vivir con una lesiéon de la médula espinal.

Para obtener mas informacion sobre los estudios de investigacion sobre las LME en
los Estados Unidos, inicie sesion en: www.clinicaltrials.gov

Para obtener mas informacion sobre la investigacion de los sistemas modelo de
LME, inicie sesion en: www.MSKTC.org

Instituto Milne para la Innovacion Sanitaria

El Instituto Milne para la Innovacién Sanitaria es el resultado de una generosa
donacion de George y Carol Milne. “Como cientifico e investigador en biomedicina
con un amplio interés en los resultados, esta claro que Gaylord ocupa un nicho
Unico que no esta bien representado en nuestro pais: los pacientes que se estan
recuperando de lesiones o enfermedades devastadoras”, dijo George Milne,

Jr., PhD, vicepresidente ejecutivo retirado de Investigacion y Desarrollo Globales y
presidente de Investigacion Central de Pfizer, Inc.

Ubicado en el campus de Gaylord en Wallingford, Connecticut, el Instituto Milne
lleva a cabo investigaciones y desarrolla practicas y tecnologias aplicadas basadas
en la evidencia, que tienen el potencial de cambiar vidas en todo el mundo, al
aprovechar la experiencia de Gaylord en el cuidado de lesiones cerebrales y de

la médula espinal, accidentes cerebrovasculares complejos, amputaciones y
enfermedades pulmonares.

El instituto proporciona un entorno colaborativo y multidisciplinario para que
investigadores dedicados trabajen con el equipo de médicos de Gaylord y, al mismo
tiempo, se asocien con corporaciones y fundaciones para llevar a cabo y difundir
investigaciones orientadas a los datos. Todas las asociaciones corporativas y de
investigacion forman parte del instituto, incluidos dos centros de intercambio
profesional: el Centro de Investigacion e Innovacion y el Centro de Tecnologias
Aplicadas.
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SECCION 20

Recursos comunitarios

DEFENSA

Hay varias opciones para asuntos de defensa. Consulte la informacion de contacto a
continuacion.

* Proteccion y defensa de las personas con discapacidades en el estado de
Connecticut 1-860-297-4300
* Center for Medicare Advocacy, Inc. 1-800-262-4414

* Oficina del Defensor del Pueblo de Atencion Administrada/Defensor de la Salud
del Estado de Connecticut 1-866-466-4446

Spinal Cord Injury Association de Connecticut, una division de United Spinal
Hospital Gaylord

50 Gaylord Farms Rd.

Wallingford, CT 06492

(203) 284-2910

www.sciact.org

nsciact@gmail.com

Spinal Cord Injury Association Connecticut a Chapter of United Spinal Association
(SCIACT) es un grupo de personas que se unen con la esperanza de mejorar las
vidas de las personas que presentan alguna lesion o enfermedad relacionada con la
meédula espinal en el estado de Connecticut.

Algunos de los servicios que ofrece esta organizacion incluyen grupos de apoyo
para las LME y el programa de asistencia entre pares. El proposito del programa de
asistencia entre pares es brindar apoyo a las personas con una lesion reciente, al
ofrecerles la oportunidad de hablar con otras personas que comparten experiencias
y circunstancias similares. Se trata de un proceso por el cual una persona con
discapacidad ofrece asistencia a otras personas con discapacidad a través de su
formacion especializada, sus experiencias personales y su deseo de ayudar. Los
pacientes hospitalizados en el Hospital Gaylord deben comentar al equipo de
tratamiento su interés en este programa. Cualquier miembro del equipo puede hacer
una derivacion para este programa. Los interesados en convertirse en asistentes

de pares deben haber sufrido su lesion hace por lo menos un ano. Comuniquese
directamente con la division de Connecticut para obtener mas informacion sobre
este programa.
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Grupos de apoyo para LME en Connecticut

Hospital Gaylord, Wallingford CT
Contacto: Tim Kilbride
(203) 284-2875

Mt. Sinai Rehabilitation Hospital Hartford, CT
Contacto: Paige McCullough-Casiano
(860) 714-2421

Hospital for Special Care New Britain, CT
Contacto: Sarah Barnes
(860) 827-1958, int. 5068

Travis Roy Foundation [Fundacion Travis Roy]
Hemenway & Barnes LLP

60 State Street, 8th Floor

Boston, MA 02109

(617) 619-8257

www.Travisroyfoundation.org

Correo electronico: info@travisroyfoundation.org

La Fundacion Travis Roy se cre6 para ayudar a los sobrevivientes de lesiones de la
meédula espinal y financiar su investigacion. La fundacion financia subvenciones
individuales, proyectos de investigacion e instituciones de rehabilitacion en todo

el territorio de Ameérica del Norte. Los fondos de las subvenciones individuales se
han utilizado para modificar furgonetas y comprar sillas de ruedas, computadoras,
rampas, sillas de ducha y otros equipos de adaptacion para ayudar a los
parapléjicos y cuadripléjicos a vivir sus vidas. La solicitud se realiza en linea o por
medio de una carta. La cobertura telefonica es limitada.

The NEAT Marketplace [El mercado NEAT]
Coventry and Holcomb Streets

Hartford, CT 06112

Llame gratis al (866) 526-4492 o al (860) 243-2869
www.neatmarketplace.org

El mercado de NEAT (Tecnologia de Asistencia de Nueva Inglaterra) restaura los
dispositivos de asistencia y los equipos y suministros médicos donados. NEAT es
un centro de demostracion, ademas de un centro de restauracion de equipos. Los
articulos restaurados estan disponibles para la venta a precios reducidos.
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Charlie’s Closet

310 State St Unit 200
Guilford, CT 06437
(203) 453-8359

Charlie's Closet presta equipos médicos duraderos a cambio de una pequena
donacion a través de Guilford Interfaith Ministries. Debe recoger y devolver los
articulos por su cuenta.

Easter Seals Mobility Center
158 State Street

Meriden, CT 06450

(203) 237-7835
www.cteasterseals.com

El Easter Seals Mobility Center ofrece evaluaciones de conduccion exhaustivas a
quienes tienen una lesion o discapacidad que pueda afectar su capacidad para
operar un vehiculo motorizado de manera segura. El centro ofrece una evaluacion
clinica, una evaluacion en carretera, asi como recomendaciones y prescripciones
de equipos.

East Coast Assistance Dogs Inc.
P.O. Box 831

Torrington, CT 06790

(860) 489-6550
ECAD1®aol.com
www.ECAD1.org

East Coast Assistance Dogs Inc. ayuda a las personas con diversas discapacidades
a obtener una mayor independencia con el apoyo de perros especialmente
entrenados.

ASISTENTE DE CUIDADO PERSONAL

Introduccion:

Entre el 40 % y el 45 % de las personas con lesiones de la médula espinal (LME)
necesitan asistencia personal con algunas actividades diarias [1]. Es comprensible
que la mayoria de las personas que necesitan asistencia tengan niveles mas altos
de lesiones. Es posible que necesiten asistencia con el cuidado personal para
acostarse o levantarse de la cama, lidiar con las cuestiones intestinales y vesicales,
banarse y vestirse. Algunas personas también pueden necesitar que alguien
conduzca, compre y limpie por ellas. Sin embargo, también hay un porcentaje
creciente de personas con niveles mas bajos de lesiones que necesitan asistencia
a medida que envejecen. Es posible que necesiten ayuda con las actividades del
hogar a medida que pasa el tiempo y experimentan un aumento del dolor o del
cansancio.
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Pedir y recibir:
Puede que a veces no sea facil pedir y recibir asistencia. Esta dificultad suele
provenir de dos preconceptos.

En primer lugar, es posible que algunas personas no pidan ayuda porque no
quieren “ser una carga” para los demas, especialmente para los miembros de la
familia. Si se siente asi después de una LME, preguntese si seria una carga para
usted ayudar a un ser querido necesitado. Probablemente no. Sin embargo, muchas
personas con LME aun asi no piden la ayuda que necesitan. Somos parte de una
familia, somos parte de una sociedad y todos nos necesitamos unos a otros. Todos
necesitamos ayuda a veces y dependemos unos de otros de muchas maneras,

y la mayoria de las personas ayudan gustosamente a familiares y amigos si es
necesario. Los ninos dependen de sus padres y confian en ellos para su cuidado,

y los ninos suelen ayudar a sus padres a medida que estos envejecen y se vuelven
cada vez mas dependientes. Es el comportamiento natural. Del mismo modo, nos
desenvolvemos como sociedad al ayudarnos unos a otros durante toda la vida.

Los profesionales de la salud nos ayudan cuando estamos enfermos; los maestros
nos ayudan a educarnos; y los oficiales de policia y los bomberos nos ayudan a
protegernos del peligro. De hecho, la mayoria de los trabajos proporcionan algun
tipo de servicio a las personas. La realidad es que no hay que avergonzarse de pedir
y recibir ayuda cuando la necesita. Y probablemente hara de su vida diaria una
carga si no recibe asistencia cuando la necesita.

La impresion de “independencia” de una persona es el segundo preconcepto
problematico. Algunas personas pueden rechazar la asistencia si se la ofrecen
porque creen que ser independientes significa hacer cosas sin la ayuda de otros.
Sin embargo, la realidad es que las personas que rechazan la ayuda son menos
independientes que las que solicitan y reciben ayuda. La independencia tiene poco
que ver con lo que puede hacer, sino que significa tener la libertad de elegir lo que
quiere hacer. Por ejemplo, las personas que no tienen la capacidad de conducir
pueden optar por ir a algtin lugar si cuentan con ayuda. Cuando recibe asistencia,
tiene la oportunidad de ser independiente. Es asi de sencillo.

Buscar un asistente de cuidado personal:

Realmente no existe una “mejor” manera de buscar un asistente de cuidado
personal (ACP). Es posible que deba utilizar diversos métodos para encontrar
personas que puedan estar interesadas en el trabajo. Si reune los requisitos para
recibir los servicios, puede comenzar la busqueda consultando con el Departamento
de Servicios de Rehabilitacion de su estado para ver si existe un programa local

que lo ayude a encontrar un ACP. Otra opcion es hacer un anuncio en el periodico
local describiendo su necesidad de servicios de ACP. La compra de un anuncio
clasificado costara dinero, pero puede llegar a muchos candidatos potenciales que
buscan empleo. Si publica un anuncio, es una buena idea hacerlo los fines de
semana porque asi llegara a la mayor cantidad de personas. Otra opcion es publicar
volantes en areas comunitarias que puedan llamar la atencién de las personas

que se dedican a la prestacion de cuidados personales. Por ejemplo, puede poner
un volante en el tablero de anuncios de un hospital o asilo de ancianos. También
puede publicar un volante en una universidad local en las escuelas de enfermeria,
terapia ocupacional y fisioterapia. Por ultimo, las personas suelen enterarse de los
trabajos de boca a boca, asi que haga saber a la gente que esta buscando un ACP.
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Entrevistar a un ACP:

Cuando reciba llamadas de personas interesadas en el trabajo, debe programar
una entrevista con cada persona. Esta es su oportunidad de conocer a la persona
y le da la oportunidad de obtener mas informacion sobre el trabajo. Debe explicar
claramente los tipos de tareas que debera realizar su ACP y debe invitar al
candidato a que haga preguntas para asegurarse de que entiende sus necesidades.
Muchas funciones son de naturaleza muy personal, por lo que debe asegurarse de
que los candidatos se sientan comodos realizando estas tareas. Describa todas las
tareas involucradas, como levantarlo, banarlo, realizar programas de evacuacion
intestinal y urinaria, limpiar la casa o ir al supermercado. Comente los términos
de pago. Ademas, mencione qué educacion y capacitacion les proporcionara. Puede
ahorrar tiempo si prepara una lista de preguntas para cada candidato. Algunos
ejemplos podrian ser:

» ¢Tiene experiencia previa?

* ¢Tiene problemas fisicos que le impidan levantarme o empujarme?

* ¢Cocinara y hara las tareas del hogar?

* ¢Tiene licencia de conducir y esta dispuesto a conducir?

+ ¢Tiene transporte confiable hacia y desde el trabajo?

» ¢Cuanto dinero necesita ganar?

*+ ¢Se siente comodo ayudando con los cuidados personales mas “delicados”, como
el bano o los cuidados de los intestinos y la vejiga?

Si tiene problemas para decidirse por un candidato, puede hacer una lista de
verificacion de sus necesidades y las cualidades personales que desea en un ACP.

* ¢Es una persona responsable y puntual?

* ¢Es una persona honesta y confiable?

» ¢Es una persona que puede seguir instrucciones?

* ¢Es una persona amable?

* ¢Es una persona con la que puede entablar amistad?

En funcion de sus entrevistas, puede seleccionar al mejor candidato para usted.
Una vez que seleccione a alguien, pidale siempre referencias. Si un candidato no
proporciona referencias después de que usted las pida, es posible que desee elegir
a otra persona que las proporcione, ya que siempre debe comprobar todas las
referencias antes de contratar a alguien que vaya a venir a su casa. Hable con sus
empleadores anteriores para obtener informacion sobre las cualidades que desea
en un empleado. Puede obtener el numero de licencia de conducir del candidato
para pedirle a la policia local que lleve a cabo un control de seguridad de la
persona. Esta listo para contratar a la persona que aprueba el control y que mejor
se ajusta a las cualidades que desea. Inicialmente, puede contratar a la persona
de forma temporal. Esto les dara tiempo a usted y al ACP para conocerse mejor y
averiguar si existe una buena relacion laboral.
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Educacion y formacion:

La mayoria de los ACP necesitan educacion y capacitacion sobre cuestiones
generales asociadas con las LME. Puede encontrar e imprimir hojas de informacion
de fuentes confiables en Internet. Entregue estas hojas a su ACP para que las lea.

Incluso si encuentra un ACP con mucha experiencia, también tiene necesidades
Unicas. Si bien todos los temas son importantes, el ACP debe entender el cuidado de
los intestinos, la vejiga, la piel y las vias respiratorias. Comunique sus necesidades
intestinales y vesicales con claridad. Asegurese de hacer hincapié en la importancia
del cuidado diario de la piel, y su ACP debe saber como realizar controles

cutaneos diarios y detectar problemas. Los ACP también necesitan saber sobre las
enfermedades respiratorias. La gripe y la neumonia pueden poner en peligro la vida
de la mayoria de las personas con LME. Este hecho hace que sea importante que
los ACP comprendan estos peligros y trabajen para evitar la propagacion de estas
afecciones. Siempre debe lavarse las manos con frecuencia para ayudar a prevenir
la propagacion de gérmenes. Los ACP que estén enfermos con un resfriado o gripe
deben evitar el contacto siempre que sea posible. Si el contacto es inevitable, los
ACP deben usar una mascarilla y lavarse las manos con mas frecuencia.

Para las personas que utilizan un respirador, la formacion del ACP sobre todas las
funciones mecanicas de un respirador puede ser de vida o muerte. También debe
haber un plan de emergencia para los problemas y fallas de los respiradores.

Pareja o conyuge frente a ACP:

El conyuge o la pareja suele ser la primera persona en brindar cuidados personales
después de una lesion. Si bien este arreglo es comun inicialmente en las parejas,

el rol de pareja/cuidador puede ser poco saludable si contintia por mucho tiempo
después de la lesion. Pueden sentir que es su “deber”. Algunos miembros de la
familia no quieren que una persona ajena cuide a su ser querido. Sin embargo,

es la persona con LME la que debe decidir qué ayuda necesita y quién se la
proporcionara.

Si bien el conyuge o la pareja pueden brindar cuidados en ocasiones, generalmente
se recomienda que el proveedor de atencion primaria sea alguien que no sea

un miembro de la familia. Esta separacion de funciones permite a las personas
con LME ser independientes de los miembros de la familia y evitar conflictos
innecesarios con sus seres queridos. Ademas, esta separacion asegura que los
miembros de la familia no se resentiran por las responsabilidades o deberes
adicionales en la relacion.

Desafortunadamente, algunas personas no tienen otra opcion que no sea que

su pareja o conyuge sea el cuidador principal. En este caso, es muy importante
mantener la funcion de pareja/conyuge separada de la funcion de cuidador. Una
forma de hacerlo es tener una rutina que mantenga las actividades de cuidado
separadas de las de una pareja. Las parejas también necesitan tener tiempo de
separacion ocasional. Mantener las funciones de pareja y cuidador lo mas distintas
y separadas posible le ayudara a evitar confundir y difuminar la funcion de pareja
con la funciéon de cuidador, lo cual es mas saludable para la relacion personal de

una pareja.
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Las 10 razones principales por las que los ACP dejan sus trabajos:

1. La descripcion inicial de su puesto estaba incompleta o sigue cambiando.

2. El meétodo y el orden en que deben desempenar sus funciones son ilogicos,
ineficientes y una pérdida de tiempo.

3. Su entorno de trabajo es desordenado, desagradable, desorganizado, etc.

4. No se les paga lo suficiente, no reciben los aumentos adecuados o sienten que
su trabajo no es apreciado.

5. Sienten que se favorece a otro ACP por encima de ellos.

6. El empleador (USTED) es demasiado pasivo o demasiado agresivo en su estilo
de interaccion.

7. El empleador es deshonesto acerca de las horas trabajadas, el salario
adeudado o tiene expectativas inapropiadas, como préstamos monetarios o
favores sexuales.

8. Hay tareas poco razonables: las que el empleador puede realizar por si
solo, las que no se pueden realizar en el tiempo asignado o las que estan
supervisadas de manera demasiado estricta.

9. El empleador no tolera los errores honestos, las ausencias por enfermedad,
etc.

10. El empleador no respeta la vida personal del ACP y espera que sus
necesidades tengan prioridad sobre todo lo demas en la vida del ACP.

Fuente: Home Health Aides: How to Manage the People Who Help You, de Al DeGraff, 1988, Saratoga Access Publications, P.O. Box 1427, Fort Collins,
CO 80522—1427.

Financiamiento:

La Division de Salarios y Horarios del Departamento de Trabajo de los Estados
Unidos administra y hace cumplir la ley federal de salario minimo. Tenga en
cuenta el requisito de salario minimo del estado. En los casos en que un empleado
esté sujeto a las leyes de salario minimo estatales y federales, el empleado tiene
derecho al salario minimo mas alto de los dos.

Muchas personas no pueden pagar un ACP sin asistencia financiera. Es posible
que califique para programas locales o estatales que pueden ayudarlo a pagar

un ACP. Puede ponerse en contacto con el Centro de Vida Independiente local,

el Departamento de Servicios de Rehabilitacion del estado o, en el caso de los
veteranos, con el Departamento de Asuntos de Veteranos. En algunos casos, el
seguro privado puede pagar la “atencion de enfermeria especializada”, que cubre
algunos aspectos del cuidado personal. Si va a obtener un acuerdo financiero por
su lesion, es importante incluir los costos proyectados de por vida de un ACP.

Como la mayoria de las cosas en la vida, obtiene lo que paga cuando se trata de
un ACP. Un ACP confiable, fiable y calificado le costara caro. Se recomienda que

el trabajo sea lo mas atractivo posible para contratar y mantener el mejor ACP
posible. Utilice todos los servicios externos para los que califica para pagar el ACP
y también puede pagar lo que pueda de su bolsillo. También otorgue bonificaciones
ocasionales si puede.

124



Por ultimo, probablemente deberia hablar con un contador sobre cualquier
posible problema relacionado con el Servicio de Impuestos Internos [4]. Antes de
saber como tratar los pagos que realiza por los servicios, primero debe conocer

la relacion comercial que existe entre usted y la persona que presta los servicios.
Si tiene un empleado, puede ser responsable de la retencion del impuesto federal
sobre la renta, el Seguro Social y otros impuestos como empleador. Es posible que
también necesite un contador que lo ayude con lo que puede y no puede incluir en
sus declaraciones de impuestos sobre la renta personal.

Trabajar con un ACP:

Un ACP suele ser su amigo y empleado. Depende de usted equilibrar las dos
funciones. El primer paso es dejar claro que la funcion de un ACP es ayudarlo

con las actividades diarias que no puede realizar por si mismo, y es usted quien
decide qué ayuda necesita. Hay momentos en los que debe ser asertivo y, a veces,
también flexible. Si hay una forma especifica en la que debe realizarse su atencion,
dé al ACP instrucciones claras sobre lo que debe hacerse y las técnicas adecuadas
que debe utilizar. Sin embargo, un ACP también es una persona. Si bien usted esta
a cargo de su atencion, su ACP puede tener un enfoque diferente para brindar la
misma atencion de calidad. Por lo tanto, debe ser razonable al escuchar y aceptar
diferentes ideas y opiniones. También es bueno expresar su agradecimiento a su
ACP por la ayuda que le esta brindando. Por ultimo, es importante que comprenda
si su ACP tiene un “mal” dia o comete un error. Con suerte, descubrira que puede
mantener una relacion profesional al mismo tiempo que es flexible.

Por ultimo, no se puede depender de un solo ACP todo el tiempo. Si su conyuge o
pareja es su cuidador principal, es muy importante que encuentre una manera de
darle tiempo personal para que descanse y disfrute. Su ACP también necesita dias
libres y hay circunstancias inesperadas que requieren ausencias del trabajo. Por
lo tanto, debe planificar con anticipacion. Asegurese de tener opciones y de poder
llamar a varias fuentes si es necesario.

Conclusion:

Muchas personas con LME necesitan ayuda con sus actividades diarias. Si

bien el proceso de encontrar, contratar, capacitar y supervisar a un ACP es una
necesidad, pedir y recibir ayuda puede resultar dificil para algunas personas. Sin
embargo, un ACP puede mejorar su independencia y calidad de vida.
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CUIDAR A LOS CUIDADORES

Introduccion:

Entre el 40 % y el 45 % de las personas con lesiones de la médula espinal (LME)
necesitan asistencia personal con algunas actividades diarias. La mayoria tiene
tetraplejia y, a menudo, necesitan ayuda para acostarse o levantarse de la cama,
lidiar con las cuestiones intestinales y vesicales, banarse y vestirse. Cuanto menor
sea el nivel de lesion, menos asistencia se necesitara.

ACP frente a cuidador:

La mayoria de las veces, uno de los padres, el conyuge u otro familiar cercano es
la primera persona en brindar cuidados personales después de una lesion. Si bien
este cuidado y atencion iniciales son normales, por lo general no se recomiendan
a largo plazo. Si es posible, lo mejor es que un asistente de cuidado personal (ACP)
remunerado brinde la mayoria de los cuidados a largo plazo, mientras que un ser
querido brinde cuidados ocasionales.

Lamentablemente, muchas personas con LME no tienen otra opcién que contar
con la asistencia diaria de un familiar. Mientras que un ACP es un empleado,
un cuidador es el término que se usa para un familiar no remunerado que es el
principal responsable del cuidado de un ser querido.

No existe una familia “tipica” después de una LME. Cada situacion es Unica, y
cada cuidador y la persona a la que cuida eventualmente crearan un sistema de
atencion que funcione mejor para ellos.

Adaptacion a la LME:

Como cuidador, es probable que se enfrente a muchos desafios particulares.

En primer lugar, a menudo existe la preocupacion inicial por el estado y la
recuperacion de su ser querido. A menudo hay estrés por hacer malabares con el
trabajo y las finanzas y, al mismo tiempo, hacer que su hogar sea accesible para
su ser querido.

Al mismo tiempo, aprendera sobre los muchos problemas de la LME y como ser un
cuidador. Es posible que necesite aprender sobre el cuidado de los intestinos, la
vejiga y las vias respiratorias. Debe aprender a realizar controles cutaneos diarios
y a reconocer los signos de una ulcera por presion. Del mismo modo, es posible
que necesite aprender los sintomas de la disreflexia auténoma o los cuidados

con un respirador y qué hacer en caso de una emergencia. Hay varios materiales
educativos disponibles en fuentes confiables de Internet, y es una ventaja para
usted familiarizarse con dichos recursos.

El cuidado a largo plazo de un ser querido puede poner a prueba cualquier
relacion. A menudo hay muchos ajustes en el estilo de vida que se deben hacer
para proporcionar cuidados a largo plazo. La base para una relacion sana se centra
en la comunicaciéon abierta, el conocimiento de los hechos sobre la vida después

de una lesion, la voluntad de ajustar los puntos de vista de cada uno en muchas
areas y prestar atencion a la salud tanto de la persona con LME como del cuidador.
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Gestionar la salud personal:

Si bien es importante aprender a cuidar a su ser querido, es ain mas importante
que aprenda a cuidarse a si mismo. Mantener la salud propia es esencial para su
bienestar y su capacidad de cuidar adecuadamente a su ser querido. Después de
todo, no puede esperar cuidar eficazmente a su ser querido cuando tiene malestar.

Reconocer el estrés

El estrés es un factor fisico, quimico o emocional que causa tension en el cuerpo
o la mente. Casi todo el mundo tiene algun tipo de estrés en su vida. El estrés

es comUn porque es casi imposible escapar de él. El estrés puede convertirse
rapidamente en un problema para las personas que han aprendido a ignorar los
signos y sintomas del estrés hasta que se sale de control. El estrés continuo hace
que las personas corran un mayor riesgo de sufrir problemas de salud graves,
como enfermedades, adicciones y depresion. Existen varios signos y sintomas del
estrés que puede aprender a reconocer cuando el estrés se esté descontrolando.
Cuando se encuentra bajo mucho estrés, puede experimentar uno o mas de los
siguientes sintomas:

* Sintomas animicos (emocionales) del estrés
* Ansiedad

* Miedo

* Irritabilidad

* Mal humor

* Sintomas mentales del estrés

» Autoestima baja

* Miedo al fracaso

* Incapacidad para concentrarse

» Avergonzarse facilmente

* Preocupacion por el futuro

* Preocupacion por los pensamientos/tareas
* Desmemoria

* Sintomas conductuales del estrés

* Tartamudeo y otras dificultades del habla
* Llorar sin motivo aparente

* Impulsividad

* Facil de sobresaltar

* Reir con un tono de voz alto y nervioso

* Rechinado de dientes

* Incremento del consumo de tabaco

* Aumento del consumo de drogas o alcohol
* Propension a los accidentes

» Pérdida del apetito o comer en exceso

* Sintomas corporales del estrés

* Transpiraciéon/manos sudorosas

* Aumento del ritmo cardiaco

* Temblores
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* Tics nerviosos

» Garganta y boca resecas

» Cansarse con facilidad

* Problemas para dormir

» Diarrea/indigestion /vomitos

* Mariposas en el estomago

* Dolores de cabeza

* Sindrome premenstrual

* Dolor en el cuello o en la parte inferior de la espalda
» Pérdida o aumento de peso

Fuente: http://ub-counseling.buffalo.edu/stressmanagement.shtml

Adoptar un estilo de vida saludable

Un estilo de vida saludable incluye un equilibrio de las cosas que puede hacer para
sentirse mejor emocional y fisicamente. Los comportamientos saludables reducen el
estrés y aumentan nuestra capacidad para hacer frente a los problemas. Unas pocas
y simples acciones pueden crear buenas bases para la salud personal. Por ejemplo:

* Duerma lo suficiente.

* Coma comidas y refrigerios saludables regularmente.

» Realice actividades fisicas con regularidad porque su cuerpo puede combatir
mejor el estrés cuando esta en forma.

* Témese un momento de tranquilidad para escuchar musica relajante, darse un
bano o una ducha caliente, leer un libro o una revista interesante o ir al parque o
a alguan otro lugar tranquilo.

* Elimine o reduzca el consumo de cafeina y tabaco.

* No dependa de la comida, el alcohol o las drogas para reducir el estrés.

* Busque un equilibrio entre el trabajo y el ocio.

» Pase tiempo de calidad con amigos y familiares.

* Disfrute de pasatiempos o manualidades.

* jAbrace a alguien!

» Sea firme en lugar de agresivo. Sea “firme” con sus sentimientos, opiniones o
creencias en lugar de enojarse, ponerse a la defensiva o ser pasivo.

* No se ofrezca como voluntario para algo si no tiene el tiempo o la energia para
hacerlo.

» Mantenga las cosas organizadas.

* Busque apoyo social para compartir ideas, recursos y habilidades de
afrontamiento.

Obtener ayuda

Conseguir ayuda es esencial para encontrar tiempo para uno mismo. La ayuda
puede venir de varias formas, por ejemplo, que otros miembros de la familia
ayuden con las tareas del hogar. Puede ser un jefe comprensivo que le permita
trabajar desde casa o ajustar su horario para poder mantener su trabajo y, al
mismo tiempo, proporcionar los cuidados.

Pedir ayuda es una senal de fortaleza, no de debilidad. Puede que a veces no sea
facil pedir y recibir asistencia. Esta dificultad suele provenir de dos preconceptos.
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En primer lugar, es posible que algunas personas no pidan ayuda porque no
quieren “ser una carga” para los demas, especialmente para los miembros de

la familia. Si se siente asi, preguntese si seria una carga para usted ayudar a

un ser querido necesitado. Somos parte de una familia, somos parte de una
sociedad y todos nos necesitamos unos a otros. Todos necesitamos ayuda a veces
y dependemos unos de otros de muchas maneras, y la mayoria de las personas
ayudan gustosamente a familiares y amigos si es necesario.

La impresion de “independencia” de una persona es el segundo preconcepto
problematico. Algunas personas no solicitan asistencia o la rechazan si se la
ofrecen porque creen que ser independientes significa hacer cosas sin la ayuda

de otros. La realidad es que no hay que avergonzarse de pedir y recibir ayuda
cuando la necesita. Y probablemente hara de su vida diaria una carga si no recibe
asistencia cuando la necesita.

El cuidado no es un trabajo de una sola persona. Necesita ausentarse para
llevar un estilo de vida saludable, y habra ocasiones en las que esté enfermo o
necesite alejarse por otros motivos. Lo mejor que puede hacer es tener una lista
de personas a las que pueda llamar cuando necesite a alguien. Es posible que
también tenga a una o dos personas en su lista para que sean proveedores de
atencion de respaldo con poca antelacion en caso de enfermedad o crisis.

Aprender a resolver problemas

Si bien evitar los problemas puede aliviar el estrés a corto plazo, la mayoria de los
problemas no desaparecen solos. De hecho, por lo general se puede esperar que el
estrés continue hasta que resuelva su problema.

Las investigaciones sugieren que tener habilidades efectivas para resolver
problemas también es esencial para la salud tanto del cuidador como del receptor
de la atencion. Puede utilizar las habilidades de resolucion de problemas en casi
todos los aspectos de su vida. A medida que se dispone a resolver los problemas, es
importante establecer sus prioridades. ¢Qué hay que hacer primero? ¢Qué puede
quedar para mas tarde? Trabaje en lo que hay que hacer primero.

Hay cinco pasos basicos para la resolucion efectiva de problemas.

PASO 1. Identificar el problema: debe conocer el problema para poder resolverlo.
Puede hacer una lista de sus problemas y clasificarlos por orden de importancia.
Debe asegurarse de dividir los problemas grandes en partes mas pequenas e
identificar el mas problematico para resolverlo primero. Recuerde trabajar en un
tema a la vez y obtener todos los datos antes de pasar al paso 2.

PASO 2. Realizar una lluvia de ideas de posibles soluciones: piense en el problema
que mas necesita resolver y escriba una lista de tantas soluciones para su
problema como sea posible. Piense con libertad y no juzgue sus ideas en este
momento. Si tiene problemas para pensar en posibles soluciones, pregunte a sus
familiares o amigos su opinion acerca de como podrian resolver el problema. Si
necesita mas informacion, puede buscar en Internet o en la biblioteca local.

129



PASO 3. Seleccionar la mejor solucion de su lista de posibles soluciones: elijja la
solucién que crea que resolvera mejor su problema. Una vez mas, puede solicitar
opiniones sobre qué solucion podria funcionar mejor. Una vez que haya hecho su
eleccion, guarde su lista en un lugar seguro para volver a utilizarla en una fecha
posterior si es necesario.

PASO 4. Probar la solucion: la tnica forma de saber si la solucion funciona es
probandola. Tome notas de su progreso y de cualquier problema que tenga.

PASO 5. Evaluar la solucion que ha probado: si la solucion funciona, dese una
fuerte palmadita en la espalda por un trabajo bien hecho. Si no esta satisfecho
con los resultados de la solucion, revise las notas. Pueden surgir obstaculos
imprevistos que deban corregirse. Realice los ajustes necesarios. Pruebe con
otra posible solucion de su lista o elabore otra lluvia de ideas y edite la lista de
soluciones en funcion de la nueva informacion.

Aprender a relajarse

Las técnicas de relajacion son habilidades adicionales de cuidado personal que
puede aprender. Primero tiene que prepararse antes de poder relajarse. Puede
atenuar las luces y silenciar todas las distracciones apagando la television, la radio
y los teléfonos. Puede recostarse en una silla comoda.

Imagenes autoguiadas:

* Cierre los ojos. Concéntrese en su respiracion y respire lenta y profundamente.

* Imagine que se encuentra en un entorno tranquilo, como descansando en una
playa, en un prado o en la cima de una montana.

» Concéntrese en el entorno tranquilo que esta imaginando y preste mucha
atencion a todos los detalles. Identifique los sonidos (¢algiin pajaro, el viento que
hace crujir las hojas, las olas chocando en la orilla?). Preste atencion a lo que
siente (sol calido en la piel, arena caliente en los pies, hierba fresca debajo de
su cuerpo). Preste atencion a los olores y sabores que se imagina tener. Dedique
un tiempo a concentrarse en todas las sensaciones que esta experimentando
mientras imagina su lugar tranquilo.

* Después de unos minutos, vuelva a prestar atencion a su respiracion. Preste
atencion a como inhala y exhala profundamente y concéntrese en lo que sucede a
su alrededor (la presion del asiento contra las piernas, el tic-tac de un reloj, etc.).

* Preguntese qué tan relajado se encuentra en este momento utilizando una escala
del O al 10, donde el cero indica que no esta relajado en absoluto y el 10 refleja lo
mas relajado que haya estado en su vida.

Respiracion abdominal:

* Respire lenta y profundamente.

» Usted sabra que esta respirando de manera abdominal si coloca la mano sobre el
abdomen y ve que la mano se mueve hacia arriba y hacia abajo.

» Este es el tipo de respiracion lenta y profunda que hacemos mientras dormimos.
Disminuir la frecuencia de la respiracion puede disminuir la frecuencia cardiaca
y brindarle una sensacion de relajacion tranquila.

» Esto requiere practica, asi que siga intentandolo si no puede hacerlo las primeras
veces.
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Relajacion muscular progresiva:

* Empezando por los dedos de los pies, vaya subiendo lentamente a través de los
musculos del cuerpo tensandolos y luego relajandolos. Después de los dedos de
los pies, tense y relaje lentamente los pies, luego las pantorrillas, los muslos, el
abdomen, los brazos, las manos, los dedos, el cuello y, finalmente, la cara.

» Tomese el tiempo que necesite para tensar y luego relajar todos los musculos del
cuerpo.

Cuidado de la pareja o el conyuge:

Para las parejas, es muy importante mantener la funciéon de pareja/coényuge
separada de la funcion de cuidador. Una forma de hacerlo es tener una rutina
que mantenga las actividades de cuidado separadas de las de una pareja. Otra
forma es tener un area o habitacion especifica dedicada a la intimidad, donde

no se realicen tareas de cuidado. Mantener los dos papeles lo mas diferenciados
y separados posible le ayudara a evitar confundir y difuminar los papeles en su
mente. Cuando usted y su pareja se sientan romanticos, podra verse mejor como
su pareja romantica y no como su cuidador.

Las parejas también deben trabajar para mantener la igualdad en su relacion.
Ambos miembros de la pareja deben hacer contribuciones significativas e
importantes con asuntos cotidianos como la crianza de los hijos, las diversas
tareas del hogar o la administracion del dinero. Esta igualdad ayudara a los
cuidadores a no resentirse por estar “abrumados” con las responsabilidades o
deberes diarios.

Problemas

La mayoria de las parejas se enfrentan a obstaculos poco después de la lesion.
Para la mayoria de los adultos, la vida previa a la lesion es rutinaria, familiar

y comoda. Las personas suelen tener puntos de vista establecidos sobre lo que
consideran “normal” y, en general, tienen nociones definidas de su relacion. En

la mayoria de los casos, las rutinas previas y posteriores a la lesion son muy
diferentes para los cuidadores y sus conyuges o parejas. Al igual que muchos otros
aspectos de la vida después de una lesion, los cambios de opinion y las rutinas
establecidas suelen ser necesarios para adaptarse a la nueva circunstancia. Una
vez mas, cada familia es diferente, por lo que no todas las familias experimentaran
necesariamente los mismos problemas. Sin embargo, como cuidador, es probable
que experimente muchos de los mismos problemas que otras personas. Las
investigaciones han demostrado que los cuidadores suelen notificar problemas
relacionados con:

. la actitud negativa de la persona con LME;

. sentimientos personales de culpa;

. falta de aprecio por ser cuidador;

. tiempo insuficiente para actividades personales;
. tener que decirle “no” a la persona con LME; y

. sentirse abrumado.

UL WM
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Las personas con LME expresaron problemas con:

1. el deseo de caminar;

2. la funcién sexual,

3. el dolor;

4. la funcién intestinal y vesical;

5. la falta de dinero;

6. no poder realizar tareas sencillas; y
7. sentir ansiedad.

Si bien los dos grupos se ven afectados por la misma lesién, los problemas
reportados tienden a estar orientados hacia si mismos. Por lo tanto, la clave para
una relacion sana se centra en la comunicacion abierta, el conocimiento de los
hechos sobre la vida después de una lesion y la voluntad de ajustar los puntos de
vista en muchas areas.

Es esencial hablar sobre los problemas y discutir abiertamente como estos
problemas estan afectando su relacion. Con el tiempo y con suerte, los dos pueden
llegar a un entendimiento mutuo de como, juntos, pueden superar la situacion,
resolver los problemas si es posible y fortalecer la relacion.

Resolver conflictos

No se puede evitar el conflicto porque es un elemento necesario y saludable en
todas las relaciones. Las personas son simplemente diferentes. Los desacuerdos se
produciran porque todos tienen un punto de vista inico que a menudo resulta en
opiniones diferentes.

Si un problema es importante para un miembro de la familia, es importante para
todos. Sin embargo, los conflictos con los seres queridos pueden ser especialmente
estresantes para todos los involucrados. Por eso es util aprender a resolver
conflictos para reducir o aliviar el estrés.

PASO 1. Reglas basicas: cuando dos personas no estan de acuerdo sobre un tema,
la primera reacciéon emocional suele ser la ira. Es casi imposible que las personas
resuelvan los problemas cuando estan enojadas. Por lo tanto, es importante que
todos dejen que las emociones se calmen antes de esforzarse por resolver los
conflictos.

El propoésito de la resolucion de conflictos no es tener un ganador, sino de llegar
a una solucion en la que estén de acuerdo todas las partes. Cuando piensa en
resolver los problemas de esta manera, es probable que las personas respondan
con la voluntad de tener éxito. Si el conflicto es una cuestion de hecho, es
responsabilidad de todos conocer los hechos.

Pautas basicas de resolucion de conflictos:

* Mantenga las cosas en perspectiva.

» Concéntrese en resolver un problema a la vez.

* Sea claro y directo cuando hable sobre los problemas.
* Debe hablar una persona a la vez.
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* Permita que cada persona responda.

* No utilice el contacto fisico, la intimidacion o las amenazas para salirse con la
suya.

* No utilice el “tratamiento silencioso” y pretenda que los demas sepan lo que
piensa o siente.

* No desentierre temas antiguos que no son importantes para el tema en cuestion.

* No utilice el chantaje emocional diciendo “si de verdad me amas, harias...”.

* No exagere demasiado ni use palabras como “siempre” y “nunca”.

PASO 2. Enunciar el problema: no puede resolver los problemas a menos que
todos sepan exactamente cual es el problema. Es mas probable que logre resolver
el problema si es respetuoso al plantearlo. Por ejemplo, plantee el problema en
forma de autoexpresion y no como un ataque personal.

Ejemplos de solicitud:

+ “Siento que mi trabajo no es apreciado”.

» “Me siento abrumado porque no tengo tiempo para mi”.

* “Me siento culpable cuando me tomo un tiempo para mi”.

Ejemplo de declaracion de ataque:
* “Me enfadas cuando no me das un respiro”.

Si el problema tiene que ver con el comportamiento, haga que sea una solicitud
positiva sobre el comportamiento, no una exigencia.

Ejemplos de solicitud:
* “Me gustaria que tomaras un papel mas activo para ayudar con los ninos”.
* “Prefiero que hagamos (algo) de esta manera”.

Ejemplos de declaracion de exigencia:
* “Tienes que empezar a actuar como un padre”.
* “Vas a hacer (algo) a mi manera”.

PASO 3. Escuchar y comprender: escuchar es la parte mas dificil pero mas
importante de la resoluciéon de conflictos. Escuchar requiere una mente abierta
para escuchar lo que se dice. Cuando dos personas estan en una discusion
emocional, ¢quién escucha realmente? A veces las personas hablan unas sobre
otras esperando que gane la voz mas fuerte. Muchas personas que no hablan
piensan en lo que van a decir en lugar de escuchar. La resolucion de problemas
requiere la voluntad de escuchar lo que se dice.

Es dificil ser un buen oyente. Si le resulta dificil, puede intentar “repetir” en su
cabeza lo que se dice mientras otra persona habla. De esa manera, se mantiene
concentrado en escuchar lo que se dice. Puede haber ocasiones en las que escuche
lo que se dice, pero no comprenda realmente lo que quiere decir esa persona.
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Cuando alguien le habla, es natural que implique su propio razonamiento en lo
que le dice. Sin embargo, las personas a menudo se expresan de manera diferente
de lo que piensa. Si no tiene claro qué quiere decir otra persona, puede repetir
facilmente lo que dijo y solicitar mas informacion. Escuche y comprenda con la
mente abierta; es mas facil sugerir posibles soluciones en las que ambas partes
puedan estar de acuerdo.

PASO 4. Resolucion de problemas: la resolucion de conflictos suele ser similar a

la resolucion de otros problemas, puede seguir los cinco pasos de resolucion de
problemas de la pagina 3. Se recomienda que trabajen juntos porque su objetivo es
resolver el problema de una manera que sea aceptable para todos los involucrados.
Seleccionen juntos una o mas soluciones de su lista sobre las que todos estén de
acuerdo en que ofrecen posibilidades realistas de éxito. Si prueba una solucion que
no funciona para todos, trabajen juntos para modificarla o elijan otras posibles
soluciones de la lista.

PASO 5. Resolucion: el problema finalmente se resuelve cuando la solucion
funciona para todos.

Sin embargo, es posible que haya problemas que no se puedan resolver. Si el
conflicto es una cuestion de opinion, reconozca que es imposible controlar los
pensamientos de otra persona. Es posible que no cambie la opinion de otra
persona ni siquiera con sus mejores esfuerzos e intenciones. Del mismo modo, no
puede cambiar los comportamientos de otras personas.

Cuando no hay una solucion mutua, tiene que resolver el problema por si mismo.
Puede aceptar estar en desacuerdo sobre cuestiones de opinion o “dejar ir” un
asunto sobre el que simplemente no tiene control. Estos conceptos pueden ser
dificiles de entender a veces, pero pueden ser lo mejor que puede hacer por su
salud en general.

Conclusion:

Como cuidador, puede esperar experimentar altibajos. Es posible que a veces se
sienta abrumado o estresado debido a todas las responsabilidades adicionales
que tiene. Es posible que se sienta infravalorado por todo su arduo trabajo y
dedicacion.

Cuidar a un ser querido requiere mucho trabajo y dedicacion, ademas de ser una
expresion de afecto y compromiso. Después de todo, usted elige ser el principal
responsable del cuidado de un ser querido. Por lo tanto, es importante cuidar su
salud para poder brindarle a su ser querido la atencion que necesita.

Sin embargo, es igualmente importante que se comprometa a cuidarse porque
también es lo mejor para usted. Necesita cuidado y atencion tanto como cualquier
otra persona. Aunque requiere mucho trabajo y dedicacion, puede encontrar el
equilibrio en su vida si asume ese compromiso. No lo olvide.
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Family Caregiver Alliance [Alianza de Cuidadores Familiares]

https:/ /www.caregiver.org/hospital-discharge-planning-guide-families-and-
caregivers

La Alianza de Cuidadores Familiares aborda las necesidades de familiares y amigos
que brindan cuidados a largo plazo a sus seres queridos en el hogar. Proporciona
apoyo, informacion y herramientas para gestionar las complejas demandas de

la prestacion de cuidados. Estos incluyen apoyo y recursos en linea, asistentes
para ayudar a localizar los servicios de apoyo por estado y el Centro Nacional

de Cuidados, que une la investigacion, la politica y la practica para desarrollar
programas rentables para los cuidadores. Haga clic en el enlace para obtener mas
informacion sobre como la Alianza de Cuidadores Familiares podria ayudarle a
usted o a su familia.

LA SALUD MENTAL Y EL ABUSO DE SUSTANCIAS

Administracion de Servicios de Salud Mental y Abuso de Sustancias (SAMHSA, por
sus siglas en inglés)
Samhsa.gov.

La Administraciéon de Servicios de Salud Mental y Abuso de Sustancias del
Departamento de Salud y Servicios Humanos de los Estados Unidos es un
directorio con capacidad de busqueda de centros de tratamiento de salud mental,
abuso de sustancias y servicios de apoyo.

Departamento de Servicios de Salud Mental y Adicciones (DMHAS, por sus
siglas en inglés)

410 Capitol Avenue

Hartford, CT 06134

1-800-446-7348

El Departamento de Servicios de Salud Mental y Adicciones (DMHAS, por sus
siglas en inglés) promueve y administra servicios integrales y orientados a la
recuperacion en las areas de salud mental, prevencion y tratamiento del abuso en
todo Connecticut. El DMHAS atiende a adultos mayores de 18 anos con trastornos
psiquiatricos o por abuso de sustancias, o ambos, que no tienen los medios
economicos para pagar los servicios por si mismos. El DMHAS ofrece una amplia
gama de tratamientos que incluyen hospitalizacion, servicios clinicos ambulatorios,
atencion de emergencia las 24 horas, tratamiento diurno, rehabilitacién psicosocial
y vocacional, servicios de extension para personas con enfermedades mentales que
no tienen hogar y servicios integrales de salud mental y apoyo comunitarios.

El DMHAS brinda una variedad de servicios de tratamiento a personas con
trastornos por abuso de sustancias, que incluyen atencion ambulatoria,
desintoxicacion residencial, cuidados a largo plazo, mantenimiento con metadona
o productos quimicos, servicios ambulatorios, hospitalizacion parcial y cuidados
posteriores. Los servicios para las personas infectadas por el VIH incluyen
asesoramiento, pruebas, apoyo y terapias de afrontamiento, terapias alternativas
y cogestion. El departamento también brinda servicios de prevencion, disenados
para promover la salud y el bienestar de las personas y las comunidades.
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UCONN Mental Health Service [Servicio de Salud Mental de la UCONN]
Storrs, CT 06269

(860) 486-4705

Clinica ambulatoria para adultos

(860) 679-6700

Stonington Institute [Instituto Stonington]
North Stonington, CT
800-832-1022

Hartford Hospital Institute for Living [Instituto de Vida del Hospital Hartford]
Hartford, CT
(860) 673-2411

Rushford (varios centros para adultos y ninos)
1-877-577-3233

American Foundation for Suicide Prevention
www.afsp.org

Mision: salvar vidas y brindar esperanza a las personas afectadas por el suicidio.
Creada en 1987, la American Foundation for Suicide Prevention (AFSP) es

una organizacion de salud voluntaria que brinda a las personas afectadas por

el suicidio una comunidad nacional capacitada mediante la investigacion, la
educacion y la promocion para tomar medidas contra esta importante causa de
muerte.

National Suicide Prevention Lifeline [Linea nacional de prevencion del
suicidio]
https://suicidepreventionlifeline.org

La Linea Nacional de Prevencion del Suicidio es una linea directa confidencial y
gratuita de prevencion del suicidio disponible las 24 horas del dia para cualquier
persona en crisis suicida o con angustia emocional. Su llamada se redirige al
centro de crisis mas cercano de la red nacional de mas de 150 centros de crisis.
Para obtener asistencia, llame al 1-800-273-TALK (8255), TTY: 1-800-799-4889.
Linea de mensajes de texto para situaciones de crisis www.crisistextline.org: envie
un mensaje de texto con la palabra HOME al 741741

National Center for PTSD [Centro Nacional para el Trastorno de Estrés
Postraumatico]
https://www.ptsd.va.gov

Un recurso nacional para sobrevivientes de traumas, que incluye informacion

sobre el trastorno de estrés postraumatico, recursos como el PTSD Coach Online y
videos de otros sobrevivientes y profesionales.
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Trastorno de estrés postraumatico
http://www.mentalhealthamerica.net/conditions/post-traumatic-stress-
disorder

Si ha pasado por una experiencia traumatica, es normal que sienta emociones
como angustia, miedo, impotencia, culpa, verglienza o ira. Si estos sintomas

no desaparecen con el tiempo, es posible que tenga un trastorno de estrés
postraumatico (TEPT). Visite el sitio web de Mental Health America para obtener
informacion sobre el TEPT y las formas en que puede ayudarse a si mismo o a un
familiar que pueda estar padeciendo este trastorno.

EMPLEO

Oficina de Politica de Empleo para Personas con Discapacidades
www.dol.gov/odep

La Oficina de Politica de Empleo para Personas con Discapacidades (ODEP, por
sus siglas en inglés) es la unica agencia federal no reguladora que promueve
politicas y coordina con los empleadores y todos los niveles de gobierno para
aumentar el éxito laboral de las personas con discapacidades.

Oficina de Administracion de Personal, Empleo Federal de Personas con
Discapacidades
www.opm.gov/disability

El Gobierno Federal esta reclutando y contratando activamente a personas
con discapacidades. Ofrecemos una variedad de trabajos interesantes, salarios
competitivos, excelentes beneficios y oportunidades de avance profesional.

Administracion de Servicios de Rehabilitacion

https://rsa.ed.gov

Nuestra mision: proporcionar liderazgo y recursos para ayudar a las agencias
estatales y de otro tipo a brindar rehabilitacion vocacional y otros servicios a

las personas con discapacidades para maximizar su empleo, independencia e

integracion en la comunidad y en el competitivo mercado laboral.

https://www.disability.gov/resource/employment-networks-connecticut/
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El Programa de Rehabilitacion Vocacional (anteriormente BRS)
Oficina de Servicios de Rehabilitacion - Departamento de
Servicios Sociales

25 Sigourney Street-11th Floor Hartford, CT 06106

1-800-537-2549 (solo voz)

OFICINAS DEL DEPARTAMENTO DE
SERVICIOS DE REHABILITACION

REGION OCCIDENTAL
1057 Broad St.
Bridgeport, CT 06604
Teléfono: 203-551-5500*
Fax: 203-579-6903

Danbury
Teléfono: 203-207-8990
Fax: 203-207-8999

Stamford
Teléfono: 203-251-9430*
Fax: 203-251-9438

Torrington
Teléfono: 860-496-6990
Fax: 860-496-6978

Waterbury
Telefono: 203-578-4550*
Fax: 203-578-4590

REGION NORTE

3580 Main St.

Hartford, CT 06120
Teléfono: 860-723-1400*
Fax: 860-566-4766

Dayville
Telefono: 860-779-2204*
Fax: 860-779-6189

East Hartford
Teléfono: 860-289-2904
Fax: 860-289-2932

Enfield
Teléfono: 860-741-2852*
Fax: 860-745-6608

Manchester
Teléfono: 860-647-5960*
Fax: 860-647-5963

New Britain
Teléfono: 860-612-3569*
Fax: 860-612-3508

REGION DEL SUR

414 Chapel St., Suite 301
New Haven, CT 06511
Teléfono: 203-974-3000 o
203-974-3009*

Fax: 203-789-7850

Middletown
Teléfono: 860-704-3070*
Fax: 860-704-3079

New London
Teléfono: 860-439-7686*
Fax: 860-439-7685

Norwich
Teléfono: 860-859-5720*
Fax: 860-859-5733

* (V/TDD/TTY)
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RECURSOS
ADICIONALES

Consejo de Educacion

y Servicios para

Ciegos (BESB, por sus
siglas en inglés)

184 Windsor Ave.
Windsor, CT 06095
Teléfono: 860-602-4000 o
800-842-4510

Programa de

Asistencia al Cliente (CAP,
por sus siglas en inglés)
60-8 Weston St.

Hartford, CT 06120
Teléfono: 860-297-4300 o
800-842-7303

El Departamento de Servicios
Sociales es un empleador de
accion afirmativa que ofrece
igualdad de oportunidades

y ofrece sus programas
independientemente de la raza,

el color, la nacionalidad, la
discapacidad fisica o mental, la
orientacion sexual, la religion,

la edad, el sexo o el estado

civil. De conformidad con la

Ley de estadounidenses con
discapacidades, este folleto esta
disponible previa solicitud en letra
grande, braille o en casete de
audio o disquete de computadora,
llamando al 800-537-2549 (voz) o
al 860-424-4839 (TDD/TTY).

Publicacion DSS #09-01
Marzo de 2009



El objetivo del Programa de Rehabilitacion Vocacional es ayudar a las personas con
discapacidades fisicas y mentales importantes a prepararse, obtener y mantener
un empleo. Mediante la prestacion de servicios individualizados, las personas con
discapacidades que reunen los requisitos para la rehabilitacion vocacional reciben
apoyo para planificar y alcanzar sus objetivos laborales. Para ser elegible para el
programa de rehabilitacion vocacional, una persona debe tener una afeccion fisica
o mental que represente un obstaculo sustancial para el empleo y debe solicitar los
servicios de rehabilitacion vocacional para prepararse, encontrar y tener éxito en el
empleo.

Programa de Vida Independiente

El Programa de Vida Independiente (VI) de la Oficina brinda servicios integrales

de vida independiente a través de contratos con los cinco centros comunitarios

para la vida independiente (CCVI) de Connecticut. Estos centros promueven el
empoderamiento y la autosuficiencia de las personas con discapacidades. Hay cuatro
servicios principales que proporciona el centro de vida independiente:

Apoyo entre pares:
Los asesores entre pares de los CCVI brindan apoyo a los usuarios sobre la base de
su propia experiencia de vida con discapacidades y al negociar con el sistema.

Informacion y derivacion:

Los CCVI ayudan a la persona a identificar y acceder a servicios y apoyos, beneficios,
tecnologia de asistencia, vivienda, servicios de asistencia personal o cualquier otro
recurso para mejorar la vida independiente.

Defensa individual y de sistemas:

Los CCVI ayudan a los usuarios a obtener los apoyos y servicios necesarios para
maximizar su independencia. La defensa a nivel de sistemas desafia las barreras
que pueden estigmatizar y excluir a las personas con discapacidades de la plena
participacion en la comunidad.

Capacitacion en habilidades para la vida independiente:

Los CCVI brindan capacitacion en las actividades de la vida diaria y las habilidades
necesarias para que la vida en comunidad sea lo mas plena y rica posible. Algunos
ejemplos de areas de capacitacion son: administracion y contratacion de asistentes
personales, administracion financiera, utilizacion de los recursos comunitarios,
localizacion de viviendas, derechos y responsabilidades de los consumidores.

En respuesta a la “Decision de Olmstead” (Olmstead c. L.C., 22 de junio de 1999),
que prohibe a los estados institucionalizar a personas con discapacidades que,

con el apoyo adecuado, puedan vivir en la comunidad, BRS esta trabajando en
asociacion con representantes de agencias estatales, centros de vida independiente

y defensores de las personas con discapacidades para encontrar formas innovadoras
de reestructurar los servicios y ampliar las oportunidades de vida independiente para
las personas que corren el riesgo de ser internadas o que estan institucionalizadas.
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La decision de Olmstead y la respuesta de Connecticut a ella representan un
cambio profundo y positivo en la politica de discapacidad. Los centros de vida
independiente son fundamentalmente diferentes de otros proveedores que atienden
a personas con discapacidades. El enfoque tradicional para ayudar a las personas
con discapacidades se origind a partir de una perspectiva médica que considera
que estas personas necesitan ser curadas o arregladas. Segun este enfoque, un
profesional médico controla el servicio y el resultado deseado es lograr el maximo
funcionamiento fisico o mental.

El modelo de prestacion de servicios de vida independiente cree que el problema
reside en la sociedad, no en el individuo. Una discapacidad se considera

una afeccion, a menudo permanente, que afecta o restringe la capacidad de

una persona para realizar ciertas tareas. Con este enfoque, la persona con
discapacidad controla el servicio en lugar del profesional; el resultado deseado del
servicio es lograr un control total sobre la vida diaria siempre y cuando sea posible.

Los centros de vida independiente ofrecen servicios disenados para capacitar a las
personas con discapacidades para que mantengan una vida independiente, sin
importar su situacion de vida. El principio rector es la integracion de la persona
con discapacidad en la mayor medida posible en la comunidad de su eleccion.

Los centros de vida independiente son:

Controlados por el usuario:
dirigidos, gestionados y atendidos en gran medida por personas calificadas con
discapacidades graves.

Localizados en la comunidad:
se ubican dentro de la comunidad en la que residen los usuarios de sus servicios.

Sensibles a la comunidad:

disenados para abordar las necesidades de la comunidad relacionadas con

la discapacidad, mediante la identificacion de las brechas y barreras en los
servicios que limitan la independencia de las personas con discapacidades en esa
comunidad.

Inclusivas de los diferentes tipos de discapacidad:
proporcionan un punto Unico de acceso a los servicios para todas las personas,
independientemente de la naturaleza o del tipo de discapacidad.

No residenciales:
apoyan la autosuficiencia y la vida independiente de la persona en la comunidad y
el entorno elegidos.

CACIL

Para ponerse en contacto con el sitio web de la Asociacién de Centros para una
Vida Independiente de Connecticut (CACIL, por sus siglas en inglés),

visite www.cacil.net
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Access Independence

80 Ferry Boulevard, Suite 210

Stratford, CT 06615

(203) 378-6977 (voz); (203) 378-3248 (TDD)
sitio web: www.drcfc.org

correo electronico: info@drcfc.org

Center for Disability Rights

764A Campbell Avenue

West Haven, CT 06516

(203) 934-7077 (voz)

(203) 934-7079 (TDD)

sitio web: www.centerfordisabilityrights-ct.org

correo electronico: info@centerfordisabilityrights-ct.org

Independence Unlimited

151 New Park Avenue - Suite D

Hartford, CT 06106

(860) 523-5021 (voz/TDD)

correo electrénico: contactus@independenceunlimited.org

Disabilities Network of Eastern Connecticut
19 Ohio Avenue

Norwich, CT 06360

(860) 823-1898 (voz/TDD)

sitio web: www.dnec.org

correo electronico: dnec@dnec.org

Independence Northwest

Independence Northwest, Inc.

1183 New Haven Road, Suite 200

Naugatuck, CT 06770

203-729-3299 (voz)

203-729-1282 (TDD)

Correo electronico: info@independencenorthwest.org

Ability Beyond Disability

4 Berkshire Blvd.

Bethel, Connecticut 06801
1-888-832-8247
info@abilitybeyonddisability.org

La mision de Ability Beyond Disability es permitir que las personas cuyas
habilidades de vida independiente se ven afectadas por una discapacidad,
enfermedad o lesion logren y mantengan la autosuficiencia, la realizacion y la
comodidad en el hogar, el trabajo y la comunidad, al proporcionar los mejores
servicios integrales de hogar, salud y rehabilitacion.
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ASISTENCIA FINANCIERA

Medicare

Centros de Servicios de Medicare y Medicaid

7500 Security Boulevard, Baltimore MD 21244-1850
1-800-MEDICARE (1-800-633-4227)
www.socialsecurity.gov

Medicare ofrece seguro hospitalario, seguro médico y cobertura de medicamentos
con receta. El seguro hospitalario, a veces llamado Parte A, cubre la atencién
hospitalaria para pacientes hospitalizados y ciertos cuidados de seguimiento.

El seguro médico, a veces llamado Parte B, paga los servicios de los médicos y
algunos otros servicios no cubiertos por el seguro hospitalario. La cobertura de
medicamentos con receta, a veces llamada Parte D, ayuda a pagar los medicamentos
que los médicos recetan para el tratamiento. El seguro médico y la cobertura de
medicamentos con receta son opcionales y usted debe pagar las primas mensuales.
Las personas mayores de 65 afios son automaticamente elegibles para Medicare. Las
personas que la Administracion del Seguro Social de los Estados Unidos (SSA, por
sus siglas en inglés) determine que estan discapacitadas son elegibles después de
dos anos, siempre que se cumplan otros criterios. A partir del 1 de enero de 2014,
los beneficiarios de Medicare deben obtener un plan de la Parte D de Medicare. Si
necesita ayuda con este proceso, puede llamar a la agencia de envejecimiento (Agency
on Aging) y ellos lo pondran en contacto con un consejero que puede ayudarlo.

Incapacidad del Seguro Social
Administracion del Seguro Social
Oficina de Consultas Publicas
Windsor Park Building

6401 Security Blvd.

Baltimore, MD 21235
1-800-772-1213
www.socialsecurity.gov

La Administracion del Seguro Social es responsable de dos programas principales
que brindan beneficios en funcion de la discapacidad: el Seguro de Incapacidad

del Seguro Social (SSDI, por sus siglas en inglés), que se basa en el trabajo previo
con el Seguro Social, y el Seguro de Ingreso Suplementario (SSI, por sus siglas en
inglés). Segun el SSI, los pagos se realizan en funcion de la necesidad financiera. El
SSDI se financia con los impuestos del Seguro Social que pagan los trabajadores, los
empleadores y las personas que trabajan por cuenta propia. Para tener derecho a un
beneficio del Seguro Social, el trabajador debe obtener suficientes créditos basados en
el trabajo sujeto a impuestos para estar “asegurado” a los efectos del Seguro Social.
Los beneficios por discapacidad se pagan a los trabajadores ciegos o discapacitados,
viudos o adultos discapacitados desde la infancia, que de otro modo serian elegibles.
El monto del beneficio mensual por discapacidad se basa en el registro de ingresos
del Seguro Social del trabajador asegurado. Los SSI se pagan a adultos o ninos
discapacitados o ciegos, que tienen ingresos y recursos limitados, que cumplen con
los requisitos de vivienda y que, por lo demas, son elegibles. El pago mensual varia
hasta la tasa maxima de prestacion federal, que puede ser complementada por el
estado o reducida con ingresos y recursos contables.

142



Su Departamento de Administracion de la Atencion puede brindarle asistencia en
este proceso o puede solicitar uno de los dos programas en linea.

Departamento de Servicios Sociales
25 Sigourney St.

Hartford, CT 06106-5033
1-800-842-1508

www.ct.gov/dss

El Departamento de Servicios Sociales (DSS, por sus siglas en inglés) ofrece una
amplia gama de servicios a los ancianos, los discapacitados, las familias y las
personas que necesitan asistencia para mantener o alcanzar todo su potencial de
autodireccion, autosuficiencia y vida independiente. E1 DSS administra mas de 90
programas estatales autorizados.

Medicaid

Departamento de Servicios Sociales
25 Sigourney St.

Hartford, CT 06106-5033
1-800-842-1508

www.ct.gov/dss

El programa Medicaid proporciona atencion médica preventiva y a largo plazo para
personas mayores, ciegas o discapacitadas que reinan los requisitos de ingresos

y para familias con hijos. El departamento paga directamente a los proveedores de

atencion meédica por los servicios prestados a las personas elegibles. La elegibilidad
se determina de forma individual. Se debe presentar una solicitud ante el DSS y se
debe determinar la necesidad médica y financiera.

Husky Health of Connecticut
11 Fairfield Blvd. Suite 1, Wallingford, CT 06492
Teléfono: 800-440-5071

Esta empresa administra todos los productos del Titulo 19 o Medicaid para todas
las edades. Los programas brindan asistencia de cobertura médica a personas
de bajos ingresos. Las solicitudes y la aprobacion auin se realizan a través del
Departamento de Servicios Sociales del estado. Todos los servicios incluidos en
el programa Medicaid de Connecticut estan cubiertos, al igual que los centros de
atencion domiciliaria y de enfermeria especializada. Gaylord tiene un enlace de
beneficios que puede ayudarlo con el proceso de solicitud. Su administrador de
atencion médica puede remitirlo a Joan Hogan si eso le resulta util.

Medicaid para empleados discapacitados
Departamento de Servicios Sociales

25 Sigourney St.

Hartford, CT 06106-5033
1-800-842-1508

www.ct.gov/dss
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El programa permite a las personas con una discapacidad encontrar un empleo
sin arriesgar su elegibilidad para los servicios médicos necesarios a través del
programa Medicaid. El programa también permite que ciertas personas conserven
otros servicios necesarios para seguir trabajando. En general, una persona elegible
con una afeccion discapacitante que esté empleada puede calificar para Medicaid
sin responsabilidad por el deducible y obtener ingresos superiores a los limites de
ingresos tradicionales.

Exencion por lesion cerebral adquirida
Departamento de Servicios Sociales
25 Sigourney St.

Hartford, CT 06106-5033
1-800-842-1508

www.ct.gov/dss

Este programa esta disefiado para proporcionar una variedad de servicios no
médicos, domiciliarios y comunitarios para mantener en la comunidad a los

adultos que tienen una lesion cerebral adquirida (no un trastorno degenerativo

o del desarrollo). Los adultos deben tener entre 18 y 64 anos para presentar una
solicitud, deben poder participar en el desarrollo de un plan de servicio en asociacion
con un trabajador social del departamento, o tener un curador para hacerlo, deben
cumplir con todos los requisitos técnicos, procedimentales y financieros del programa
Medicaid o del programa Medicaid para empleados discapacitados. Un adulto que

se considere elegible para la exenciéon por lesion cerebral adquirida (LCA) es elegible
para todos los servicios cubiertos por Medicaid. La solicitud se realiza comunicandose
con las oficinas regionales del departamento y entregando un formulario de solicitud
de exencion por LCA completo.

Exencion de asistente de cuidado personal (ACP)
Departamento de Servicios Sociales

25 Sigourney St.

Hartford, CT 06106-5033

1-800-842-1508

www.ct.gov/dss

Es un programa de exencion de Medicaid que brinda servicios de asistencia para el
cuidado personal incluidos en un plan de atenciéon para mantener en la comunidad
a los adultos con discapacidades cronicas, graves y permanentes. Sin estos
servicios, el adulto tendria que ser internado en instituciones. El plan de cuidados
lo desarrolla un trabajador social del departamento en colaboraciéon con el adulto.
Los adultos deben tener entre 18 y 64 anos para presentar la solicitud, deben tener
una necesidad significativa de asistencia practica con al menos dos actividades

de la vida diaria (comer, banarse, vestirse, trasladarse e ir al bano), deben carecer
de apoyo familiar y comunitario para satisfacer la necesidad y deben cumplir con
los requisitos financieros del programa Medicaid o del programa Medicaid para
empleados discapacitados. Los adultos elegibles deben poder dirigir su propio
cuidado y supervisar a los empleados del hogar, o tener un curador que lo haga. Un
adulto que se considere elegible para la exencion de asistente de cuidado personal
(ACP) es elegible para todos los servicios cubiertos por Medicaid. La solicitud se
realiza comunicandose con las oficinas regionales del departamento y entregando un
formulario de solicitud de exencion por ACP completo.
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“Money Follows the Person”
Departamento de Servicios Sociales
25 Sigourney St.

Hartford, CT 06106-5033
1-800-842-1508

www.ct.gov/dss

1-888 992 8637

“Money Follows the Person” (“El dinero sigue a la persona”) es un programa para
ayudar a las personas que viven en hogares de ancianos o que lo solicitan desde
un hospital de cuidados intensivos o un centro de rehabilitacion. Este programa
esta disenado para ayudar a las personas al brindarles la oportunidad de vivir
en sus propios hogares o en otros entornos comunitarios. La solicitud se puede
realizar en linea en CTMFP.com /application con la ayuda de su profesional de la
salud. Este programa funciona junto con otros programas estatales, incluidos los
programas de exenciones. El proceso puede ser largo, con una lista de espera de
uno a dos anos.

Unidad de cuidados alternativos - Programa de atencion domiciliaria para
ancianos de Connecticut (CHCPE, por sus siglas en inglés)

Departamento de Servicios Sociales

25 Sigourney St.

Hartford, CT 06106-5033

1-800-445-5394 (llamada gratuita) o 860-424-4904

www.ct.gov/dss

Para ser elegibles para el programa de atencion domiciliaria para ancianos de
Connecticut (CHCPE, por sus siglas en inglés), los solicitantes deben ser mayores
de 65 anos, ser residentes de Connecticut, estar en riesgo de ser colocados en

un hogar de ancianos y cumplir con los criterios de elegibilidad financiera del
programa. Estar en riesgo de ser colocado en un hogar de ancianos significa que
el solicitante necesita ayuda con sus necesidades criticas, como banarse, vestirse,
comer/preparar alimentos, usar los medicamentos e ir al bano. El CHCPE ayuda
a las personas elegibles a seguir viviendo en su hogar en lugar de ir a un hogar
de ancianos. Se revisan las necesidades de cada solicitante para determinar si el
solicitante puede permanecer en casa con la ayuda de los servicios de atencion
domiciliaria.
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VIVIENDA

Usted y sus familiares pueden llamar a la Autoridad de Vivienda o al Departamento
de Servicios Humanos de la(s) ciudad(es) en la(s) que desean vivir para solicitar que
lo coloquen en la lista de espera y completar una solicitud de vivienda accesible
para discapacitados. Especifique lo que esta buscando, es decir: vivienda accesible
para sillas de ruedas, edificio con acceso mediante ascensor, puertas mas anchas
si su silla de ruedas lo requiere, etc. Si necesita ayuda para obtener numeros de
teléefono, su administrador de atencion puede ayudarlo. EI Hospital Gaylord no es
responsable de encontrar una vivienda después del alta, pero estara encantado de
proporcionarle cualquier recurso conocido disponible.

Colocacion en un hogar de ancianos

Si no puede regresar a su hogar después de su estancia en Gaylord debido a

una discapacidad fisica o problemas médicos, es posible que deba considerar

la posibilidad de colocarlo en un hogar de ancianos (también conocido como

CEE o centro de enfermeria especializada). Los hogares de ancianos brindan a
sus residentes cuidados de rehabilitacion continuos, que incluyen enfermeria

y terapias, asistencia con el cuidado personal, supervision protectora, comidas

y actividades recreativas. Los residentes suelen tener discapacidades fisicas o
mentales que les impiden vivir de forma independiente. A diferencia de otros
centros, los hogares de ancianos emplean personal médico para brindar atencion
meédica a los residentes. Algunos centros brindan atencion especializada (o
subaguda), que es mas sofisticada desde el punto de vista médico que la atencion
tradicional en hogares de ancianos. Por lo general, estos centros pueden brindar
esta atencion a un costo menor que los hospitales, por lo que es posible que deba
considerar esta opcion por recomendacion de su equipo o de su proveedor de
seguros, segun lo indique su afeccion. El Departamento de Administracion de la
Atencion lo ayudara en el proceso de colocacion en un hogar de ancianos.
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SERVICIOS DE TRANSPORTE
Transporte publico

La ley federal exige que los proveedores de servicios de transporte publico que
reciben asistencia financiera federal certifiquen que brindan a las personas con
discapacidades un acceso pleno e igualitario a los mismos servicios y adaptaciones
que las personas sin discapacidades. Uno de esos servicios es el transporte
publico. La Administracion de Transporte Publico Urbano (UMTA, por sus siglas
en inglés) del Departamento de Transporte de los Estados Unidos, la fuente de
financiacion, permite a las areas locales seleccionar una de las pocas opciones
aceptables para cumplir con este requisito. Estas opciones son:

1. Los operadores deben garantizar que al menos el 50 % de los autobuses de
ruta fija que circulen durante el horario de servicio estén equipados con
ascensores.

2. El operador establecera un sistema de paratransito o especial, conocido
como “puerta a puerta” o “solicitud de transporte por teléfono”, en funcion
de la demanda.

3. El operador puede establecer un servicio que sea una combinacion de las
otras dos opciones enumeradas (1 y 2). Siempre que se emplee un servicio
especial, ese servicio en su conjunto debe cumplir ciertos criterios de
comparabilidad con el servicio disponible para las personas sanas.

Cualquier persona que desee utilizar el servicio de ADA Paratransit debe estar
certificada como elegible para dicho servicio. Puede obtener informaciéon o una
solicitud comunicandose con la oficina local de ADA Paratransit.

Ctrides.com proporciona un directorio de recursos para el servicio de autobus
local y los servicios de transporte publico por distrito regional.

Autoridad de Transporte Pablico del Gran Bridgeport
www.gbtabus.com

203-333-3031

203-579-7777 (paratransito)

Distrito de Transporte Publico del Estuario (Costa Central)
860-388-1611

Distrito de Transporte Piblico del Gran Hartford
www.hartfordtransit.org

860-247-5329

860-724-5340

Distrito de Transporte Piblico del Area Metropolitana de New Haven
203-288-6282

203-288-6643 (paratransito)
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My Ride en el Distrito de Transporte Publico del Gran New Haven
840 Sherman Ave.

Hamden, CT 06514

(203) 288-6282

My Ride ofrece transporte para personas discapacitadas o de edad avanzada que
viven en el area del centro sur de Connecticut.

Distrito de Transporte Piblico del Gran Waterbury
222.gwtd.org/index.htm
203-756-5550

Transporte publico regional del area de Housatonic
www.hartct.org

203-748-2034

203-748-2511 (paratransito)

Distrito de Transporte Publico de Middletown
860-346-0212
860-347-3313 (paratransito)

Distrito de Transporte Publico de Milford
203-874-4507
203-874-4507, int. 2 (paratransito)

Distrito de Transporte Publico del Noreste de Connecticut
860-774-3902

Distrito de Transporte Publico del Noroeste de Connecticut
860-489-2535

Distrito de Transporte Publico de Norwalk
www.norwalktransit.com

203-852-0000

203-853-7465 (paratransito)

Distrito de Transporte Piblico del Area Sudeste
860-886-2631
860-439-0062

Distrito de Transporte Publico del Valle
www.invalley.org/vtd

203-735-6824

203-735-6408
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Distrito de Transporte Publico de la Region de Windham
www.wrtd.net

860-456-2223

860-456-1462 (paratransito)

Si su proveedor de transporte lo discrimina, solicite a su operador una copia de la
certificacion de la UMTA. Verifique la certificacion de la UMTA en la Oficina Estatal
de Proteccion y Defensa de Personas con Discapacidades: 1-800-842-7303.

SERVICIOS ADICIONALES DISPONIBLES

Muchas ciudades y pueblos, asi como algunas agencias sin fines de lucro,
ofrecen servicios especiales para personas mayores o discapacitadas. La mayoria
de las agencias sin fines de lucro limitan el uso de sus servicios especiales

a viajes meédicos o de compras por los que se cobran tarifas modestas. Para
obtener informacion sobre la disponibilidad de los servicios en su area, visite su
ayuntamiento o comuniquese con la agencia de planificacion regional local que se
indica a continuaciéon. O llame a su centro local para personas mayores.

Servicios de Transporte Pablico del Centro de Connecticut:

BRISTOL:

Solicitud de transporte por teléfono de la Organizacion Comunitaria de Bristol
(BCO, por sus siglas en inglés): 860-589-6968

De lunes a viernes, de 9:00 a. m. a 4:00 p. m. Priorizan los viajes médicos.
Los viajes son gratuitos, se aceptan donaciones. (Contacto: Judith Grenier)

BERLIN:

Solicitud de transporte por teléfono del Centro para personas mayores: 860-828-
7006

Se requiere un aviso de 24 horas. Pueden llevarlo a New Britain iinicamente para
viajes meédicos.

Cuesta $1.00 ida y vuelta. (Contacto: Ellen Rukowicz)

ENFIELD:

Solicitud de transporte por teléfono: 860-253-6410 (Personas mayores de 60 anos.
Personas con discapacidades fisicas).

Costo anual unico de $60. De 8:00 a. m. a 4:00 p. m. Llame para obtener mas
detalles.

ENFIELD:

Servicio ITN North Central CT: 860-253-6394

Prestara servicio a 10 ciudades al norte de Hartford, incluidas: Bloomfield, East
Granby, East Windsor, Enfield, Granby, Somers, South Windsor, Suffield, Windsor
y Windsor Locks. Disponible 24 horas al dia. Personas mayores de 60 anos,
personas con discapacidad visual o discapacidad que pueden trasladarse a un
automovil. Membresia de $20 mas una pequena cuota de recogida mas el millaje
de viaje. (Llame para obtener mas informacion).

Sitio web de informacion general sobre ITN America: www.itnamerica.org
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NEW BRITAIN:

Solicitud de transporte por teléfono del Centro para Personas Mayores: 860-826-
3555

De lunes a viernes, de 8:30 a. m. a 3:30 p. m. Se ofrecen viajes para personas
mayores de 60 anos y personas con discapacidades mayores de 55 anos. Los viajes
se priorizan de la siguiente manera: 1. Médico/Dental; 2. Compras semanales

de abarrotes; 3. Viajes al centro para personas mayores; 4. Citas personales; 5.
Excursiones grupales especiales y de temporada. Cuesta $1.50 por trayecto.

PLAINVILLE:

El Centro para Personas Mayores: 860-589-6968

Ofrece viajes a los miembros en conjunto con la Organizacion Comunitaria de
Bristol

PLYMOUTH:

Solicitud de transporte por teléfono: 860-283-0060

Disponible para personas mayores y discapacitadas en Plymouth y las ciudades
circundantes. Las personas discapacitadas siguen recibiendo la maxima prioridad,
asi como las que necesitan atencion meédica. El servicio esta disponible de lunes a
jueves de 11:00 a. m. a 4:00 p. m., viernes de 9:00 a. m. a 1:00 p. m. y domingos
de 8:00 a. m. a 11:00 a. m. para los servicios religiosos. El servicio es gratuito,
aunque se aceptan donaciones.

SOUTHINGTON:
Centro de Desarrollo del Empleo: 860-620-5166
Proporciona un “servicio de transporte de acceso” para residentes ancianos y

discapacitados. El servicio esta disponible de lunes a viernes, de 8:00 a. m. a
4:30 p. m.

AGENCIAS DE PLANIFICACION REGIONAL:

Consejo de Gobiernos de la Region del Capitolio
241 Main Street, Hartford, CT, 06106
860-522-2217

Transporte del Noreste/Distrito de Transporte Publico del Gran Waterbury
P.O. Box 4670, Waterbury, CT, 06704
203-756-5550

Agencia de Planificacion Regional del Sudoeste de Connecticut
888 Washington Boulevard, 3rd Floor, Stamford, CT, 06901
203-316-5190

Consejo de Gobiernos de la Agencia de Planificacion Regional del Valle/
Transporte Puablico del Valle

41 Main Street, Derby, CT, 06418

203-735-6824
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Distrito Regional de Transporte Publico de Windham
968 Main Street, Willimantic, CT, 06226
860-456-2223

Transporte privado

En algunas partes del estado funcionan servicios privados de transporte. Muchos
estan disponibles para viajes de larga distancia y locales. Encontrara una lista

de estos servicios en las paginas amarillas de su guia telefonica, en la seccion de
transporte para personas invalidas y en sillas de ruedas. Llame para conocer las
listas de tarifas. O consulte en linea los servicios locales. También puede acudir a
la compania de ambulancias local, ya que algunas tienen una gama completa de
servicios de transporte, automovil, furgoneta, ambulancia e incluso limusina.

151



Organizaciones e informacion de LME

- Centro Nacional de Estadisticas de Lesiones de la Médula Espinal (NSCISC,
por sus siglas en inglés) (www.nscisc.uab.edu)

- Red de informacion de LME (Universidad de Alabama) (spinalcord.uab.edu)

- Fundacion Christopher y Dana Reeve (christopherreeve.org)

- United Spinal Association (unitedspinal.org)

- Paralyzed Veterans of America (PVA) (no solo para veteranos) (pva.org)

- Comision de la Médula Espinal de Arkansas (spinalcord.ar.gov)

Guia de lesiones de la médula espinal: los mejores sitios elegidos por usted
para usted (sciguide.org)

Informacion sobre el tratamiento y la recuperacion de las
LME

- Comunidad CareCure (sci.rutgers.edu)

- Proyecto de Miami para curar la paralisis (miamiproject.miami.edu)

- Centro de Investigacion Reeve-Irvine (reeve.uci.edu)

- Sociedad de la médula espinal (SCSUS.com)

- Centro Internacional de Lesiones de la Médula Espinal del Instituto
Kennedy Krieger (spinalcordrecovery.org)

- Instituto de Medicina. Lesion de la médula espinal: estrategias en la
basqueda de una cura (iom.edu)

- Campaina internacional para curar la paralisis por lesion de la médula
espinal (icord.org): informacion sobre los ensayos clinicos sobre las LME y
directrices descargables para las personas que estén considerando participar en
tratamientos experimentales o de LME.

Publicaciones sobre LME y discapacidad

- Disability World (disabilityworld.org): revista web con noticias y opiniones
internacionales sobre discapacidad, en espanol e inglés.

- New Mobility (newmobility.com): revista sobre el estilo de vida de las personas
con discapacidad

- Paralinks (paralinks.net): revista electronica para personas con LME

- Paraplegia News (pvamagazines.com), publicado por Paralyzed Veterans of
America.

- Pushin' On (spinalcord.uab.edu) (boletin de la Red de Informacion de LME)

- Ragged Edge (raggededgemagazine.com): revista en linea de Disability Rag

- Sports 'n Spokes (pvamagazines.com/sns/): revista de deportes en silla de
ruedas publicada por Paralyzed Veterans of America.

- SCI Update (sci.washington.edu/info/newsletters), el boletin del Sistema
Regional de Lesiones de la Médula Espinal del Noroeste
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Complicaciones médicas de la LME

- Staying Healthy After a Spinal Cord Injury (folletos de sci.washington.edu/
info): serie de folletos educativos para pacientes sobre el manejo de la vejiga y los
intestinos, el cuidado de la piel, las tlceras por presion, el dolor y la depresion.

- Informacion sobre complicaciones médicas de la Red de Informacion sobre
LME (spinalcord.uab.edu)

- American Syringomyelia Alliance Project (asap.org)

- American Pain Society (ampainsoc.org)

- American Chronic Pain Association (www.theacpa.org)

Desde 1980, la ACPA ha ofrecido apoyo entre pares y educaciéon en habilidades

de manejo del dolor a personas con dolor, familiares y amigos y profesionales

de la salud. La informacion y las herramientas de este sitio pueden ayudarlo a

comprender mejor su dolor y a trabajar de manera mas eficaz con su equipo de

atencion médica para lograr una mejor calidad de vida.

New England Spinal Cord Injury Toolkit (gaylord.org/SCI Toolkit)
Investigacion de la LME

- National Institute of Neurological Disorders and Strokes (ninds.nih.gov):
investiga sobre trastornos y enfermedades neurologicas.
- Modely Systems Knowledge Translations Center (MSKTC.org)

Sitios de Investigacion de la LME

http:/ /www.miamiproject.miami.edu/Page.aspx?pid=464

http:/ /www.spinalcord.uab.edu/show.asp?durki=21777

Registro de ensayos clinicos de todos los ensayos clinicos del mundo (clinical trials.gov)
http:/ /www.wpi.edu/research/index.html

http:/ /www.invivotechnology.com/cms/section/technologies.html

http:/ /discoverysedge.mayo.edu/spinal_cord_injury/index.cfm

http:/ /spinal-research.org/Research.asp

http:/ /www.geron.com/patients/diseaseinformation/spinalcordinjury.aspx
http:/ /www.dvbiosciences.com/media.php

http:/ /www.namiscc.org/newsletters/December01/SCI-stem-cell-research.htm
http:/ /www.christopherreeve.org/site/c.ddJFKRNoFiG/b.4343879/k.D323 /Research.htm
http:/ /sci.washington.edu/info/forums/forum_videos.asp
http://scimodelsystems.org/social
http://scope-sci.org/index_files/exp_treatments_for_sci.pdf

http:/ /sci.washington.edu/info/forums/reports/intrathecal _baclofen.asp
http:/ /backtoyourlife.com/

http:/ /sci.washington.edu/info/pamphlets

http:/ /sci.washington.edu/info/pamphlets/index.asp#skincare

http:/ /sci.washington.edu/info/forums/forum_videos.asp.

http:/ /sci.washington.edu/info/forums/reports/nutrition.asp
http://scope-sci.org/index_files/exp_treatments_for_sci.pdf
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Sitios sobre LME escritos y mantenidos por personas con
LME

Guia para las LME de organizaciones e informacion de LME

- Recursos sobre lesiones de la médula espinal (makoa.org/sci.htm) (Jim Lubin)

- Pagina de apoyo para usuarios de respiradores (makoa.org/vent/index.html)
(Jim Lubin)

- The Spinal Cord Injury Zone (thescizone.com)

- Centro de recursos sobre lesiones de la médula espinal (spinalinjury.net)

- Paginas de informacion sobre LME (sci-info-pages.com)

Servidores de listas de correo electronico para personas
con LME

- Lista de correo de LME: existe una lista de correo en Internet sobre el tema de la
lesion de la médula espinal llamada Lista SCIPIN-L. Para unirse a ella, envie un
mensaje a listserv@health.state.ny.us con las palabras “subscribe SCIPIN-L” en
el cuerpo del mensaje. (Después de unirse, envie todos los mensajes a la lista a
scipin-l@health.state.ny.us, NO a la direccion anterior).

- Grupo de discusion sobre cuadripléjicos (tetrapléjicos): esta lista de correo de
Internet, llamada QUAD-LIST, es un foro para que los cuadripléjicos (tetrapléjicos)
se comuniquen entre si. Para suscribirse a la lista, siga las instrucciones que se
encuentran en la pagina web QUAD-LIST de Jim Lubin (makoa.org/quadlist.htm)

- Lista de correo de usuarios de respiradores: esta lista de correo de Internet es un
foro en el que los usuarios de respiradores pueden comunicarse entre si. Para
unirse, complete el formulario en linea en el sitio web del propietario de la lista,
Jim Lubin.

Sitios de LME internacionales

- Spinal Injuries Association (spinal.co.uk) (Reino Unido)

- Spinal Cord Research Centre (scrc.umanitoba.ca) (Universidad de Manitoba,
Winnipeg, Manitoba, Canada)

Sitios web sobre discapacidad

-Americans with Disabilities Act (www.ADA.gov)

El sitio web de la ADA proporciona informacion y asistencia técnica sobre la Ley
para estadounidenses con discapacidades.

1-800-514-0301 (voz)

1-800-514-0383 (TTY)

- MobileWomen.org (carecure.rutgers.edu/mobilewomen /mobilecover.php):
revista en linea para mujeres en silla de ruedas.

- Proyecto Vision (proyectovision.net): un sitio web bilinglie para latinos con
discapacidades.

- Informacion sobre LME WebWatcher, boletin mensual de recursos para
discapacitados (DRM) (DisabilityResources.org/sci.html)

- Through the Looking Glass (lookingglass.org/index.php): para familias en las
que un nino o uno de los padres tiene una discapacidad.

- WheelchairNet (wheelchairnet.org): todo sobre sillas de ruedas.
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Preparacion para emergencias

Es fundamental tener un plan antes de que se produzca una emergencia.
Hay muchas agencias que pueden ayudarlo a hacer sus planes. E1l

sitio web Ready.gov tiene videos, planes, listas de verificacion del kit de
suministros y consejos utiles. FEMA y la Cruz Roja Americana tienen
muchas otras ideas para ayudarlo. Para obtener mas informacion, consulte la
seccion de recursos que aparece a continuacion.

Al hacer su plan, piense en las necesidades de las personas de su hogar. Cree una
lista de contactos para compartirla con otros miembros de la familia, cuidadores

y vecinos. También necesitara informacién de contacto tanto de oficinas como de
personas importantes, como médicos, hospitales, empresas de servicios publicos,
farmacias, etc. En caso de emergencia, puede ser util informar a los socorristas que
hay una persona con discapacidades en la casa. Prepare un kit de emergencia con:

* toda la informacion de contacto
* una lista de medicamentos actualizada
* cualquier dispositivo médico de respaldo o necesidad de tecnologia de asistencia

Practique su plan con sus familiares y amigos. Al igual que los simulacros de
incendio, los simulacros de emergencia son la mejor manera de comprobar si se
van a satisfacer todas sus necesidades antes de que ocurra. Si es posible, guarde
todos los suministros de emergencia:

*» medicamentos de venta libre

e insulina

* sondas

* suministros de ostomia o cualquier otro material médico
* agua embotellada

* alimentos no perecederos

e alimentos texturizados modificados

* liquidos espesados

¢ linternas, radio, baterias

Si se lleva a cabo una evacuacion de emergencia, podra proporcionar a los
socorristas su informacion, sus necesidades y el lugar donde espera alojarse. Si
usted o alguien de su hogar tiene una silla de ruedas, es importante saber su
tamano y peso en caso de que sea necesario transportarla. Es posible que desee
una silla de ruedas de transporte plegable como respaldo. Si necesita oxigeno,
también es necesario planificar los tanques de respaldo y los concentradores
portatiles.

Protegerse a si mismo y a su familia en una emergencia requiere planificacion.
Tener listas de contactos, un kit de emergencia y un plan puede hacer que sea
mucho menos aterrador. Sepa como obtener la ayuda que necesita. Asegurese de
practicar y estar preparado.
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Recursos:
1. Connecticut Red Cross, 209 Farmington Ave. Farmington, CT 06032
877-287-3327 http:/ /www.redcross.org/local/connecticut

2. Prepare my family for a Disaster, Departamento de Seguridad Nacional de los
EE. UU. https://www.dhs.gov/how-do-i/prepare-my-family-disaster

3. Recursos en casos de desastre para personas con discapacidades y

otras personas con necesidades funcionales y de acceso, administradores y
planificadores de emergencias y organizaciones centradas en las discapacidades
http:/ /www.jik.com /disaster.html

4. Ready.gov Preparese, planifique y manténgase informado: personas con
discapacidades y otras personas con necesidades funcionales y de acceso
https://www.ready.gov/individuals-access-functional-needs

5. FEMA: Preparing Makes Sense for People with Disabilities, Others with Access
and Functional Needs, and the Whole Community https://www.fema.gov/media-
library-data/1440775166124-c0fadbb53eb55116746e811f258efb10/FEMA-
ReadySpNeeds_web_v3.pdf

6. Preparing for Disaster for People with Disabilities and other Special Needs
https:/ /www.fema.gov/media-library/assets/documents /897

Puntos de contacto de ciudades vecinas para situaciones que no sean de
emergencia:

* Despacho de policia de Wallingford: 203-294-2800
* Despacho de policia de Cheshire: 203-271-5500

* Despacho de policia de Meriden: 203-239-5321

* Despacho de policia de North Haven: 203-239-5321

*Nota: Si existe una verdadera emergencia médica o de otro tipo, llame al 911
para obtener asistencia inmediata. Asegurese de dar su nombre y ubicacion y
de describir lo mejor que pueda cualquier sintoma médico relacionado con su
solicitud de asistencia.
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Llame al 2-1-1
para comunicarse
con los siguientes
servicios:

@ recursos sobre la enfermedad
de Alzheimer

@ necesidades bésicas: comida,

ropa, albergue

T Aqui comienza la ayuda.

a» servicios pediatricos

& ayuda al consumidor .

2-1-1 Respuestas personales y profesionales.
Cuando marque el 2-1-1 desde cualquier lugar de Connecticut,
hablara con un agente de atencion telefénica
que le asistira con lo siguiente:

g LIS ¢A quién puede llamar cuando un ser

querido estd luchando contra una

@ intervencion en caso de crisis L
adiccién? ¢0 cuando le cortan la

@ servicios para discapacitados ~ electricidad y no puede pagar las

facturas? ¢Qué pasa si usted o alguien buscar informacién
@ programas de drogasy que conoce esta teniendo una crisis? | .
, explorar opciones
alcohol ¢Ddnde puede obtener ayuda? i P

q q afrontar una crisis
@ refugio de emergencia

Marque 2-1-1 para

CORRIRIER S OUﬁmjm.q. wm._‘<_n_0m El 2-1-1 estd certificado por la Asociacién Estadounidense de
3 - . comunitarios. Suicidologia (American Association of Suicidology) para la
= asistencia financiera 2-1-1 puede ayudarle a encontrar las intervencién en caso de crisis y acreditado por la Alianza de
respuestas. Ya sea que necesite ayuda o Sistemas de Informacion y Derivacion (Alliance of Information

a» asistencia sanitaria and Referral Systems).

quiera brindar ayuda, 2-1-1 es la forma

a pruebas de VIH/sida gratuita y confidencial de localizar

cientos de servicios disponibles en su

« vivienda comunidad. Ayudar a las personas estd al alcance de su
mano.
= asistencia juridica 2-1-1 est4 disponible las 24 horas del dia
. oportunidades de voluntariado

y cuenta con agentes de atencion
a» pProgramas para padres L. N

telefénica multilingles. donaciones de alimentos, ropa, juguetes, muebles,
@ atencion prenatal libros, etc.
& servicios para personas tutorias

mayores

@ prevencion del suicidio
« transporte Visitenos en Internet en
a» Servicios para veteranos WWW. N H Hnﬁ.o_‘.m

@ voluntariado

a» Y mucho mas...

2-1-1 es una colaboracién entre
Connecticut United Ways y el
Estado de Connecticut

UNITED WAY

: : : Disponible las | Todos los e
Gratis e Confidencial - o \moSm | - s = Multilinglie/TTY
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Llame 2-1-1
para su
conexion de:

= gsesoramiento

= gsjstencia de energia

= gyuda financiera

= gyuda legal

= gyuda para el
consumidor

= cuidado de prenatal

= cuidado de salud

= cuidado médico de
nifio

= ¢| ofrecerse
voluntariamente

= cxamenes del SIDA

= jntervencion de crisis

= necesidades bdsicas-
comida, ropa,
vivienda

= prevencion de
suicidio

= programas de
vivienda

= programas para
abuso de drogas y
alcohol

= programas para
padres

= recursos de
Alzheimer’s

= servicios de cuidado
de nifios

= servicios para
ancianos

= servicios para
impedidos

= servicios para
veteranos

= {ransportacion

= yjyienda de
emergencia

= y mucho mds...

Ayuda Empieza Aqui.

2-1-1

¢A quién usted llama cuando

alguien a quien usted quiere
esta batallando con una
aficion de alcohol o drogas?
¢0 cuando le apagan la
electricidad y no puede pagar
las facturas? éQué pasa si
usted o alguien a quien
conoce esta enfrentado a una
crisis, dénde busca ayuda?

Marque el 2-1-1
ara servicios en
a comunidad.

2-1-1 puede ayudarle a
encontrar las respuestas. Si
requiere ayuda - 0 quiere dar
ayuda- 2-1-1 es una manera
gratis y confidencial de
localizar cientos de servicios

disponibles en su comunidad.

2-1-1 estd abierto 24 horas al
dia y empleados multilingiies

son disponibles.

Respuestas, personales y
profesionales
Cuando marca el 2-1-1 en cualquier sitio de
Connecticut, hablara con un empleado que hace
las cosas mas faciles para que usted:

encuentre informacion

descubra opciones

trate con una crisis

2-1-1 es certificado por la Asociacién Americana
de Suicidologia para intervencion de crisis, y
acreditado por la Alianza de los Sistemas de
Informacion y Referido.

Ayudando a personas esta a la
punta de sus dedos.
oportunidades voluntarias
donar comida, ropa, juguetes, muebles, libros
y mds
ser consejero

Visitenos en el Internet al
www.211ct.org

Estado de Connecticut.

2-1-1 estd asociado con M%\v
Connecticut United Ways y el i Hﬁﬁm
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NSCISC

NATIONAL SPINAL CORD INJURY STATISTICAL CENTER

Esta ficha informativa es una
referencia rapida sobre los aspectos
demograficos y el uso de los
servicios por parte de las personas
con lesiones de la médula espinal
en los Estados Unidos. Gran parte
de la informacion refleja datos
recientes recopilados desde 2015.
La informacidn histérica refleja los
datos obtenidos desde principios de
la década de 1970.

La base de datos nacional sobre
lesiones de la médula espinal es un
estudio multicéntrico longitudinal
prospectivo que actualmente
recopila datos de aproximadamente
el 6 % de los nuevos casos de LME
en los Estados Unidos. La base de
datos tiene informacion demografica
y del estado de salud hasta 2019 de
34,130 personas con LME.

Centro Nacional de Estadisticas
de LME

515 Spain Rehabilitation Center
1717 6th Avenue South
Birmingham, AL 35233-7330

Para estadisticas: 205-934-3342
Para negocios: 205-934-3320
TDD: 205-934-4642

FAX: 205-934-2709

Correo electrénico: NSCISC@uab.
edu

Sitio web: uab.edu/NSCISC

ﬁ ) Spinal Cord injury Hodel Systom
)

(% b

Lesion de médula espinal L
Resumen de datos y cifras d '<L:a“

Ficha informativa sobre LME de 2020

Incidencia

Dado el tamafio actual de la poblacion estadounidense de 329 millones de personas, una estimacion reciente
mostré que la incidencia anual de lesiones de la médula espinal (LME) es de aproximadamente 54 casos por millén
de personas en los Estados Unidos, o alrededor de 17,810 nuevos casos de LME cada afio. Los nuevos casos de
LME no incluyen a aquellos que mueren en el lugar del incidente que causo la LME.

+  Fuente de datos: Jain NB, Ayers GD, Peterson EN, et al. Traumatic spinal cord injury in the United
States, 1993-2012. JAMA. 2015;313(22):2236-2243.

Prevalencia

El nimero estimado de personas con LME que viven en los Estados Unidos es de aproximadamente
294,000 personas, con un rango de 250,000 a 368,000 personas.

»  Fuente de datos: Lasfargues JE, Custis D, Morrone F Carswell J, Nguyen T. A model for estimating
spinal cord injury prevalence in the United States. Paraplegia. 1995;33(2):62-68.

Edad en el momento de la lesiéon

La edad promedio en el momento de la lesion ha aumentado de 29 afios en la década de 1970 a 43 afios desde
2015.

Género

Alrededor del 78 % de los nuevos casos de LME son hombres.
2.5%
0.5%

W
1

Desde 2015

M Blanco no hispano

1.4%
Razal/origen étnico

B Negro no hispano
Recientemente, alrededor del 24 % de las
lesiones se han producido entre personas
de raza negra no hispana, cifra superior a la

Origen hispano

58.9 % M Nativo americano

proporcién de personas de raza negra no hispana § Sisiee
en la poblacién general (13 %). Hotro
Causa iay 32% Desde 2015

2%
Los choques de vehiculos son la principal causa 7.8% A ¥ Vehicular
de lesiones mas reciente, seguidos de cerca por G M Caidas
las caidas. Los actos de violencia (principalmente Violencia
heridas de bala) y las actividades deportivas y M Deportes

recreativas también son causas relativamente
comunes. Una herramienta personalizable sobre
las principales causas de las LME se encuentra
en uab.edu/NSCISC.

Médica/quirdrgica
 Otro

Duracién de la hospitalizaciéon

La duracion de la hospitalizacion en la unidad de cuidados intensivos del hospital disminuy6 de 24 dias
en la década de 1970 a 11 dias recientemente. La duracién de la hospitalizacion en rehabilitacion también
disminuy6 de 98 dias en la década de 1970 a 31 dias recientemente.

Nivel neurolégico y extension de
la lesién

07%  Desde 2015

M Tetraplejia incompleta

123% |

. L = Paraplejia incomplet
Recientemente, la tetraplejia incompleta es arapiefiaincompleta

la categoria neurolégica méas frecuente. La
frecuencia de paraplejia incompleta y completa

Paraplejia completa

M Tetraplejia completa

es practicamente la misma. Menos del 1 % de ¥ Normal
las personas experimentaron una recuperacion
neuroldgica completa al momento del alta
hospitalaria.
fM S K T C Model Systems

Knawlzdge Translation
Center

L 5C1 RURN
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Educacion Estado civil

Desde 2015, aproximadamente una cuarta parte de las personas con LME Desde 2015, el porcentaje de personas casadas es relativamente constante
tienen un titulo universitario en el momento de la lesion, en comparacién con  hasta los 40 afios después de la lesion, y el estado civil de soltero/nunca se ha
el 45 % de las personas que sobrevivieron 40 afios a la lesion. casado disminuye lentamente y la situacién de divorcio aumenta lentamente.

Momento Momento
Educacion (%) dela

lesion

Alos 30
afios

Alos 40
afios

Alos10 | Alos20 | Alos30 Alos 40
afios afios afios afios

Alos10 | Alos20

afios

Estado (%) dela
lesion

Escuela secundaria 516 Soltero 44.6 431 371 38.1 335 4.7

Casado 374 364 347 336 36.2 442

Universidad o superior: 24.0 26.4 276 26.3 34.9 45.3 Divorci 8.6 108 201 197 213 216
Situacion ocupacional Rehospitalizacion

Desde 2015, el 18 % de las personas con LME tienen empleos el primer
afio después de la lesion. La tasa de empleo aumenta con el tiempo hasta el
32 % a los 40 afios de la lesion.

Desde 2015, alrededor del 30 % de las personas con LME vuelven a ser
hospitalizadas una o més veces durante un afio determinado después
de una lesion. Entre las personas que requieren reingreso hospitalario,

- Momento At | Awsm || s || Atsm la duracién media de la estancia hospitalaria es de unos 18 dias. Las
Situacion (%) de la afios afios - afios enfermedades del sistema genitourinario son la principal causa de reingreso,
= seguidas de las enfermedades de la piel.
Empleado 63 | 180 | 28 »2 812 21 Las enfermedades respiratorias, digestivas, circulatorias y
i 81 3 28 09 04 00 musculoesqueléticas también son causas comunes.

Costos histéricos de por vida

Los gastos anuales promedio (costos de atencién médica y gastos de manutencion) y los costos estimados de por vida que se atribuyen directamente a la LME
varfan considerablemente segun la educacion, el deterioro neurolégico y el historial laboral anterior a la lesion. Las siguientes estimaciones no incluyen ninglin costo
indirecto, como las pérdidas salariales, las prestaciones adicionales y la productividad (los costos indirectos promediaron $77,701 por afio en délares de 2019).

Gastos anuales promedio Costos estimados de por vida por edad en el
(en dolares de 2019) momento de la lesion (descuento del 2 %)

Gravedad de la lesién Primer afio Cada afio subsiguiente 25 afios 50 afios
plejia alta (C1-C4) AIS ABC $1,149,629 $199,637 $5,100,941 $2,803,391
Tetraplejia baja (C5-C8) AIS ABC $830,708 $122,468 $3,727,066 $2,292,479
Paraplejia AIS ABC $560,287 $74,221 $2,494,338 $1,636,959
Funcion motora a cualquier nivel AIS D $375,196 $45,572 $1,704,144 $1,202,832

Fuente de datos: Economic Impact of SCI published in the journal Topics in Spinal Cord Injury Rehabilitation, Volume 16, Number 4, in 2011. La escala de deterioro
de ASIA (AIS, por sus siglas en inglés) se usa para calificar la gravedad del deterioro neurolégico de una persona con lesién de la médula espinal.

Esperanza de vida histérica

El promedio de afios de vida restantes de las personas con LME no ha mejorado desde la década de 1980 y se mantiene significativamente por debajo de
la esperanza de vida de las personas sin LME. Las tasas de mortalidad son significativamente mas altas durante el primer afio después de la lesion que
durante los afios siguientes, especialmente en el caso de las personas con las deficiencias neurolégicas méas graves. Puede encontrar una herramienta
personalizable para calcular la esperanza de vida en uab.edu/NSCISC.

Esperanza de vida (afios) después de la lesion segun la gravedad de la lesion y la edad en el momento de la lesion

Para personas que sobreviven las primeras 24 horas Para personas que sobreviven al menos 1 afio después de la lesion

Edad en el Tetraplejia Tetraplejia | Dependiente del AIS D: funcion Tetraplejia | Dependiente del
momento de AlIS D: funcién motora baja alta respirador en motora a cualquier Tetraplejia baja alta respirador en
la lesién Sin LME a cualquier nivel (C5-C8) (C1-C4) cualquier nivel nivel Paraplejia (C5-C8) (C1-C4) cualquier nivel
20 59.4 52.0 44.7 39.1 32.5 9.8 52.3 45.1 40.0 33.6 16.9
40 40.7 348 29.5 24.7 20.6 8.6 35.1 29.9 25.4 21.7 13.1
60 233 19.2 16.0 13.0 111 3.6 19.4 16.4 13.7 12.4 7.9

Causas historicas de muerte

A las personas inscritas en la base de datos nacional de LME se les ha hecho un seguimiento hasta por 45 afios después de la lesion. Durante ese
tiempo, las causas de muerte que parecen tener el mayor impacto en la reduccion de la esperanza de vida de esta poblacién son neumonia y septicemia.
Las tasas de mortalidad por cancer, enfermedades cardiacas, accidentes cerebrovasculares, enfermedades arteriales, embolia pulmonar, enfermedades
urinarias, enfermedades digestivas y suicidio estan disminuyendo. Sin embargo, estos avances se contrarrestan por el aumento de las tasas de mortalidad
por enfermedades endocrinas, metabolicas y nutricionales, accidentes, enfermedades del sistema nervioso, trastornos musculoesqueléticos y trastornos
mentales. No hubo cambios en la tasa de mortalidad por septicemia en los Gltimos 45 afios, y solo se registré una ligera disminucion de la mortalidad por
enfermedades respiratorias.

© 2020 Board of Trustees, University of Alabama. Esta es una publicacion del Centro Nacional de Estadisticas de Lesiones de la Médula Espinal en colaboracion con el Centro de Traduccion de
Conocimientos de los Sistemas Modelo. El contenido de esta publicacién se desarrollé con subvenciones del Instituto Nacional de Investigacion sobre Discapacidad, Vida Independiente y Rehabilitacion
(nimeros de subvencion del NIDILRR 90DP0083 y 90DP0082). EI NIDILRR es un centro de la Administracion para la Vida Comunitaria (ACL, por sus siglas en inglés) del Departamento de Salud y Servicios
Humanos (DHHS, por sus siglas en inglés). El contenido de esta publicacién no representa necesariamente la politica de NIDILRR, ACL y DHHS, y usted no debe suponer que lo aprueba el Gobierno Federal.
Los datos de la base de datos nacional de LME provienen de 29 sistemas modelo de LME financiados con fondos federales desde 1973. En la actualidad, hay 14 sistemas y 5 centros de seguimiento (Form I1)
patrocinados por el NIDILRR. Para obtener una lista completa de los sistemas modelo de LME actuales, visite www.msktc.org/sci/model-system-centers.

Cita del documento: National Spinal Cord Injury Statistical Center, Facts and Figures at a Glance. Birmingham, AL: University of Alabama at Birmingham, 2020.
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Esta ficha técnica es una
referencia rapida sobre las
caracteristicas demograficas y
el uso de los servicios por parte
de las personas con lesion de la
médula espinal en los Estados
Unidos (EE. UU.). La mayor
parte de la informacion refleja
los datos recientes recopilados
desde 2015. La informacion
historica refleja los datos
recopilados a principios

de 1970.

La Base de datos nacional de
lesiones de la médula espinal
es un estudio multicéntrico,
prospectivo y longitudinal que,
en la actualidad, recopila datos
de aproximadamente el 6 % de
los nuevos casos de SCl en los
Estados Unidos.

La base de datos contiene
datos de las caracteristicas
demograficas y del estado de la
afeccion durante el 2018 de
33,406 personas con SCI.

National SCI Statistical Center
515 Spain Rehabilitation Center
1717 6th Avenue South
Birmingham, AL 35233-7330

Para las estadisticas: 205-934-
3342

Por negocios: 205-934-3320
Dispositivo de
telecomunicacion para sordos
(Telecommunication Device for
the Deaf, TDD): 205-934-4642
FAX: 205-934-2709

Correo electrénico:

NSCISC@uab.edu
Sitio web: uab.edu/NSCISC

‘ Spinal Cord Injury Model System
. JJ 1~

Lesién de la médula espinal
Hechos y cifras de un vistazo

Ficha técnica de la lesion de la médula espinal (Spinal Cord Injury, SCI) de 2019

Incidencia

Dado el tamafio actual de la poblacion estadounidense de 328 millones de personas, un calculo
reciente mostré que la incidencia anual de lesiones de la médula espinal (SCI) es de aproximadamente
54 casos por millon de personas en los Estados Unidos, 0 unos 17,730 nuevos casos de SCl cada
afio. Los casos nuevos de SCI no incluyen a aquellos que mueren en el lugar del incidente que causé
la SCI.

e  Fuente de datos: Jain NB, Ayers GD, Peterson EN, et al. Traumatic spinal cord injury in the United
States, 1993-2012. JAMA. 2015;313(22):2236-2243.
Prevalencia

El nimero estimado de personas con SCI que viven en los Estados Unidos es de aproximadamente
291,000 personas, con un rango de 249,000 a 363,000 personas.

e  Fuente de datos: Lasfargues JE, Custis D, Morrone F, Carswell J, Nguyen T. A model for estimating
spinal cord injury prevalence in the United States. Paraplegia. 1995;33(2):62-68.
Edad al momento de la lesién
La edad media al momento de la lesién ha aumentado de 29 afios durante la década de 1970 a
43 afos recientemente.
Sexo

Alrededor del 78 % de los nuevos casos de SCI son de sexo masculino.
Desde 2015

2.8%
0.5%

Razal/origen étnico 14%

Recientemente, alrededor del 23 % de las
lesiones se han producido entre personas
de raza negra no hispanas, que es mayor
que la proporcion de personas de raza

M Caucasicos no hispano

H Afroamericano no hispano
Origen hispano

B Nativo americano

negra no hispanas en la poblacion general Asiatico
(1 3 %). = Otros
Causa

Desde 2015

Los choques de vehiculos son la causa
principal mas reciente de lesiones, seguida
de cerca por las caidas. Los actos de

M Accidente de automovil
M Caidas

. R L. X Violencia
violencia (principalmente las heridas de bala) H Deportes
y las actividades deportivas, y recreativas Médico/Cirugia
= Otros

también son causas relativamente comunes.

Duracion de la estancia

La duracion de la estancia en la unidad de cuidados agudos del hospital ha disminuido de 24 dias
en la década de 1970 a 11 dias recientemente. La duracion de la estancia de rehabilitacion también
ha disminuido de 98 dias en la década de 1970 a 31 dias recientemente.

Nivel neurolégico y extension de la lesién
0.6%

Desde 2015

M Tetraplejia incompleta

Recientemente, la tetraplejia incompleta es la categoria
neurologica més frecuente. La frecuencia de
paraplejia incompleta y completa es
practicamente la misma. Menos del 1 % de las
personas presenta una recuperacion neurolédgica
completa en el momento del alta hospitalaria.

M Paraplejia incompleta
Paraplejia completa
M Tetraplejia completa

= Normal

,M SKTC | Model systems

Knowledge Translation

|
Center
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Educacioén Estado civil

Desde el 2015, cerca de un cuarto de las personas con SCI tienen Desde 2015, el porcentaje de personas que estén casadas es

un titulo universitario en el momento de su lesion, comparado con relativamente constante hasta los 30 afios después de la lesion,
el 46 % de las personas que sobrevivieron 40 afios de lesion. con un estado de soltero/nunca casado que disminuye lentamente

y un estado de divorcio que aumenta lentamente.

Educacion (%) |Al lesionarse| 1 Afio |10 Afios| 20 Arios|30 Afios| 40 Afios . '

Escuela Superior 517 | 527 | 513 | 482 | 405 | 339 Estado (%) |[Al lesionarse

[Universidadomas | 244 [ 262 [ 266 | 247 | 358 | 463 | Soltero 44.9 44.0 :

Estado ocu pacional Casado 373 36.1 455
0 A Divorciado 8.6 10.9 20.2

Desde 2015, el 17 % de las personas con SCI estan empleadas — —

en el primer afio después de Ia lesion. La tasa de empleo Rehospitalizacion

aumenta con el tiempo hasta el 32 % a los 30 afios después de la Desde el 2015, aproximadamente el 30 % de las personas con

lesion. SCI son rehospitalizadas una o mas veces en cualquier momento

Estado (%) |Allesionarse| 1 Afio |10 Afios| 20 Afios| 30 Afos| 40 Afios despugs de Ia.|e3|o.n. Entre los rghospltallzados, Ia'dura0|on dela

Empleado 660 | 174 | 230 | 288 | 318 | 318 estancia hospitalaria es de aproximadamente 19 dias. Las

Estudiante X 75 1 31 1 10 [ 03 | 00 enfermedades del sistema genitourinario son la causa principal de

la rehospitalizacion, seguida de las enfermedades de la piel. Las
enfermedades respiratorias, digestivas, circulatorias y
musculoesqueléticas también son causas comunes.

Costos histoéricos de la vida util

Los gastos anuales promedio (costos de atencién médica y gastos de vida) y los costos estimados de por vida que son directamente
atribuibles a la SCI varian mucho segun la educacion, el deterioro neuroldgico y el historial de empleo antes de la lesion. Las estimaciones
que figuran a continuacion no incluyen ningun costo indirecto, como las pérdidas de salarios, los beneficios marginales y la productividad
(los costos indirectos promediaron 76,327 ddlares por afio en 2018).

Promedio de gastos anuales Costos estimados de por vida por
(en ddlares de 2018) edad en el momento de la lesién (descontados al 2 %)

Severidad de la lesion 25 afios 50 afios

Tetraplejia alta (C1-C4) AIS ABC $1,129,302 $196,107 $5,010,748 $2,753,822
Tetraplejia baja (C5-C8) AIS ABC $816,019 $120,303 $3,661,165 $2,251,944
Paraplejia AIS ABC $550,381 $72,909 $2,450,234 $1,608,015
Funcionalidad motora a cualquier nivel AIS D $368,562 $44,766 $1,674,012 $1,181,564

Fuente de datos: Economic Impact of SCI published in the journal Topics in Spinal Cord Injury Rehabilitation, Volume 16, Number 4, in 2011.
Se usa la escala de deficiencia ASIA (AIS) para calificar la gravedad de la deficiencia neurolégica de una persona después de una lesion en la médula espinal.

Esperanza de vida historica

El promedio de afios de vida restantes de las personas con SCI no ha mejorado desde la década de 1980 y sigue siendo significativamente
inferior a la esperanza de vida de las personas sin SCI. Las tasas de mortalidad son significativamente mas altas durante el primer afio
después de la lesion que durante los afios siguientes, particularmente para las personas con las deficiencias neurologicas mas graves.

Esperanza de vida (afios) después de la lesion segun la gravedad de la lesién y la edad en el momento de Ia lesion
Para las personas que sobreviven las primeras 24 horas Para las personas que sobreviven al menos 1 afio después de la lesion

Dependiente de un Dependiente de
Edadal [ No AIS D—Funcién Tetra baja | Tetra alta EE AIS D—Funcién Tetrabaja ([Tetraaltal  un ventilador
lesionarse| SCI |motora a cualquier nivel| Para | (C5-C8) | (C1-C4) | Cualquier nivel | motora a cualquier nivel | Para C5-C8 C1-C4)| Cualquier nivel
40.1 33.7 11.2 53.0 46.0

20 60.6 52.6 455 40.9 34.9 18.7
40 4.7 35.0 20.6 | 248 20.8 8.8 353 30.0 25.5 21.9 133
60 241 19.3 159 | 131 111 37 19.5 16.4 13.8 124 79

Causas historicas de muerte

Se les ha realizado el seguimiento a las personas inscritas en la Base de datos nacional de SCI desde su creacion en 1973 durante 45 afios
después de la lesion. Durante ese tiempo, las causas de muerte que parecen tener mayor impacto en la reduccion de la esperanza de vida
de esta poblacion son la neumonia y la septicemia. Las tasas de mortalidad estan disminuyendo para el cancer, las cardiopatias, los
accidentes cerebrovasculares, las enfermedades arteriales, las embolias pulmonares, las enfermedades urinarias, las enfermedades
digestivas y el suicidio. Sin embargo, estos avances se ven compensados por el aumento de las tasas de mortalidad por enfermedades
endocrinas, metabdlicas y nutricionales, accidentes, enfermedades del sistema nervioso, trastornos musculoesqueléticos y trastornos
mentales. No ha habido cambios en la tasa de mortalidad por septicemia en los Ultimos 45 afios, y solo ha habido una ligera disminucién de
la mortalidad por enfermedades respiratorias.

©2019 Board of Trustees, University of Alabama. Esta es una publicacion del Centro Nacional de Estadisticas de Lesiones de la Médula Espinal en colaboracion con el Centro
de Traduccion de Conocimientos de Sistemas Modelo. El contenido de esta publicacion fue desarrollado bajo las subvenciones del Instituto Nacional de Investigacion sobre
Discapacidad, Vida Independiente y Rehabilitacion (subvenciones NIDILRR niimeros 90DP0083 y 90DP0082). NIDILRR es un Centro dentro de la Administracion para la Vida
Comunitaria (Administration for Community Living, ACL), Departamento de Salud y Servicios Humanos (Department of Health and Human Services, HHS). El contenido de esta
publicacion no representa necesariamente la politica de NIDILRR, ACL, HHS, y usted no debe asumir el respaldo del Gobierno Federal.

Los datos de la base de datos nacional de SCI provienen de 29 sistemas modelo de SCI financiados por el gobierno federal desde 1973. Actualmente, existen 14 sistemas y 5 centros del
Formulario Il (seguimiento) patrocinados por el NIDILRRR. Para obtener una lista completa de los sistemas modelo de SCI actuales, vaya a www.msktc.org/sci/model-sistema-centers.

Citas de documentos: National Spinal Cord Injury Statistical Center, Facts and Figures at a Glance. Birmingham, AL: University of Alabama at Birmingham, 2019.
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