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Introduccion

La noticia de que un familiar o amigo ha sufrido una lesién en la médula espinal es devastadora y
abrumadora. La mejor manera de combatir los sentimientos de impotencia y confusion es
armarse con informacion sobre qué es una lesion de la médula espinal y qué significa en
términos de planificacion a corto plazo y de objetivos a largo alcance.

Este nuevo recurso para lesiones esta disefiado para ayudar a las personas que estdn comenzando
a buscar informacion sobre las lesiones en la médula espinal (LME) para una persona
recientemente lesionada. Encontrar el camino a través de este nuevo mundo puede resultar
confuso y abrumador. Hemos desarrollado una lista de las diez preguntas mas importantes para
introducirlo en su camino.

Si todavia no lo ha hecho, visite la pagina en espafiol de la Fundacion Reeve: www.paralisis.org.
Proporciona abundante informacién tanto para las personas con lesiones recientes como para
aquellas que viven con una LME desde hace afios. Puede encontrar enlaces a otras
organizaciones e informacion especifica sobre avances en la investigacion de las LME. La
Fundacion Reeve ofrece un libro gratuito de 336 péginas en espafiol llamado la Guia de Recursos
para la Paralisis (Paralysis Resource Guide). Para hacer su pedido, llame al 1-800-539-7309 o
lea la version electronica aqui:

http://www.christopherreeve.org/site/c. mtKZKgMWKwG/b.6694277/k.993F/Spanish_PRG.htm

Hay una comunidad en internet denominada la ‘Comunidad con paralisis’ a la cual puede unirse
y enviarle preguntas para obtener apoyo de otras personas de la comunidad con lesiones en la
médula espinal que atraviesan circunstancias similares a las suyas. Vea este enlace para acceder
a la Comunidad con parélisis:
http://www.spinalcordinjury-paralysis.org/app/render/go.aspx?xsl=tp_community.xslt

Puede ser dificil mantenerse en contacto con las personas queridas y los amigos mientras se trata
de resolver una dificultad de salud. Pero mantenerse conectado es un componente crucial para
mejorar y mantenerse bien, tanto para los pacientes como para sus cuidadores. EI Centro de
Recursos para la Paralisis de la Fundacién Christopher y Dana Reeve comprende estos
obstaculos y estamos preparados para ayudar.

Puede mantenerse conectado con sus familiares, amigos y colegas antes, durante y después de la
hospitalizacion y la rehabilitacion a través de un sitio CarePages en Internet. CarePages
proporciona sitios web privados gratuitos que facilitan la comunicacion con familiares, amigos y
colegas. CarePages permite publicar entradas sobre el problema y la atencidn de su ser querido
mientras éste se encuentra en el hospital o en el centro de rehabilitacion a través de una pagina
web personal. También se pueden recibir mensajes de aliento para brindar apoyo durante esta
dificil transicion de la vida. http://www.carepages.com/spinalcordinjuryandparalysis
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¢ Qué es una lesion en la médula espinal?

¢ Qué es una lesion en la médula espinal? Las lesiones en la médula espinal cominmente generan
parélisis; implican dafio en los nervios dentro de la proteccion dsea del canal espinal. La causa
mas comun de disfuncion de la médula espinal es un traumatismo (incluso accidentes con
vehiculos motorizados, caidas, zambullidas en aguas poco profundas, actos de violencia y
lesiones deportivas). Los dafios también pueden producirse por diversas enfermedades adquiridas
al nacer o mas tarde, por tumores, electrocucion y pérdida de oxigeno relacionada con eventos
quirurgicos o bajo el agua. No es necesario que la médula espinal se seccione para que exista una
pérdida de funcion. Puede sufrir hematomas, estiramiento o aplastamiento. Como la médula
espinal coordina los movimientos y las sensaciones corporales, una médula espinal lesionada
pierde la capacidad de enviar y recibir mensajes del cerebro al sistema corporal que controla la
funcidn sensoria, motora y autonomica. Este paquete lo guiard paso a paso a través de niveles de
comprension de las lesiones de la médula espinal.

La informacidn que sigue esta dividida en las diez preguntas mas frecuentes sobre las lesiones de
la médula espinal. Como cada lesién es diferente con respecto a su nivel y gravedad, las
respuestas y la informacion se proporcionan en términos generales para brindar un marco que
permita contar con la informacion necesaria para tomar las mejores decisiones para la persona
querida.

-La primera pregunta describe qué sucede después de una lesion en la médula espinal o que se
sospecha que es una LME.

-La segunda pregunta define una lesion en la médula espinal a nivel de lesion de la médula
espinal y describe la diferencia entre una lesion completa y una incompleta.

-La tercera pregunta se ocupa de problemas secundarios asociados con una lesion en la médula
espinal, es decir, de qué manera la LME afectara otros 6rganos y sistemas del cuerpo.

-La cuarta pregunta se ocupa de cOmo encontrar una institucién de rehabilitacion adecuada.
-La quinta pregunta ofrece sugerencias para obtener atencion medica si la persona lesionada no
contaba con un seguro o tenia un seguro insuficiente en el momento de la lesion.

-La sexta pregunta analiza cuando y cémo solicitar el Seguro de Discapacidad de Seguridad
Social (Social Security Disability Insurance, SSDI) y los Ingresos Complementarios de
Seguridad (Supplemental Security Income, SSI).

-La séptima pregunta describe el proceso de estudios clinicos.

-La octava pregunta sugiere recursos para financiar la rehabilitacion y los equipos médicos
necesarios.

-La novena pregunta habla sobre la investigacion con células madre.

-La décima pregunta brinda informacién sobre la depresién y la adaptacion a una lesion en la
médula espinal.

1. ¢ Qué intervenciones inmediatas puedo esperar?
e Estabilizacion



Neuroproteccion
Clasificacion de la lesion
Intervenciones quirdrgicas
Estabilizacion quirdrgica
e Fusion espinal

e Sistema respiratorio

Estabilizacion:

Una vez que una persona sufre una lesion, las prioridades son la estabilizacion de la respiracion,
la presion arterial, la médula espinal (en la mayoria de los casos con el uso de un respaldo y un
collar para la zona cervical del cuello en la escena de la lesion inicial) y los signos vitales junto
con el tratamiento de otros traumatismos relacionados con la lesion. El paciente con una posible
LME muy probablemente sera llevado o trasladado al centro de traumatologia de nivel 1 mas
cercano. Un centro de traumatologia de nivel 1 brinda el nivel méas alto de atencion quirdrgica a
pacientes que han sufrido traumatismos. Cuenta con una gama completa de especialistas y
equipos disponibles las 24 horas y admite un volumen minimo requerido de pacientes con
lesiones graves al afio.

Durante los primeros dias de internacion, pueden usarse diversos medicamentos para controlar el
grado de dafio de la médula espinal, aliviar el dolor, tratar infecciones y otros problemas
relacionados con la lesién. Los pacientes pueden recibir sedantes y ser sometidos a traccion para
prevenir mayores dafios. Otros tipos de técnicas de traccidon son soportes metélicos unidos a
pesas 0 a un arnés, un halo para evitar el movimiento de la cabeza o un collar rigido para el
cuello.

Neuroproteccion:

Estas terapias, también Ilamadas terapias neuroprotectoras, tienen como objetivo detener o
reducir las respuestas inmediatas (como la hinchazén) a la lesion que podrian dafiar méas la
médula espinal. A veces se usa metilprednisolona en las primeras horas posteriores a la lesion,
para reducir la inflamacién y mejorar la recuperacion. La metilprednisolona es un esteroide que
se administra por via endovenosa y, si se la usa, debe suministrarse dentro de las primeras ocho
horas después de una lesion de la médula espinal. Su uso puede no ser adecuado en todos los
casos.

La hipotermia terapéutica (enfriamiento de la médula espinal) es un tratamiento médico que
reduce la temperatura corporal para proteger las células de dafios después de una lesién
traumatica de la médula, un accidente cerebrovascular o un evento cardiaco. La temperatura
corporal puede reducirse por métodos invasivos y no invasivos. Los invasivos usan catéteres
Ilenos de solucion salina que enfrian todo el cuerpo del paciente al bajar la temperatura de la
sangre cuando sale del corazon.

Las técnicas no invasivas usan mantas de agua que empujan agua fria a través de una manta.
Estas mantas tipicamente se combinan con bolsas de hielo o ventiladores frios para lograr un
descenso de temperatura més réapido.



De acuerdo con la Sociedad Estadounidense de Cirujanos Neuroldgicos (American Association
of Neurological Surgeons), actualmente no existen datos publicados que muestren que los
pacientes tratados con hipotermia terapéutica por lesiones de la médula espinal mejoren més que
los pacientes no tratados con este método. El uso de hipotermia terapéutica local en el momento
de la cirugia parece ser seguro, pero no se han establecido criterios para las pautas de
tratamiento. En la actualidad, no se dispone de evidencia suficiente para recomendar a favor o en
contra de la hipotermia terapéutica ante una lesion traumética de la médula espinal.
http://www.spinesection.org/hypothermia.php

Clasificacion de la lesion:

Los médicos determinaran el nivel y el grado de la lesion mediante rayos X, imagenes por
resonancia magnética (IRM) o tomografia computada. EI paciente también serd sometido a un
examen neuroldgico detallado por parte de los médicos. Este examen busca evidencia (o falta de)
sensacion, tono muscular, reflejos en todos los miembros y en el tronco. El nivel de la lesion
puede diferir de lo que aparece en los rayos X o en los examenes con iméagenes porque el nivel
de la lesion se basa en la funcidn. Esto se reflejara en la escala ASIA* que sera asignada por los
médicos. La escala ASIA es una herramienta que se usa para clasificar al paciente con lesion de
la médula espinal en diversas categorias que incluyen ASIA A, B, C, D o E. Durante una
clasificacion ASIA, el médico prestara atencion a diversos determinantes como el movimiento
muscular, el rango de movimiento y tomara nota de si la persona puede o no sentir un toque leve
0 agudo y sensaciones atenuadas.

*Escala ASIA: Clasificacion de la lesion de la médula espinal de la Asociacion Estadounidense
para las Lesiones Espinales (American Spinal Injury Association, ASIA)
http://www.asia-spinalinjury.org/publications/2006_Classif worksheet.pdf

Intervenciones quirdrgicas:

Una vez que el paciente se encuentra médicamente estable, se reunira con un cirujano para
decidir sobre posibles intervenciones basadas en cirugias. La cirugia se recomienda por muchos
motivos como la extraccién de fragmentos 6seos, objetos extrafios, coagulos de sangre, discos
herniados, vértebras fracturadas, tumores en la médula espinal o cualquier cosa que parezca estar
comprimiendo la médula. La cirugia con fines de estabilizacion contribuye a prevenir dolores o
deformaciones futuras.

Estabilizacion quirdrgica:

La estabilizacion de la médula espinal es una intervencion quirdrgica comun después de una
lesion en la médula espinal. Este procedimiento extrae fragmentos 0seos y restablece la
alineacién de las vértebras, reduciendo asi la compresion sobre la médula espinal. Hay dos tipos
de estabilizacion: la estabilizacion temprana, que ocurre dentro de las primeras 72 horas, y la
estabilizacion retardada, que ocurre después de que el cuerpo se ha estabilizado médicamente.

Fusion espinal:
Si las vértebras de la columna parecen inestables, el médico puede realizar una fusién espinal.
Esta se realiza con placas metalicas, tornillos, alambres y/o varillas, y a veces con pequefios
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trozos de hueso de otras zonas del cuerpo (habitualmente la cadera o la rodilla) o de un cadaver
(banco de hueso). Con la ayuda de los injertos éseos, los huesos del paciente comienzan a unirse, lo
que sirve para fusionar las vértebras. En las lesiones cervicales, la estabilizacion puede realizarse a
traves de la garganta (anterior) o a través del cuello (posterior) o por ambas vias. El acceso a las
lesiones torécicas y lumbares generalmente se realiza a través de la espalda.

Sistema respiratorio:

Habitualmente, los pulmones en si no son afectados por la pardlisis, pero si pueden serlo los
musculos del pecho, el abdomen y el diafragma. Si se produce paralisis completa en el nivel C3
0 por encima de éste, el nervio frénico ya no recibe estimulacién y el diafragma no funciona.
Algunas personas con lesiones en niveles inferiores también pueden necesitar asistencia con
respirador artificial durante periodos breves antes de poder respirar solas (“reducir
progresivamente el uso del respirador artificial”). Las personas que necesitan asistencia con
respirador y las personas lesionadas durante deportes acuaticos pueden correr el riesgo de sufrir
neumonia, dafio pulmonar y otros problemas respiratorios como resultado del ingreso de agua en
los pulmones en el momento del accidente. La reduccion progresiva satisfactoria del uso del
respirador se ve afectada por numerosos factores: edad, nivel de la lesion y tiempo transcurrido
con el respirador. Puede leer mas informacion detallada sobre el manejo respiratorio descargando
la guia clinica “Manejo Respiratorio tras una Lesion Medular” (Respiratory Management
Following Spinal Cord Injury) de los Veteranos Paralizados de América (www.pva.org). (En la
pagina principal, oprima “Get Support”, luego “Publications”, “Guidelines and Publications” y
finalmente “Download CPGs and consumer versions™). La guia también le brinda informacion
sobre la forma correcta de dejar de usar respirador.

Las personas con lesiones en el nivel medio toracico o por encima de éste tienen problemas para
hacer una inhalacién profunda y para exhalar con fuerza. Esto puede ser causa de congestion
pulmonar e infecciones respiratorias. Las maneras de prevenir complicaciones respiratorias
incluyen mantener la postura correcta, toser con regularidad o con ayuda, seguir una dieta sana,
beber abundante liquido, no fumar ni estar cerca de humo, hacer ejercicio y vacunarse contra la
gripe y la neumonia.

2. ¢ Pueden ayudarme a comprender qué significa mi lesion?
e Tipos de lesiones

Lesiones de la médula espinal cervical

Lesiones de la médula espinal torécica

Lesiones de la médula espinal lumbar

Lesiones de la médula espinal sacra

Completa frente a incompleta

Para obtener mas informacion sobre lesiones de la médula espinal, consulte el capitulo 1 de la
Guia de Recursos para la Paralisis gratuita de la Fundacién Reeve, impresa o en Internet en:
http://www.christopherreeve.org/site/c.mtKZKgMWKwG/b.6694277/k.993F/Spanish_PRG.htm
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La ubicacion de la lesion de la médula espinal determina las partes del cuerpo que estan
afectadas. Después de un examen completo, el médico asignara un nivel de lesion. Las cuatro
regiones de la médula espinal son: cervical, toracica, lumbar y sacra. El médico también
determinara si la lesion es completa o incompleta. El nivel de la lesion y la funcion pueden
cambiar. El nivel inicial de la lesion puede no ser el mismo en el momento del alta para
rehabilitacion. Es importante recordar que estas son pautas generales y que los resultados
individuales varian.

Tipos de lesiones:

Algunos de los tipos de estilos de lesion son fracturas simples, fractura en lagrima, dislocacion,
estallido; algunos mecanismos de lesion son la compresion, la hiperextension, la hiperflexion;
algunos sindromes (tipos de presentacion clinica) resultantes son: cauda equina, conus medularis,
sindrome medular central y anterior, sindrome de Brown-Sequard. El estilo de la lesion
generalmente depende de la forma en que la persona se lesiona.
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Lesion de la médula espinal cervical C1 - C8

(tetraplejia, también denominada cuadriplejia)

Las lesiones de nivel cervical causan paralisis o debilidad en ambos brazos y piernas
(cuadriplejia). Pueden estar afectadas todas las regiones del cuerpo por debajo del nivel de la
lesion o la parte superior de la espalda. A veces, este tipo de lesion esta acompafiado por pérdida
de la sensacion fisica, problemas respiratorios, disfuncion intestinal, de la vejiga y sexual. Esta
zona de la médula controla las sefiales a la parte posterior de la cabeza, el cuello y los hombros,
los brazos y manos y el diafragma. Como la regidn del cuello es muy flexible, es dificil
estabilizar las lesiones de la médula espinal cervical. Los pacientes con lesiones de la médula
espinal cervical pueden ser colocados en un soporte o en un dispositivo estabilizador.



Lesion de la médula espinal toracica T1- T12

(paraplejia)

Las lesiones de nivel toracico no son comunes por la proteccion que brindan las costillas. Las
lesiones toracicas pueden causar paralisis o debilidad de las piernas (paraplejia) junto con
pérdida de la sensacion fisica, disfuncion intestinal, de la vejiga y sexual. En la mayoria de los
casos, los brazos y las manos no estan afectados. Esta zona de la médula controla las sefiales
hacia algunos musculos de la espalda y parte del abdomen. Con estos tipos de lesiones, la
mayoria de los pacientes usa inicialmente un soporte en el tronco para obtener estabilidad
adicional.

Lesion de la médula espinal lumbar L1 - L5

(paraplejia)

Las lesiones a nivel lumbar producen paralisis o debilidad de las piernas (paraplejia). Puede
haber pérdida de la sensacion fisica, disfuncion intestinal, de la vejiga y sexual. Habitualmente,
la funcion de los hombros, los brazos y las manos no esta afectada. Esta zona de la médula
controla las sefiales hacia las partes inferiores del abdomen y la espalda, los glateos, algunas
partes de los drganos genitales externos y partes de las piernas. Estas lesiones a menudo
requieren cirugia y estabilizacion externa.

Lesion de la médula espinal sacra S1 — S5

(paraplejia)

Las lesiones a nivel sacro causan principalmente pérdida de la funcion intestinal y de la vejiga,
asi como disfuncion sexual. Estos tipos de lesiones pueden causar debilidad o parélisis de
caderas y piernas. Esta zona de la médula controla las sefiales hacia los muslos y las partes
inferiores de las piernas, los pies y la mayoria de los 6rganos genitales externos.

Completa e incompleta:

Una lesién incompleta significa que la capacidad de la médula espinal de transmitir mensajes
hacia y desde el cerebro no se ha perdido por completo. Una lesion completa esta indicada por la
ausencia total de funcién sensoria y motora por debajo del nivel de la lesion, especialmente en la
zona rectal. Pero la ausencia de funcion sensoria y motora por debajo del nivel de la lesion no
necesariamente significa que no quedan axiones o nervios intactos cruzando el sitio de la lesion;
simplemente no que funcionan correctamente después de la lesion.

3. ¢Como se podria ver afectada mi salud?
e Coégulos de sangre (trombosis venosa profunda o TVP)
Disreflexia autonémica
Neumonia
Cuidado de la piel/escaras por presion (ulceras por decubito o Ulceras por presion)
Presion arterial baja (hipotension)
Espasticidad
Dolor
Infecciones de vejiga/del tracto urinario
Cuidado de los intestinos



Las condiciones antes mencionadas se conocen a veces como condiciones secundarias porque
siguen a la lesion en la médula espinal o son causadas por ella. Obsérvese que tener una lesion en
la medula espinal no significa que automaticamente se tenga alguno o todos estos problemas.
Para obtener mas informacidn sobre lesiones secundarias, consulte el capitulo 2 de la Guia de
Recursos para la Paralisis gratuita de la Fundacion Reeve, impresa o en internet en:
http://www.christopherreeve.org/site/c. mtKZKgMWKwG/b.6694277/k.993F/Spanish_PRG.htm

Coagulos de sangre (trombosis venosa profunda o TVP):

Los codgulos pueden ser comunes en los primeros meses posteriores a una lesion en la médula y
durante todo el desarrollo de la lesion cuando ocurren enfermedades. La marcha y el movimiento
de las piernas fomentan la circulacion sanguinea y previene la formacion de coagulos. Sin
embargo, cuando las piernas no pueden moverse o caminar, el riesgo de coagulos aumenta. El
exceso de reposo en la cama también puede aumentar el riesgo. Una manera de prevenir
coagulos es el uso de medias para la circulacion, que es un tipo de media de soporte que
mantiene la presion sobre la pierna. También se usan dispositivos de compresion secuencial.
Estas maquinas usan bolsas de aire que ejercen presion sobre las piernas. En algunos casos,
pueden usarse anticoagulantes. A algunas personas se les pueden colocar filtros en la arteria
femoral. Estos filtros evitan que los codgulos lleguen a los pulmones, el corazon vy el cerebro.
Los signos de advertencia de coagulos sanguineos son hinchazén, enrojecimiento, coloracién
azulada o blanquecina de la piel, calor al tacto y dolor. Usted puede ser proactivo y examinar sus
extremidades a diario en busca de signos de un posible coagulo.

Disreflexia autonomica:

La disreflexia autondmica es la respuesta corporal anormal a un problema por debajo del nivel de
la lesién. La disreflexia autondémica (DA) es un problema que ocurre con las lesiones en el nivel
T6 y mas arriba. Es una actividad excesiva del sistema nervioso autonémico que causa un
aumento abrupto y peligroso de la presion arterial. La disreflexia autondémica se activa a partir de
un estimulo irritante, doloroso o incomodo por debajo del nivel de la lesion. Los sintomas
pueden incluir dolor de cabeza grave, piel erizada, sudoracion por encima del nivel de la lesion,
congestion nasal, hipertension (presion arterial muy por encima de la presion inicial del
paciente), pulso lento (menos de 60 latidos por minuto), rubor facial y piel viscosa. Es
importante que las personas con lesion de la médula espinal aprendan a reconocer sus sintomas
para que puedan comenzar el tratamiento.

Como algunas personas del campo médico pueden no advertir la disreflexia autondmica, las
personas con riesgo de DA deben llevar informacion o una tarjeta que indique este problema en
caso de una emergencia médica. Esto garantiza el tratamiento inmediato y adecuado de la DA.

Tratamiento:

Identificar y eliminar el estimulo que causa la molestia. Revisar la vejiga o el catéter para ver si
esta lleno o si hay torceduras en los tubos; revisar los intestinos para ver si hay compactacion, la
piel en busca de anomalias como hematomas, quemaduras, ufias encarnadas, escaras por presion
y huesos rotos. Revisar la ropa para ver si estd apretada y tener en cuenta las temperaturas altas y
bajas extremas. En las mujeres, los dolores menstruales o los quistes de ovario también pueden
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ser la causa. Hay medicamentos de venta bajo receta que pueden ayudar a bajar la presion
arterial durante un evento de DA. Trabaje con el médico para aprender sus sintomas y desarrollar
un plan de tratamiento. La disreflexia autondmica es una emergencia médica que debe tratarse en
los primeros sintomas del episodio para prevenir mayores complicaciones que podria generar la
hipertension, como un accidente cerebrovascular u otras complicaciones cardiovasculares.

Prevencion:

La disreflexia autondmica puede prevenirse y tratarse cuando se aprenden y reconocen los
activadores individuales. Algunas maneras de prevenir un episodio de DA son aliviar la presion
mientras se esta acostado o sentado en la silla de ruedas. Otros medios de prevencidn son usar
pantalla solar, controlar la ingesta de agua y la temperatura del aire, evitar la ropa apretada,
mantener un programa de intestinos/vejiga correcto y mantener limpios los catéteres.

Neumonia:

Con las lesiones a nivel cervical y torécicas medias, la neumonia es una posible complicacion
debido a la acumulacion de secreciones en los pulmones como resultado de la incapacidad de
inhalar y exhalar con fuerza o toser eficazmente. Las bacterias pueden entonces proliferar e
infectar los pulmones. La neumonia ocurre cominmente como resultado de lesiones relacionadas
con el agua porque ésta ingresa a los pulmones y se pueden aspirar particulas de desechos. Los
sintomas de neumonia son falta de aire, palidez, fiebre y mayor congestion en el pecho. Es
importante ser agresivo con las infecciones pulmonares y buscar tratamiento médico. La mejor
manera de prevenir la neumonia es ser constante con la eliminacién de las secreciones para
mantener sanas las vias respiratorias.

Cuidado de la piel/escaras por presion (Glceras por decubito o Glceras por presion):

Las escaras por presion pueden tener muchos nombres distintos, pero todos se refieren a un
problema serio y potencialmente peligroso. El proceso de cicatrizacién puede demorar mucho y
es importante conocer los signos de advertencia. Las escaras por presion se desarrollan cuando
determinadas zonas del cuerpo se encuentran bajo presion prolongada, lo que crea una reduccién
del flujo sanguineo a la zona. Si la presion se alivia, la piel puede mejorar; pero si la presion
persiste, puede transformarse en una escara por presién. Las zonas comunes para el desarrollo de
escaras por presion son las zonas huesudas del cuerpo. Las Ulceras de la piel pueden prevenirse
cambiando la posicidn del cuerpo cada dos horas, usando ropa floja y cémoda, manteniendo la
piel libre de humedad y usando asientos y posiciones correctas. A veces, las Ulceras de la piel
ocurren como resultado de un traumatismo insignificante (un raspén durante un traslado, un corte
menor por no usa calzado). Ninguna lesion de la piel debe ser pasada por alto en el escenario de
la parlisis.

Las 4 etapas de las escaras por presion.

Etapa 1: La piel no esta rota pero esta roja y el color no se aclara 30 minutos después de retirar
la presion. No toque la zona afectada y mantenga la higiene adecuada.

Etapa 2: La capa superior de la piel (epidermis) esta rota. La escara tiene poca profundidad pero
esta abierta y puede haber secrecion. Siga los procedimientos de la etapa 1 y limpie la herida con
agua o solucion salina, seque la herida y, luego, aplique un vendaje transparente o hidrocoloide.
Etapa 3: La rotura ha llegado a la segunda capa de la piel (dermis) y al tejido graso subcutaneo.
Consulte a un médico para obtener tratamiento.
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Etapa 4: La rotura ha llegado al hueso y al musculo y requerira atencién médica y cirugia
porque puede poner en riesgo la vida.

Los signos de que la escara estéa cicatrizando incluyen reduccion del tamarfio y formacion de piel
rosada alrededor de los bordes. Una vez que la escara estd completamente cicatrizada, se puede
aplicar presion durante periodos limitados (unos 15 minutos) y aumentar el tiempo
gradualmente.

Presion arterial baja (hipotension):

Después de la lesion, la presion arterial puede descender abruptamente al cambiar de una
posicion horizontal a una erguida. Algunas maneras de prevenir el descenso de la presion arterial
son envolver las piernas con vendajes de soporte o medias elasticas o colocar un cinturén
alrededor del abdomen. El movimiento lento hasta una posicion erguida también puede ayudar.
Los sintomas de presion arterial baja pueden ser desmayo, mareo y/o pérdida del conocimiento.
La presion arterial baja ocurre principalmente en personas con cuadriplejia. Las personas con
lesiones por debajo del nivel T8 habitualmente no corren el riesgo de tener la presion arterial
baja. Pueden recetarse medicamentos para mantener la presion arterial estable.

Espasticidad:

Después de una lesion en la médula espinal, algunos pacientes pueden sufrir mayor rigidez,
contracciones musculares y espasmos involuntarios en algunos grupos musculares por debajo del
nivel de la lesion. Esto se denomina espasticidad y resulta de la pérdida de inhibicion de la
actividad muscular refleja asociada con la lesién del sistema nervioso central (cerebro y/o
médula espinal). Si bien la espasticidad se transforma en un problema de salud importante para
muchas personas con una lesion en la médula espinal, hay farmacos que se usan para aliviarla.
Ellos incluyen: Baclofen, Botox, Valium, Zanaflex y Dantrium. La fisioterapia, incluso
estiramiento de musculos, ejercicios de rango de movimiento, estimulacién eléctrica y otras
actividades también pueden ayudar a prevenir los espasmos.

Dolor:

En la mayoria de los casos, el dolor forma parte del proceso de recuperacion posterior a una
lesion en la médula espinal y puede estar asociado con el traumatismo real y tratarse con
medicamentos para el dolor. Sin embargo, el dolor puede persistir y transformarse en dolor
cronico o dolor nervioso (también llamado neuropético). Este tipo de dolor no esta causado por
un estimulo doloroso directo: proviene de una transmision “confundida” de sefiales sensorias
desde debajo del nivel de la lesidn a través de la médula lesionada. El dolor neuropético puede
sentirse como una sensacion de quemazdn, punzante o de escozor. Estas sensaciones pueden ser
esporadicas o pueden ser un problema crénico. Si son cronicas, el objetivo del tratamiento es
moderar el dolor y mejorar la calidad de vida. Los farmacos que se usan cominmente son
antidepresivos y antiepilépticos, agentes antiinflamatorios no esteroides, Tylenol y analgésicos
narcoticos. Otras intervenciones utiles son los bloqueos nerviosos, la acupuntura, la
retroalimentacion bioldgica y abordajes psicoldgicos. El objetivo del tratamiento del dolor es
reducirlo, permitiendo a la vez que las personas sigan funcionando con sus vidas. Otros
problemas secundarios de la paralisis, como la espasticidad y la disreflexia autonémica pueden
ser causados o activados por el dolor.
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Infecciones de vejiga/del tracto urinario:

Después de la parélisis, puede afectarse el sistema normal de control de la vejiga. Dos de las
maneras mas comunes en que se afecta la vejiga después de una lesion son la vejiga espastica
(alto tono) o la vejiga flacida (bajo tono). La condicidn de vejiga espastica ocurre cuando la
vejiga se llena y un reflejo activa automaticamente el vaciado. Esto es comun en lesiones por
encima del nivel T12. La condicion de vejiga flacida ocurre cuando los reflejos de la vejiga son
lentos o no existen.

Los métodos mas frecuentes de tratamiento de la vejiga son la cateterizacion intermitente, catéter
de drenaje (a través de la uretra), catéter suprapubiano (catéter colocado quirirgicamente a través
del abdomen dentro de la vejiga) y/o un catéter de condon externo.

Las infecciones del tracto urinario (ITU) pueden ocurrir cuando la vejiga no se vacia por
completo o cuando bacterias del catéter ingresan a la vejiga. Algunos de los sintomas de ITU son
fiebre, escalofrios, nduseas, dolor de cabeza, espasmos y disreflexia autonémica. La mejor
manera de minimizar los ITU es mantener una rutina correcta de cuidado de la vejiga, beber la
cantidad correcta de liquidos y usar equipos estériles. Una ITU habitualmente se trata con
antibioticos orales. En casos graves con fiebre, la infeccion puede afectar los rifiones y puede
requerir antibidticos inyectables.

Cuidado de los intestinos:

La lesion de la médula espinal afecta los intestinos de manera similar a la vejiga. La paralisis a
menudo dafia los nervios que controlan el intestino. Si la lesion esta por encima del nivel T12,
genera intestinos espasticos. También puede perderse la capacidad de sentir el recto lleno. El
intestino flacido es comun con las lesiones por debajo del nivel T12 y genera la incapacidad de
mover los intestinos. El intestino flacido significa que hay dafios en el reflejo de defecacion que
hace relajar el esfinter anal. La mejor manera de prevenir problemas intestinales es seguir un
programa, ya que los problemas intestinales pueden llevar a otros, como la disreflexia
autondémica. Los programas intestinales tipicamente requieren 30-60 minutos y deben realizarse
al menos dia por medio. Hay muchas opciones diferentes disponibles para el cuidado de los
intestinos, incluso estimulacion digital, supositorios, laxantes y enemas. Pueden realizarse
procedimientos quirargicos para facilitar la evacuacion intestinal si los métodos menos agresivos
no dan resultados satisfactorios.

4. ;Como elijo un centro de rehabilitacion?
e Rehabilitacién
Centros modelo
CARF
Seleccion de un centro de rehabilitacion
Rehabilitacion pediatrica
e Fisiatras
Para obtener mas informacion sobre rehabilitacion, consulte el capitulo 3 de la Guia de Recursos
para la Pardlisis gratuita de la Fundacion Reeve, impresa o en Internet en:
http://www.christopherreeve.org/site/c.mtKZKgMWKwG/b.6694277/k.993F/Spanish_PRG.htm
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Después de la estabilizacion, la persona con lesion en la médula espinal debe ir a un hospital
especializado denominado centro de rehabilitacion. Es muy importante encontrar el centro de
rehabilitacion adecuado para poder recibir la atencion especifica correcta de la médula espinal y
facilitar al maximo la recuperacion. Hay varios recursos disponibles para ayudarlo a elegir el
centro que mas lo beneficie. Algunas de las preguntas mas importantes que deben hacerse al
elegir un centro de rehabilitacién son:

-¢La institucién tiene experiencia con el diagndéstico o el problema especifico?

-¢ Cuantos pacientes con el diagnostico o el problema especifico recibe la institucion al afio?
-¢A qué distancia esté dispuesto a viajar el paciente o a estar lejos de su familia?

-¢La institucidn cuenta con terapias de vanguardia?

-¢La institucién es adecuada para la edad?

-¢Cudl es la proporcion entre personal y pacientes?

-¢El lugar esté acreditado (es decir, cumple estandares de atencion profesionales para sus
necesidades especificas?

Para encontrar una institucion acreditada, algunos sitios en Internet pueden ayudar a facilitar el
proceso.

El Centro Nacional para la Difusion de la Investigacion de Discapacidades (National Center for
the Dissemination of Disability Research, NCDDR) financia 14 instituciones modelo para
lesiones de la médula espinal en los EE.UU.

Teléfono: 206-685-4181
http://www.naric.com/research/pd/results.cfim?type=type&display=detailed&criteria=Spinal %20
Cord%201Injury%20Model%20Systems

Los centros modelo para LME de todo EE.UU. trabajan en conjunto para demostrar mejor
atencion, mantener una base de datos nacional, participar en investigaciones independientes y
colaborativas y proporcionar educacion permanente en cuanto a las lesiones de la médula
espinal. Actualmente hay proyectos en los siguientes estados: Alabama, California, Colorado,
Florida, Georgia, Illinois, Kentucky, Massachusetts, Michigan, New Jersey, Pennsylvania, y
Washington.

La Comision de Acreditacion para Instituciones de Rehabilitacion (Commission on Accreditation
of Rehabilitation Facilities, CARF) es otro recurso para localizar instituciones de rehabilitacion
acreditadas. La acreditacion CARF significa que la institucién ha aprobado una revision
detallada de sus servicios. Puede solicitar un proveedor en su region por correo electrénico o
Ilamando por teléfono a CARF. Recuerde que hay una diferencia entre la acreditacion CARF
general y una especifica para lesiones de la médula espinal. Solicite una lista de los centros
acreditados para lesiones de la médula espinal.

Comision de Acreditacion para Instituciones de Rehabilitacién (Commission on Accreditation of
Rehabilitation Facilities, CARF):

http://www.carf.org/

Teléfono: 888-281-6531

Correo electronico: medical@carf.org
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A continuacion se enumeran recursos disponibles para ayudarlo a elegir un centro de
rehabilitacion para nifios.

Hospital para nifios Shiners: Hospitales por especialidad
http://shrinershg.org/Hospitals/Main/HospitalsBySpecialty

Programa Pediatrico para Lesiones Cerebrales y de la Médula Espinal
http://pedibrain.org/

Unidad de Rehabilitacion Pediatrica Kennedy Krieger
http://www.kennedykrieger.org/kki cp cat.jsp?pid=1153

Comision de Acreditacion de Centros de Rehabilitacion

Commission on Accreditation of Rehabilitation Facilities (CARF)
http://carf.org/advancedProviderSearch.aspx

Bajo “Age Group” seleccione “Children and Adolescents” o “Pediatric Specialty Program”

Los fisiatras son doctores medicos especialistas en rehabilitacion. En el campo de la fisiatria,
algunos se especializan en lesiones de la médula espinal. Para obtener mas informacion,
comuniquese con la Academia Estadounidense de Medicina Fisica y Rehabilitacion (American
Academy of Physical Medicine and Rehabilitation) al 312-464-9700 o visite el sitio
http://www.aapmr.org en Internet.

5. No tengo seguro de salud. (Como puedo recibir atencion?
e Trabajador social

e Medicaid
e Medicare
e Nifios

Para obtener mas informacion sobre Medicaid y Medicare, consulte el capitulo 8 de la Guia de
Recursos para la Paralisis gratuita de la Fundacién Reeve, impresa o en Internet en:
http://www.christopherreeve.org/site/c. mtKZKgMWKwG/b.6694277/k.993F/Spanish_PRG.htm

La carencia de seguro o contar con un seguro insuficiente no significa que no haya maneras de
obtener cobertura de salud. Los hospitales que reciben dinero federal deben proporcionar
determinada cantidad de atencion gratuita o con cargos reducidos. Verifique con el departamento
de ayuda financiera del hospital si usted califica para atencion reducida o de beneficencia. Para
iniciar los tramites con el fin de obtener atencidn, reiinase con un trabajador social en el hospital
para recopilar los documentos pertinentes e iniciar la solicitud de Medicare/Medicaid y
Seguridad Social. No todas las personas califican para Medicaid. Medicaid se establecio6 para
proporcionar atencion médica a personas y familias de bajos ingresos. Como las solicitudes y las
reglas varian de un estado a otro, es mejor comunicarse con la oficina local de Medicaid
directamente o trabajar con un trabajador social de un hospital. Tenga presente las fechas de
vencimiento o los documentos importantes. Comuniquese con las oficinas de beneficios
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pertinentes para concertar las citas o entrevistas necesarias para acelerar el proceso y para
confirmar la documentacion necesaria. Asegurese de conservar registros exactos y completos de
todas las personas con quienes se contacta. Si tiene dudas sobre su elegibilidad, es mejor solicitar
y hacer que un trabajador social o un abogado revise la solicitud.

Los trabajadores sociales a veces son asignados por el hospital (aunque puede ser necesario que
solicite uno). Su funcion es asistirlo en la gestion del cuidado de su familiar.

Medicaid es un programa de asistencia. Las facturas médicas se pagan con fondos de impuestos
federales, estatales y locales. Sirve a personas de bajos ingresos menores de 65 afios.
Habitualmente, los pacientes no pagan parte alguna de los costos de gastos médicos cubiertos,
aunque puede requerirse un pequefio copago. Medicaid es un programa administrado por el
estado y cada estado establece sus propias pautas de elegibilidad y servicios. Para obtener
informacion sobre el programa en su estado, llame a los Centros de Servicios Medicare y
Medicaid (Centers for Medicare and Medicaid Services, CMS) al 1-877-267-2323.

Medicare es un programa de seguro. Las facturas médicas se pagan con fondos de fideicomiso
pagados por las personas cubiertas. Presta servicio principalmente a personas de 65 afios 0 mas,
independientemente de sus ingresos y a personas mas jovenes discapacitadas una vez que han
recibido beneficios por discapacidad de Seguridad Social durante 24 meses. Los pacientes pagan
parte de los costos a través de deducibles por gastos de hospital y de otros tipos. Se requieren
pequefias primas mensuales para la cobertura no hospitalaria. Medicare es un programa federal.
Para obtener mas informacion sobre Medicare, llame al 1-800-MEDICARE.

Nifios

Si el paciente es menor de 18 afos, averigle sobre el programa estatal de seguro de salud para
nifios (SCHIP). Los SCHIP proporcionan cobertura de seguro a bajo costo a familias y nifios. La
elegibilidad es determinada por cada estado y se basa en los ingresos y en la discapacidad. Los
programas SCHIP de cada estado pueden tener distintos nombres. Es importante observar que su
hijo puede calificar para cobertura de SCHIP aunque se le haya denegado Medicaid. Los nifios
también pueden ser elegibles para algunos beneficios por discapacidad de los Ingresos
Complementarios de Seguridad.

A continuacion se enumeran algunos sitios de Internet y publicaciones que pueden ser Utiles para
seguir el proceso de Medicaid/Medicare, asi como sitios especificos del programa SCHIP.

Centro de Servicios Medicare y Medicaid:
http://www.cms.hhs.gov/
http://www.medicare.gov/default.aspx

¢ Cual es la diferencia entre Medicare y Medicaid?
http://www.hhs.gov/fag/medicaremedicaid/85.html
Centro de Servicios Medicare y Medicaid: Medicaid
http://www.medicaid.gov/index.html

Preguntas frecuentes sobre Medicare y Medicaid
http://www.hhs.gov/fag/medicaremedicaid/index.html
Fundacion Kaiser: Acerca de Medicare y cobertura de salud
http://www.kff.org/medicare/7067/upload/7067-02.pdf
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Fundacion Kaiser: Cémo tramitar Medicare y Medicaid: Guias de recursos para personas con
discapacidades, sus familias y sus defensores
http://www.kff.org/medicare/med020705pkg.cfm

Programa estatal de seguro de salud para nifios:

http://www.cms.hhs.gov/home/schip.asp

Insure Kids Now:

http://www.insurekidsnow.gov/

Hospital Shriners:

http://www.shrinershq.org/Hospitals/Main/

6. ¢ Cuando debo solicitar el Seguro de Discapacidad de Seguridad Social (Social Security
Disability Insurance, SSDI) y los Ingresos Complementarios de Seguridad (Supplemental
Security Income, SSI)?

e SSDI

e SSI
Para obtener mas informacion sobre seguridad social y discapacidad, consulte el capitulo 8 de la
Guia de Recursos para la Paralisis gratuita de la Fundacion Reeve, impresa o en Internet en:
http://www.nxtbook.com/nxtbooks/crf/paralysisresourceguide/.

Los dos programas principales de Seguridad Social para apoyar a las personas con
discapacidades son el Seguro de Discapacidad de Seguridad Social (Social Security Disability
Insurance, SSDI) y los Ingresos Complementarios de Seguridad (Supplemental Security Income,
SSI). Debe solicitar ambos programas apenas sufre la discapacidad. Puede ser elegible para uno
y no para el otro. Recibir una decision puede llevar meses o mas de un afio, segun cuanto tiempo
tome obtener su historia clinica. EI tiempo que demore el inicio de los beneficios depende de la
fecha de su discapacidad, la fecha de la solicitud por discapacidad y el tipo de beneficios para los
que califica.

SSDI

Los beneficios del Seguro de Discapacidad de Seguridad Social estan disponibles para
trabajadores con discapacidades médicamente determinables que les impiden continuar con el
empleo. La discapacidad, segin Seguridad Social, se basa en la incapacidad para trabajar. Un
alto porcentaje de reclamos iniciales de SSDI es denegado, pero hay varios niveles en el proceso
de apelaciones. Para ganar un reclamo en cualquier nivel, un solicitante debe proporcionar
evidencia médica de la condicion discapacitante. Debera proporcionar documentacion médica
que provenga de su médico. La elegibilidad para el beneficio de SSDI se basa en su historial de
empleo: debe haber trabajado lo suficiente como para haber obtenido creditos para ser elegible.
Si la persona discapacitada tiene menos de 65 afios, debe recibir beneficios de discapacidad de
Seguridad Social durante 24 meses antes de ser elegible para Medicare.

SSI

Ingresos Complementarios de Seguridad (SSI) es un programa que realiza pagos mensuales a
personas con ingresos Yy recursos limitados si tienen 65 afios 0 mas o si tienen alguna
discapacidad. Los beneficios de SSI no se basan en el historial de empleo del interesado ni en el
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de otro miembro de la familia. En la mayoria de los estados, los beneficiarios de SSI también
pueden obtener cobertura de Medicaid para pagar las internaciones hospitalarias, las facturas
médicas, los medicamentos y otros gastos de atencién médica.

Visite el sitio de la Administracion de Seguridad Social en Internet que se indica a continuacion
y lea la informacion. También debe localizar la oficina de Seguridad Social méas cercana y
contactarse con ellos al 1-800-772-1213 para solicitar asistencia. En lugar de acudir a la oficina
de Seguridad Social, puede concertar una entrevista telefonica para iniciar el proceso. Si la
persona con paralisis se transfiere a un centro de rehabilitacion de otro estado, puede concertar
una entrevista telefénica en el estado de origen usando el nimero que se indica a continuacion.

A continuacion hay algunos vinculos utiles especificos para Seguridad Social.

Administracion de Seguridad Social:
www.ssa.gov/disability

Localizador de oficinas de Seguridad Social:
https://secure.ssa.gov/apps6z/FOLO/fo001.jsp

Para calificar y solicitar:

http://www.ssa.gov/d&s1.htm

Beneficios para personas con discapacidades:
http://ssa.gov/disability/

Guia electronica de discapacidades:
http://www.ssa.gov/disability/electronic_disability.htm

7. ¢ Puedo calificar para algun estudio clinico?

e Estudios clinicos
e Como localizar un estudio clinico
e Estudio clinico versus experimentos con seres humanos

Para obtener mas informacién sobre estudios clinicos, consulte el capitulo 4 de la Guia de
Recursos para la Paralisis gratuita de la Fundacién Reeve, impresa o en Internet en:
http://www.christopherreeve.org/site/c.mtKZKgMWKwG/b.6694277/k.993F/Spanish_PRG.htm

Estudios clinicos

Se realizan estudios clinicos sobre una amplia variedad de enfermedades y problemas que
incluyen temas asociados con lesiones de la médula espinal. Hay tres fases distintas en los
estudios clinicos que pueden llevar a la aprobacidn de un farmaco o una terapia por parte de la
FDA.

Los estudios clinicos de fase | se construyen directamente sobre investigacion basica y con
animales, y se usan principalmente para probar la seguridad de una terapia para una enfermedad
0 afeccion especifica y para estimar la posible utilidad en un grupo pequefio (habitualmente
menos de 100) de seres humanos.
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Un estudio clinico de fase Il habitualmente involucra a muchas personas (habitualmente algunos

cientos) en varios centros de investigacion distintos y se usa para probar la seguridad y eficacia

de un medicamento o procedimiento quirirgico a mayor escala, para probar distintas dosis de
medicamentos o para perfeccionar técnicas quirurgicas, asi como para determinar la mejor
metodologia para el estudio clinico de fase 111 mas grande que vendra a continuacion.

Los estudios clinicos de fase 111 a menudo involucran muchos centros y pueden incluir a varios
miles de sujetos. Estos estudios habitualmente tiene varios grupos de sujetos que reciben
distintas intervenciones (distintas dosis de farmacos o tipos de tratamiento) que a continuacion
comparan entre si o con la falta de intervencion (placebo) para determinar la efectividad.

Se

Hay participacion de seres humanos en las tres fases. Si esta pensando en la posibilidad de unirse

a un estudio clinico, el personal de investigacion le entregara documentos de consentimiento

informado que incluyen los detalles acerca del estudio. Todos los estudios clinicos tienen pautas

acerca de quién puede entrar al programa. Las pautas se basan en factores como edad, tipo de
enfermedad, historia clinica y condicion médica actual. Antes de unirse a un estudio clinico,
debe calificar para el estudio.

Como localizar un estudio clinico
Puede usar los sitios de Internet que se indican a continuacion para buscar estudios clinicos.
También puede consultar a los médicos que participan en la atencién de su familiar.

ClinicalTrials.gov

www.ClinicalTrials.gov

RehabTrials.org 973-243-6806

www.rehabtrials.org

CenterWatch (617) 948-5100

www.centerwatch.com

Red de informacién sobre lesiones de la médula espinal: Estudios de investigacion
http://www.spinalcord.uab.edu/show.asp?durki=21777

Estudios clinicos versus experimentos con seres humanos

La diferencia entre los estudios clinicos y los experimentos con seres humanos es que los
experimentos o tratamientos con seres humanos no han sido, en la mayoria de los casos,
comprobados y/o revisados por expertos; esto hace dificil determinar los beneficios o los
resultados con los pacientes. Los estudios clinicos tienen un protocolo especifico que debe
seguirse y buscan resultados especificos. Los experimentos con seres humanos representan un
peligro porque no son revisados y monitoreados por una Junta Revisora Institucional
(Institutional Review Board, IRB) con respecto a la seguridad, la ética y la utilidad. En los
EE.UU., la Administracion de Alimentos y Farmacos (Food and Drug Administration, FDA)
exige una IRB para todos los estudios clinicos.

8. ¢ Como puedo buscar financiacion para rehabilitacion y equipos?
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Dependiendo de la causa y la naturaleza de la lesion, debe averiguar sobre diversas pélizas de
seguro que pueden cubrir emergencias médicas (propietarios de casa, auto y compensacion de
trabajadores) ademas de su seguro de salud. Si igualmente necesita asistencia, hay algunas
organizaciones sin fines de lucro que si proporcionan subsidios para personas. Sin embargo, los
niveles de financiacion y las pautas varian de una organizacion a otra. Llame a la Fundacion
Reeve al 800-539-7309 para obtener informacidn sobre organizaciones que proporcionan
subsidios para personas y sobre las que proporcionan sillas de ruedas y otros equipos.

La recaudacion de fondos es otra opcion que se puede considerar; el Fondo HelpHopeL.ive asiste
a personas con la recaudacion de fondos a través de su programa de Lesiones Catastroficas.

Programa de Lesiones Catastroficas de HelpHopeL.ive:
http://www.helphopelive.org/services/catastrophic-injury-patients/
1-800-642-8399

9. ¢Pueden las investigaciones sobre células madre y lesiones de la médula espinal
resultarme de ayuda?

El aqui y ahora

El futuro

Lesion de la médula espinal

¢La participacion en terapias con células madres impedirad que una persona ingrese en
estudios futuros?

Para obtener mas informacidn sobre investigaciones sobre células madre y lesiones de la médula
espinal, consulte el capitulo 4 de la Guia de Recursos para la Paralisis gratuita de la Fundacion
Reeve, impresa o en Internet en:

http://www.christopherreeve.org/site/c. mtKZKgMWKwG/b.6694277/k.993F/Spanish_PRG.htm

Pensamos en la utilidad de las células madre de dos maneras: el aqui y ahora y el futuro.

En el aqui y ahora, las células madre son una poderosa herramientas para que los cientificos
puedan usar al explorar las causas y mecanismos subyacentes de las lesiones y enfermedades.
Las células pueden estudiarse en estado sano y, después, una vez iniciada la lesién o enfermedad.
Las células madre de embriones humanos pueden ayudar a revelar como se desarrollan los
organismos, incluso los seres humanos; estos, a su vez, permitird que los cientificos comprendan
mejor cdmo el cuerpo podria repararse a si mismo después de una lesion o enfermedad. Las
células madre también pueden usarse para examinar y probar farmacos.

En el futuro, probablemente se desarrollen terapias innovadoras con células madre que traten
efectivamente trastornos como lesiones de la médula espinal y enfermedades como diabetes,
enfermedad cardiaca y Parkinson.

En la lesion de la médula espinal, una situacion que ya es complicada se complica todavia mas.
Cualquier estrategia con células madres debera establecerse dentro del marco de las
investigaciones mas actuales, de vanguardia en el campo. La médula espinal es muy compleja 'y
el papel de las células madre en la reparacion y regeneracion sélo puede investigarse dentro del
contexto de lo que se sabe acerca de la médula normal y lesionada.
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Se debera investigar la capacidad de distintas poblaciones de células madre para reparar distintos
aspectos de la patologia en la LME. Puede no haber una tGnica poblacion de células madre
universalmente ‘buena’ desde una perspectiva terapéutica. De acuerdo con esto, las diversas
patologias de LME pueden implicar que sera necesario elegir un solo objetivo por vez para la
intervencion, por ejemplo remielinizacion, neuroproteccion o soporte de regeneracion.

La participacion en un estudio con células madre o en cualquier estudio clinico puede impedirle
ser elegible para estudios futuros. Hay riesgos potenciales por someterse a un tratamiento que no
ha sido validado y aprobado por un organismo regulador nacional adecuado. Es improbable que
una persona que recibe un tratamiento no aprobado logre un beneficio funcional claramente
atribuible a ese tratamiento; a la vez, se arriesga a sufrir dafios desconocidos y potenciales.

Antes de participar en cualquier estudio clinico, es importante leer el folleto de ICord:
*Tratamientos experimentales para lesiones en la médula espinal: lo que debe saber si esta
pensando en la posibilidad de participar en un estudio clinico. El enlace aparece a continuacion;
también puede llamar al PRC al 1-800-539-7309 para solicitar un ejemplar.

* http://icord.org/files/2010/01/Tratamientos experimentales para LME.pdf

10. ¢ Como me adapto a mi lesion en la médula espinal? ¢ La depresion es comun después de
una lesion?

e Adaptacion

e Depresion
Para obtener mas informacion sobre adaptacion y depresion, consulte el capitulo 2 de la Guia de
Recursos para la Paralisis gratuita de la Fundacidén Reeve, impresa o en Internet en:
http://www.christopherreeve.org/site/c. ntKZKgMWKwG/b.6694277/k.993F/Spanish_PRG.htm

La adaptacién a la pardlisis es un proceso de modificar nuestros pensamientos y sentimientos y
no es inmediato sino que lleva tiempo. El objetivo de la adaptacion es la reconstruccion de la
propia identidad y la basqueda de un nuevo equilibrio en las relaciones. Las etapas de la
adaptacion pueden incluir lamentarse, tomar el control, hablar sobre la discapacidad, ocuparse de
usted mismo y mirar hacia adelante.

La depresion es un trastorno medico grave que afecta los pensamientos, sentimientos, la salud
fisica y las conductas, asi como otros aspectos de la vida. La depresién puede causar sintomas
fisicos y psicoldgicos. Puede empeorar el dolor, dificultar el suefio, causar pérdida de la energia,
hacer desaparecer el placer de vivir y dificultar el buen cuidado de la salud. Otros sintomas
incluyen el suefio excesivo, cambios de peso, pérdida de interés o placer y/o pensamientos
negativos. Si no se la trata, la depresion puede durar hasta 6 o 12 meses o incluso més. La
depresion es comun en la poblacion con lesiones en la médula espinal: afecta aproximadamente a
1 de cada 5 personas.

Si lo preocupa poder estar sufriendo depresion, hable con el médico. También puede descargar
una copia gratuita de Depression: What You Should Know, A Guide for People with Spinal Cord
Injury (Depresion: lo que debe saber, una guia para personas con lesion en la médula espinal) en:
http://www.pva.org/site/DocServer/DPRC.pdf?docID=643
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Adaptacion a la lesion de la médula espinal de la Universidad de Alabama en Birmingham
www.spinalcord.uab.edu/show.asp?durki=45578

Depresion y lesion de la médula espinal
http://sci.washington.edu/info/pamphlets/depression sci.asp

Si después de leer esta informacidn tiene mas preguntas, comuniquese con el equipo de
Especialistas en Informacion del Centro de Recursos para la Paralisis al 1-800-539-7309 (sin
cargo) o al 973-467-8270 (si llama desde el exterior).

Recursos (en espafiol):

Maddox, Sam. Guia de recursos para la paralisis. Short Hills, NJ: Fundacion Christopher y Dana
Reeve, 2007. Segunda edicidn. Llame al 1-800-539-7309 para obtener un ejemplar gratis.
También puede leer la version electronica aqui:

http://www.christopherreeve.org/site/c. ntKZKgMWKwG/b.6694277/k.993F/Spanish_PRG.htm

Centro de Recursos para la Paralisis de la Fundacion Christopher y Dana Reeve
http://www.paralisis.org

http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/tutorials/spinalcordinjuryspanish/htm/index.htm
Programa interactivo de MedlinePlus sobre LME

http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/spinalcordinjuries.html
Articulo de MedlinePlus sobre traumatismos de la médula espinal

http://espanol.ninds.nih.gov/trastornos/lesion_de la_medula_espinal.htm

Del Instituto Nacional de Trastornos Neuroldgicos y Accidentes Cerebrovasculares
(NINDS, National Institute of Neurological Disorders and Stroke): informacion detallada
sobre las lesiones, la anatomia, la rehabilitacion, tratamientos e investigaciones. Incluye un
glosario.

Recursos (en inglés):

Apparelyzed: ;Qué es una lesion en la médula espinal?
http://www.apparelyzed.com/spinal_cord_injury.html

Asociacion Estadounidense para las Lesiones Espinales (American Spinal Injury Association,
ASIA)
http://www.asia-spinalinjury.org/
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Disreflexia autondmica: Lo que debe saber. Washington, DC: Veteranos Paralizados de EE.UU.,
2006. Serie de Pautas del Consorcio para Practica Clinica de Medicina de la Médula Espinal.

WWW.pva.org

CareCure www.carecure.org

Centro de Recursos para la Paralisis de la Fundacion Christopher y Dana Reeve
http://www.paralysis.org/

ClinicalTrials.gov: Para comprender los estudios clinicos
http://www.clinicaltrials.gov/ct2/info/understand

Emedicine: Coégulos de sangre: http://www.emedicine.com/

Epstein, Lita. The Complete Idiot’s Guide to Social Security and Medicare. New York: Alpha,
2006. Segunda edicion.

Red Internacional de Usuarios de Respiradores: http://www.ventusers.org/

Clinica Mayo: Como sobrellevar y soportar LME
http://www.mayoclinic.com/health/spinal-cord-injury/DS00460/DSECTION=coping-and-
support

MedicineNet: http://www.medicinenet.com/script/main/hp.asp

The Miami Project to Cure Paralysis
http://www.themiamiproject.miami.edu

Administracion de Seguridad Social: Programas para discapacidad
http://www.ssa.gov/disability/

Spinal Cord Injury: Hope Through Research. Bethesda: National Institute of Neurological
Disorders, 2003.

Informacion y blog sobre lesiones de la médula espinal
http://news.sci-info-pages.com/

Spinal Injury Network.

http://www.spinal-injury.net/spinal-cord-injury.htm

Pagina para conectarse con otras personas con lesiones de la médula espinal, cuidadores y
demaés. Incluye folletos informativos, salones de chat, zona de mensajes.

SpineSection.org

http://www.spinesection.org

Trastornos de la Espina y los Nervios Periféricos, de la Asociacion Estadounidense de Cirujanos
Neurolégicos y el Congreso de Cirujanos Neurolégicos.
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Centros de Servicios de Medicare y Medicaid del Departamento de Servicios Humanos de
EE.UU.:

Www.cms.gov

Universidad de Kansas: Investigacion sobre células madre 101
http://www.kumc.edu/stemcell/promise.html

Zejdlik, Cynthia Perry. Management of Spinal Cord Injury. Boston: Jones and Bartlett, 1992.
Segunda edicion.

La informacion mencionada en este mensaje es presentada con el propoésito de educarle e
informarle sobre la pardlisis y sus efectos. Nada mencionado en este mensaje debe ser
tomado como un diagndstico o tratamiento médico. No debe reemplazar las instrucciones
de su doctor o proveedor de salud. Si tiene preguntas sobre su salud por favor llame o visite
a su doctor o proveedor de salud calificado inmediatamente. Siempre consulte con su
doctor o proveedor de salud antes de comenzar un nuevo tratamiento, dieta o programa de
bienestar. Nunca reemplace los consejos de su doctor o deje de buscar atencion médica por
algo mencionado en este mensaje.

Este proyecto ha sido patrocinado en parte por la subvencion nimero 90PR3002, de la
Administracion para Vida en Comunidad de los Estados Unidos, Departamento de
Servicios de Salud y Humanos, Washington, D.C. 20201. Los concesionarios que realizan
proyectos bajo el patrocinio del gobierno son alentados a expresar libremente sus hallazgos
y conclusiones. Los puntos de vista u opiniones, por lo tanto, no representan
necesariamente las normas oficiales de la administracion Para la Vida en Comunidad.
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