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BIENVENIDO AL NPRC

iHOLA! BIENVENIDO a la Guia de recursos sobre la paralisis. Este libro,
creado por el Centro Nacional de Recursos para la Paralisis (NPRC, por
sus siglas en inglés) de la Fundacion de Christopher y Dana Reeve, ofrece
conexiones e informacion completa. Nuestro objetivo es ayudarlo a encontrar
lo que necesita para alcanzar la maxima independencia, grado de actividad y
salud. El libro ha sido concebido como referencia para toda la comunidad de
personas afectadas por la paralisis, incluidos sus seres queridos y cuidadores,
quienes saben que la paralisis es una situacidon que atafie a toda la familia.

Nuestros fundadores, Christopher y Dana, comprendian el miedo que
produce encontrarse repentinamente paralizado. Pasar de estar activo un dia
a inmovil al siguiente lo lanza a una vida completamente nueva. Los cambios
son enormes y a menudo abrumadores.

En primer lugar, permitanos asegurarle que usted no estd solo. En Estados
Unidos hay 1.4 millones de personas que viven con paralisis causada por
una lesion de la médula espinal, y otros cientos de miles tienen paralisis
causada por otros tipos de traumatismo o enfermedad. Aunque se trata de
un segmento poblacional del que nadie quisiera ser parte, existen personas
que han pasado por situaciones similares y que estan deseosas de ayudarlo a
optimizar su salud y bienestar.

El NPRC fue creado para brindar servicios informativos y recursos sobre
la gama completa de temas relacionados con la paralisis, lo que abarca
informacion especifica sobre la salud y aspectos clinicos con respecto
a los distintos trastornos responsables de la pardlisis, sea un accidente
cerebrovascular, un traumatismo o una enfermedad. Tenemos fuertes lazos
con muchas organizaciones nacionales para asegurar que usted reciba la
informacidon mas pertinente y fiable.

Por supuesto, la pardlisis es mucho mas que un problema médico. Una
de las metas de NPRC es incentivarlo a mantenerse activo y participar en
su comunidad en la medida de sus posibilidades. Ofrecemos recursos
con respecto a viajes y recreacion, automoviles y equipos de asistencia
especializados, e informacidn clave para ayudarlo a moverse en los sistemas
de salud y de seguros médicos.

También hallara informacidn sobre numerosas organizaciones en todo el pais
que ofrecen programas para fomentar la vida independiente de los nifios,
los adolescentes y los adultos que viven con paralisis. Encontrara referencias
a numerosas organizaciones dedicadas a la accesibilidad, el fomento de la
salud, la defensa y representacioén, la investigacion y mucho maés. A través
del NPRC y de la Fundacién de Christopher & Dana Reeve hemos otorgado
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miles de Subvenciones para la Calidad de Vida en todo el pais para estas
organizaciones.

Si no encuentra lo que necesita en el libro, visite nuestra pagina web
www.ChristopherReeve.org (en inglés) o www.paralisis.org (en espafiol).
Si prefiere hablar con un especialista en informaciéon, comuniquese con
nosotros por por correo electronico (infospecialist@ChristopherReeve.com)
o teléfono (linea gratuita dentro de EE. UU. 1-800-539-7309/ internacional
973-379-2690) o e investigaremos la respuesta a sus preguntas.

Finalmente, y tal vez lo mas importante, queremos que sepa que la paralisis
no es un trastorno frente al cual no hay esperanza. Los cientificos realizan
constantemente avances tendientes a descifrar las complejidades de
las enfermedades y las lesiones del cerebro y la médula espinal. Estamos
convencidos de que lograradn desarrollar tratamientos para la paralisis aguda y
la crénica. Para conocer sobre estas investigaciones prometedoras y cémo
apoyar la misién de la Fundacion, visite www.ChristopherReeve.org

— El equipo del Centro Nacional de Recursos para la Paralisis
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Mensaje de la presidenta y directora general

Dana Reeve fundoé el Centro Nacional de
Recursos para la Pardlisis (NPRC por sus
siglas en inglés) en 2002 para brindar el
apoyo crucial que necesitan las familias
gue enfrentan nuevas lesiones de la médula
espinal. Sabia por experiencia propia el efecto
de conmocion y el pavor que sobrevienen
en los primeros dias y la urgencia de recibir
respuestas.

Veinte aflos después, ahora conocido como el

Centro Nacional de Recursos para la Paralisis,

nuestra mision sigue siendo promover la

salud, fomentar la independencia y mejorar

las vidas de las personas que viven con

paralisis. Hasta la fecha, mas de 111,000

personas han recibido asistencia de nuestros

especialistas en informacion; mas de

$35 millones en Subvenciones para la Calidad de Vida han creado programas
inclusivos y accesibles en todo Estados Unidos; y nuestra vasta biblioteca de
recursos ha sido traducida a mas de una docena de idiomas.

Nuestra publicacidn mas popular es la Guia de recursos sobre la pardlisis, un
manual completo escrito para brindar informacion a las familias sobre todos los
aspectos de la vida con paralisis, desde el control de las secuelas y el uso de
los seguros por incapacidad hasta como aprovechar los deportes adaptados y la
tecnologia asistencial.

La paralisis no define una vida; tan solo cambia su forma. Dana Reeve estaba
muy consciente de los desafios que su familia enfrentd, pero eligié vivir con
esperanza. Teniendo su vision como norte, el Centro Nacional de Recursos para la
Paralisis continuard ayudando a las familias a trazar un camino hacia vidas felices
y saludables, y servird como recordatorio de que no estan solas en su recorrido.

El Centro Nacional de Recursos para la Pardlisis esta financiado por una subvencion
federal de $8.7 millones de la Administracion para la Vida en Comunidad del
Departamento de Salud y Servicios Humanos de Estados Unidos.

Las personas, miembros de la familia o amigos de aquellos que viven con
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pardlisis pueden conseguir informacion sobre cualquier tema por medio de
nuestro equipo de especialistas en informacion por teléfono (linea gratuita
dentro de EE. UU.) 1-800-539-7309 o 973-379-2690 (internacional), por
correo electronico (infospecialist@ChristopherReeve.com) o en linea en
www.ChristopherReeve.org/Pregunte, y en forma impresa aqui en la Guia de
recursos para la paralisis. El Centro de Recursos para la Pardlisis de la Fundacién
Reeve ofrece una variedad de servicios y programas, entre ellos:

Programa de Apoyo entre Compaiieros y Familiares: Es un programa nacional de
mentores entre compaferos que brinda apoyo emocional, al igual que informacion
local y nacional, ademas de recursos para las personas que viven con paralisis, sus
familias y cuidadores. El programa de mentores surgié como una iniciativa para
que las personas que viven con paralisis y sus cuidadores se retinan para obtener
respuestas, esperanza y generar un sentido de pertenencia y comunidad. Consulte
la pagina 139 para conocer mas informacion.

Servicios de los especialistas en informacion: Nuestros especialistas, varios de
los cuales viven con una lesion de la médula espinal, son fuentes de referencia
a recursos locales, estatales y nacionales, y responden preguntas sobre temas
que van desde el reembolso de seguros y los equipos adaptados, hasta las
enfermedades secundarias y modificaciones en el hogar. A través de servicios
de traduccidn e interpretacién, ofrecemos informacién gratuita en mas de 240
idiomas.

Servicios de asesoramiento: El NPRC ofrece un par de horas gratuitas para que
las personas que viven con paralisis participen en los dos programas mencionados
mas abajo. Pdngase en contacto con un especialista en informacion para contratar
estos servicios.

Asesoramiento para la transicidn universitaria: El NPRC colabora con Accessible
College para apoyar a los estudiantes que viven con paralisis que buscan cursar
estudios superiores. Las sesiones de consulta individuales crean un marco para el
éxito académico al guiar a las familias por el proceso de transicidon lo que incluye
cdmo navegar el proceso de las adaptaciones, contratar a un asistente de cuidado
personal y desarrollar habilidades criticas para la defensa de sus derechos.

Anélisis de beneficios previos al empleo: Este programa ofrece consultas
con un especialista en beneficios para ayudar a las personas que viven con
pardlisis a evaluar de qué manera el empleo podria afectar su uso de servicios
gubernamentales como Medicare y la Seguridad de Ingreso Suplementario.

Los latinos y la pardlisis: La Fundacion Reeve se enorgullece de presentar una
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Viene de la pagina anterior

seccidn exclusiva para nuestra comunidad de pardlisis hispanohablante. En
esta seccidon, que comienza en la pagina 1, podrd leer sobre todos los recursos
disponibles para las personas latinas e hispanohablantes, incluida informacion
sobre la pardlisis desde la perspectiva de un fisiatra y un abogado. También puede
leer sobre las experiencias de la vida diaria de latinos que viven y prosperan con la
pardlisis y sus cuidadores.

Subvenciones para la Calidad de Vida: Nuestras subvenciones apoyan los
esfuerzos de organizaciones sin fines de lucro para fomentar la participacion en la
comunidad, aumentar el acceso y animar a las personas gque viven con paralisis a
llevar una vida independiente en los 50 estados y territorios de Estados Unidos.
Visite https.//www.christopherreeve.org/ProgramaQoL para obtener mas
informacion sobre cémo solicitar una subvencidon y para conocer acerca de
beneficiarios anteriores.

Militares y veteranos: Una iniciativa de la Fundacién Reeve que atiende las
necesidades del personal militar, sin importar si su lesion sucedid en combate, en
servicio o en tiempo personal. El Programa para Militares y Veteranos (MVP, por
sus siglas en inglés) ayuda a acceder a los sistemas militares y de veteranos, y
también con la transicion a la reincorporacién a la comunidad. Consulte el Capitulo 8,
pagina 361. www.ChristopherReeve.org/MVP

Defensa y politica publica: Esta iniciativa ofrece educacion sobre cuestiones
relacionadas con la discapacidad en el marco de las politicas publicas para las
personas que viven con paralisis. www.ChristopherReeve.org/Advocacy

Difusion a las poblaciones desatendidas: Este programa atiende a diversas
poblaciones en todo Estados Unidos y colabora con otras organizaciones para
mejorar la calidad de vida para las personas que viven con paralisis en comunidades de
bajos recursos.

Maggie Goldberg
Presidenta y directora general
Fundacion de Christopher & Dana Reeve
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LA PARALISIS EN
LA COMUNIDAD
HISPANA

La comunidad hispana siempre se ha caracterizado
por su diversidad, cultura y entusiasmo por la
vida sin importar los impedimentos o desafios
gue enfrenten. Un obstaculo como la parélisis, ya
sea repentina debido a un accidente, progresiva
por una enfermedad o congénita, crea nuevos
espacios para defnir la identidad propia y de
nuestra cultura.

A veces podria dar la impresion de que vivir
con una discapacidad conllevaria una existencia
aislada y solitaria, pero segun datos de los Centros
para el Control y la Prevencidon de Enfermedades
(CDC, por sus siglas en inglés), vemos que uno
de cada seis latinos en Estados Unidos (lo que
equivale a mas de cinco millones) vive con una
o mas discapacidades. Asimismo, la Fundacién
de Christopher & Dana Reeve encontré en su
ultima encuesta sobre la pardlisis, que el 21 % de
las personas que viven con paralisis se identifcan
como hispanos.

Estas cifras ponen en perspectiva la situaciéon de
un grupo dentro de la comunidad que debe lidiar

con barreras adicionales para conseguir llevar
una vida plena. Si usted es una persona hispana
con una discapacidad y vive en Estados Unidos
quizd tengan difcultades debido a la falta de
dominio del inglés o a su estado migratorio; tal
vez desconozca doénde puede recibir atencion
meédica en espanol o podria ser que no cuente
con una red familiar de apoyo. Para quienes se
encuentran en paises de habla hispana, la falta
de conocimiento sobre la paradlisis por parte de
la poblacidon general, la difcultad para conseguir
acceso a atencidn médica especializada o incluso
los estigmas asociados a una discapacidad
podrian resultar grandes retos que enfrentar.
Estas barreras tal vez parezcan insuperables, pero
un espiritu perseverante junto con el apoyo de
organizaciones como la Fundacion de Christopher
& Dana Reeve, la experiencia que han adquirido
quienes han atravesado (iy superado!) con éxito
suU misma situacion y la capacidad de ser fe xible
y adaptarse pueden ayudarle a superar cualquier
difcultad en su nue va realidad.

La Fundacién Reeve conversd con expertos,
personas que viven con paralisis y sus cuidadores,
todos ellos latinos, para conocer acerca de
esta realidad. En las siguientes paginas hemos
recopilado los valiosos aportes de este grupo de
personasquesehanenfrentadoalosimpedimentos
de la paralisis y han logrado mejorar sus vidas,
asi como las de otros en su comunidad y el pais.
Asimismo, en esta seccidon los profesionales de
la salud abordan inquietudes que le ayudaran a
maximizar su experiencia con sus propios médicos
y se informara acerca de los aspectos legales del
cuidado de salud y la inmigracion.

Fuentes: Los Centros para el Control y la Prevencion de
Enfermedades, Fundacion de Christopher & Dana Reeve




LOS LATINOS Y LA PARALISIS

REEVE EN ESPANOL

Fundacion de Christopher & Dana Reeve

La Fundacion de Christopher &
Dana Reeve estda comprometida
a ofrecer sus programas a toda la
comunidad que vive con paralisis,
lo que abarca a los integrantes
de habla hispana. Con este fn,
la Fundacidn Reeve y el Centro
Nacional de Recursos para la
Paralisis han creado y redisefiado
varios de sus programas y servicios
para difundir y representar a los
latinos que viven con paralisis en
EE. UU. y todo el mundo. Conozca
sobre los programas informativos,
de apoyo y de asesoramiento que
puede recibir en su idioma.

Cortesia de Don Flood

éCudles son los recursos sobre la paralisis que se encuentran a disposicion?
El Centro Nacional de Recursos para la Paralisis ofrece una gran cantidad
de recursos informativos sobre todos los temas relacionados
con la paralisis, incluida esta guia, folletos sobre temas que van desde la
atencidn médica hasta los aspectos de la vida diaria, tarjetas de
emergencia, complicaciones médicas, videos educativos con subtitulos
en espafol, y mas. Puede encontrar todos estos recursos gratuitos en
nuestra pagina web en espafol: www.paralisis.org.

¢Puedo hablar con alguien en mi idioma y que entienda mi cultura?

Si. Nuestro equipo de especialistas en informacion incluye una especialista
hispanohablante que ofrece informaciéon y referidos para la comunidad
latina. Asimismo, contamos con mentores hispanos, tanto que viven
con paralisis como sus cuidadores, quienes pueden brindarle consejos y
perspectivas basadas en sus experiencias.

¢Como puedo mantenerme al dia sobre temas relacionados con la paralisis
en espafol?

En nuestros blogs en espafiol y redes sociales encontrard informacion
actualizada y relevante, noticias y eventos. Todos estos medios ofrecen
noticias en espanol y contenido original para la comunidad hispana.

3 Fundacion de Christopher & Dana Reeve

Ml VIDA EN SILLA DE RUEDAS
Hector del Valle

Héctor del Valle ha vivido la mayor
parte de su vida con una lesion
medular a nivel de C5-6 debido a un
accidente automovilistico. Aunque
el camino hacia la aceptacion de
su pardlisis fue largo, ya que durd
casi diez afos, Héctor encontrd su
VOZ Yy su proposito en la defensa
de los derechos de las personas
con discapacidades y contra la
conduccién en estado de ebriedad.
Hoy, Héctor ha conseguido su
maestria en trabajo social y es un
orador publico. Aqui nos compartid
sobre su vida, desafios y logros.

¢éCual es su mayor logro después de la paralisis?

Haber conocido al presidente Reagan en 1985 y saber que puedo marcar la
diferencia. Lo conoci durante mis esfuerzos para aumentar la edad permitida
para comprar bebidas alcohdlicas. También recibi una llamada de la Casa
Blanca en el dia de mi graduacion; esa fue la primera vez que entendi que
mi voz importa.

éComo lidia con las personas que no entienden su discapacidad?

Hago mi mejor esfuerzo para mostrarles empatia, de la misma manera que
procuro gue se solidaricen con mis necesidades. Es decir: intento ensefarles
acerca de mi discapacidad y mi perspectiva sobre la vida. La gente agradece
cuando soy yo el que inicia una conversacion que podria resultarles incomoda,
pero importante para mejorar el entendimiento sobre las discapacidades.

¢Qué ventajas reconoce al ser latino y vivir con una paralisis?

La fe, una parte intrinseca de nuestra cultura, es muy importante para miy
me da fuerzas para continuar. Asimismo, mi familia es una red y un apoyo
invaluable, una parte esencial de la cultura ya que nosotros, los latinos,
hacemos énfasis en la importancia de nuestros vinculos familiares.

Enumérenos sus recursos favoritos para mantener la calidad de vida.
Los Centros de V[da Independiente, las herramientas de busqueda (Google
0 Recursos en su Area de la Fundacion Reeve) y los centros de rehabilitacion.
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CUIDADORES: CAMINANDO JUNTO A EL CUIDADORES: EL FUTURO DE MI HIJA

Angélica Alvarez

Tanya Galaviz

Tanya Galaviz es la esposa de
Hobal, quien vive con una lesion de
la médula espinal a nivel de T6 y es
su cuidadora principal. Al recibir
la noticia de la lesion de Hobal,
se sintié devastada y angustiada
sobre el futuro de ambos. Para
ella, el apoyo de la comunidad de
personas que viven con paralisis
y la orientacion de los consejeros
fueron la clave para superar los
obstaculos y vivir una vida plena
con una lesiéon medular. Tanya es la
fundadora de un grupo de apoyo
para cuidadores latinos y escribe
blogs para la Fundacion Reeve.

¢QuE hace para ayudar a su pareja a recuperar su sentido de independencia
y bienestar?

Yo confio en que mi esposo sabe lo que estd haciendo: conoce su cuerpo, su
equilibrio e incluso sus propios limites para lograr determinadas metas que
se propone. Por eso, dejo que haga lo maximo que pueda por si mismo ya
que es algo importante para su independencia. Estoy presente pero dandole
SU espacio para que pueda explorar todo su potencial en todos los aspectos.

éPuede describir que ha hecho para superar los estigmas de ser latina y
cuidadora?

Ser latina y cuidadora es una combinacion dificil. En nuestra cultura latina
se espera que la mujer haga la labor y se dedique completamente a atender
a su ser querido. Yo me he despojado de ese estigma. Lo que hago es por
amor; jamas me he sentido obligada o presionada por la sociedad. Ademas
tengo muy buena comunicaciéon con mi esposo, cuando no quiero hacer
algo, se lo digo y él siempre me apoya.

¢Cual es su mejor consejo para otros que sean cuidadores de sus parejas?
Que consideren ir a terapia psicoldgica. Se trata de un cambio radical para
ambos, y se necesita un profesional que esté capacitado para escuchar y
guiarlos. La salud mental es importante para cualquier relacidn con o sin
lesion medular de por medio.
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Cortesia de Tanya GaLaviz

Angélica Alvarez comenzé a luchar
por los derechos de su hija, Andrea
Garcia, desde que era pequefa.
Su trayectoria la llevd de México a
California, de los salones escolares
a los pasillos de los hospitales de
UCLA. Andrea, que vive con ataxia
de Friedreich, recorrid un sendero
dificil para recibir su diagnodstico.
Durante todo este tiempo, Angélica
se ha mantenido constante en su
meta de ensefar a Andrea a que
la traten con respeto, dignidad y a
luchar por su independencia.

éCémo logro consegquir el diagndstico de Andrea?

A los cinco aflos Andrea comenzé a tropezarse, a rebajar de peso y a perder
fuerza muscular. Los médicos no me creian, pero no me di por vencida.
Solicité otras opiniones y consulte con un grupo de estudiantes y su profesor
de neurologia quienes formularon el diagndstico de ataxia de Friedreich.
Posteriormente una experta en esta enfermedad en EE. UU. se interesé en
nuestro caso y confirmé el diagnostico.

¢Qué la ayudo a convertirse en defensora y representante?

Comencé buscando informacion sobre organizaciones benéfcas y grupos
de apoyo. También asisti a capacitaciones de defensoria gratuitas que me
ensefaron sobre los derechos de los pacientes, los alumnos vy las personas.
Armada con estos conocimientos, una se siente a la par de los profesionales
y que forma parte del equipo de cuidados.

¢Ha sentido algun estigma debido a la barrera del idioma? ¢Como lo superé?
Si. Por ejemplo, en las reuniones con el equipo de estudios infantiles en
la escuela me sentia intimidada por el gran grupo de expertos que tenia
delante. No domino el inglés y pronto me di cuenta de que la intérprete se
equivocaba u omitia informacion. La capacitacion en defensoria me ayudo.
Pedia que se aclararan puntos incorrectos, aprendi a no firmar porque
me lo dijeran y empoderé a mi hija para que la escuchen cuando haya
discrepancias por el idioma.
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LOS LATINOS Y LA PARALISIS

TRATAMIENTOS EN EL EXTRANJERO

Lic. Oscar J. Barbosa

Después de una lesidon o
diagndstico catastrofico, muchos
buscan la mejor opcidon de
tratamiento, aunque sea fuera de
su pais. Esta practica es tan comun,
que el término turismo médico
estd bien establecido y muchos
hospitales tienen programas para
pacientes internacionales. Oscar
J. Barbosa, abogado y fundador
del bufete juridico Diaspora Law,
comenta sobre las consideraciones
migratorias al buscar tratamiento
en Estados Unidos.

¢Pueden los inmigrantes indocumentados que viven con paralisis normalizar
su estado migratorio?

Si. Tenga en cuenta que la pardlisis por si sola quizd no sea sufcient e. Para
poder recibir un ajuste de estatus, la solicitud debera ser eligible segun alguna
de las categorias existentes de familia, empleo o inmigracién humanitaria.

éExiste alguna desventaja en recibir tratamiento en Estados Unidos como un
inmigrante indocumentado o portador de visa?

Tramitar los seguros de salud, pagos y asistencias es la parte mas dificil para
los inmigrantes. Lo primero que debe hacer es conseguir una visa B1/B2 por
motivos médicos. Sin embargo, a fn de no generar una carga para el sistema de
atencién médica estadounidense, la persona o una institucién benéfca deberd
correr con todos los gastos.

élLas personas que migran a Estados Unidos tienen derechos o acceso
a beneficios si se lesionan en Estados Unidos debido a un accidente
automovilistico o de trabajo?

Si. Los inmigrantes, incluso los indocumentados, tienen derechos
constitucionales, civiles y también contra el abuso laboral. Las pdlizas de seguro
para victimas de accidentes laborales o automovilisticos no pueden discriminar
contra las personas indocumentadas y se pueden abrir reclamos para conseguir
asistencias e indemnizacion.
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Cortesia de Diaspora Law

HABLANDO CLARO CON SU MEDICO

Dra. Gerda Maissel

Una lesion o un diagndstico que
dé como resultado una paralisis es
un golpe fuerte para la persona y
su familia. Durante la fase critica,
podrian tener difcultades para
comunicarse efcazmente con los
proveedores de salud debido a la
falta de conocimiento, la barrera
del idioma o la falta de relacidn
con los especialistas. Esto puede
ocurrir incluso afos después si no
se han forjado relaciones francas
con los proveedores médicos.
A continuacién, la Dra. Maissel,
fsiatra de renombre y defensora
del cuidado de la salud, explica la
importancia de la comunicaciéon entre paciente y médico.

¢Qué puedo hacer si no entiendo mi lesion o diagndstico?

Es de suma importancia que entienda su lesién o diagndstico. Un buen
doctor lo sabe y no le molesta que le pregunten ya que preferimos que
comprenda en vez de fngir que entiende. No es de mala educacion
pedir que le expliguemos algo varias veces. Verd que sus conocimientos
se ampliardn cada vez que converse sobre el diagndstico. Mi consejo es
gue pregunte las veces que sea necesario para tener una idea clara de lo
sucedido y de lo que pasard debido a la lesidon o el diagndstico.

¢Puedo pedirle informacion en mi idioma al médico? é¢Puedo hablar en mi
idioma con otra persona que no sea el médico?

Si. Puede solicitar un intérprete. Es buena idea solicitarlo de antemano ya
que puede ser dificil conseguir un intérprete sin previo aviso. Aungque tenga
familiares que puedan ayudarle con el idioma, es preferible que esté presente
un intérprete médico profesional. A veces, los familiares quieren proteger a
sus seres queridos y no interpretan felment e lo que dice el médico o quiza no
entiendan ciertos términos médicos y los traducen erréoneamente.

La informacidn escrita en su idioma podria ser un poco mas dificil de encontrar.
Pregunte de todas formas; se sorprendera cuanta informacion se encuentra a
disposicion.

Guia de recursos sobre la paralisis 8

Cortesia de My MD Advisor



LOS LATINOS Y LA PARALISIS

¢Con quién puedo hablar si no estoy de acuerdo con el tratamiento presentado?
Quiza se sienta incémodo si un tratamiento entrafa riesgos. Si no entiende
los riesgos, pidale mas informacion al médico. Es nuestro trabajo asegurarnos
de que tenga la informacién adecuada para tomar su decision. Si entiende
los riesgos, pero no sabe qué hacer, hable con otro integrante del equipo de
cuidados como una enfermera, un asistente de cuidados o una enfermera
titulada. A veces estas personas pueden hablar con usted en momentos que el
médico no puede. También puede hablar con un familiar o amigo de confanza
acerca de sus opciones. Recuerde que no tiene que proceder con el tratamiento
y la cirugia si no lo desea.

No hay ningun problema si no esta de acuerdo con el tratamiento que le ofrecen.
Puede solicitar una segunda opiniéon sobre su afeccidon a otro especialista.
También puede pedirle al médico otras opciones e indagar qué sucederia si no
acata el consejo médico. Puede contratar a un representante de cuidado de la
salud para conseguir mas informacion sobre todas sus opciones.

¢Cémo puedo prepararme para el regreso a casa?

Lo mejor que un cuidador puede hacer es pasar tiempo en el hospital o centro
de rehabilitacidn y observar las rutinas diarias. Esto le darad una idea sobre los
cuidados para su ser querido. Pregunte a los terapeutas y enfermeros sobre los
cuidados, a la mayoria le encanta ensefar. Pida capacitacion sobre los cuidados
para poder hacerlos en casa correctamente. El personal también podria darle
recomendaciones en cuanto a las modifcaciones y el equipo que necesitard su
ser querido en la casa, desde cémo pasar una silla de ruedas por una puerta
estrecha o el equipo necesario para hacer transferencias durante el bafo.

Una persona con paralisis debe pensar en lo que necesitara en la casa. No asuma
que todo se resolvera por si solo. Antes del alta, aprenda lo mas posible para
gue pueda participar activamente en su terapia y sus cuidados en la casa.

éTengo que ir a un hogar de ancianos después de la rehabilitacion?

Sitiene la opcidn de regresar de forma segura a su casa o a la de otra persona en
sucomunidad, no tiene que ir a un hogar de ancianos. Siempre y cuando haya una
persona responsable de su seguridad, bienestar y cuidados en todo momento,
podra regresar a casa. Su equipo de cuidados o un representante del cuidado
de salud pueden ayudarle a sobrepasar los problemas. Desafortunadamente, no
puede quedarse en un hospital o centro de rehabilitacion de por vida; si no hay
otro lugar que pueda cumplir sus necesidades, deberd ir a un hogar de ancianos.
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RECURSOS EN ESPANOL

Las siguientes organizaciones y grupos ofrecen informacion, recursos,
servicios y mas para la comunidad latina en Estados Unidos y en paises
latinoamericanos.

Acceso Latino, ofrece informacién legal y apoyo social para la
comunidad hispana en Estados Unidos. https.//accesolatino.org

Centro Nacional de Informacién sobre la Rehabilitacién, tiene una base
de datos exhaustiva sobre temas de discapacidad, vida independiente
y rehabilitacion. www.naric.com/es

Coaliciéon Nacional para Latinx con Discapacidades, se dedica a la
igualdad en las discapacidades y las identidades en la comunidad latina.
www.latinxdisabilitycoalition.com (en inglés).

CuidadodeSalud.gov, es la pagina web oficial para inscribirse en la
cobertura médica en Estados Unidos. www.cuidadodesalud.gov/es

Fundacién Once, aspira a contribuir a la plena inclusion social de
las personas que viven con discapacidades en todo el mundo.
https.//fundaciononce.es

Hospital Craig, ofrece una biblioteca virtual de recursos informativos
sobre la pardlisis y una linea telefénica de consejos de enfermeras en
espafol. https://craighospital.org/es/spinal-cord-injury-resource-library

Red Iberoamericana de Entidades de Personas con Discapacidad
Fisica, fomenta la representacion de las personas con discapacidades
fisicas en Latinoamérica. La red estd compuesta por 22 asociaciones
de personas con discapacidades fisicas existentes en 13 paises.
www.larediberoamericana.com
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CONCEPTOS BASICOS POR
ENFERMEDAD

La paralisis es consecuencia de danos en los nervios del cerebro
o la médula espinal debido a un traumatismo, enfermedad o
afeccion congénita. Este capitulo describe las causas principales.

1 Fundacion de Christopher & Dana Reeve

La Organizacion Mundial de Ila Salud define Ila
paralisis como un trastorno del sistema nervioso central
que causa dificultad o incapacidad para mover las
extremidades superiores o inferiores. Segun un estudio
realizado en mas de 70,000 hogares iniciado por la
Fundacioén de Christopher & Dana Reeve, casi una de cada 50
personas vive con paralisis, es decir, mas de 5.3 millones de
personas. Eso significa que todos conocemos a alguien
que vive con paralisis.

ACCIDENTE CEREBROVASCULAR

Un accidente cerebrovascular, también llamado apoplejia o derrame cerebral,
ocurre cuando se bloquea repentinamente el suministro de sangre al cerebro
0 cuando se rompe un vaso sanguineo cerebral. Sin oxigeno, las neuronas en
la zona afectada del cerebro no pueden funcionar y mueren en cuestion de
minutos. Cuando no llega flujo de sangre al corazdn, se dice que la persona
tiene un infarto; de la misma forma, cuando no llega sangre o se produce
un sangrado repentino en el cerebro, se lo puede describir como un “infarto
cerebral”.

Aunqgue el accidente cerebrovascular es una enfermedad del cerebro, puede
llegar a afectar a todo el cuerpo: desde déficits cognitivos y de memoria,
hasta dificultades al hablar, problemas emocionales, en la vida diaria y dolor.
La paradlisis es un resultado frecuente del accidente cerebrovascular que a
menudo afecta un lado del cuerpo (hemiplejia). La paralisis o debilidad puede
afectar solo la cara, un brazo o una pierna, o puede afectar todo un lado del
cuerpo y el rostro.

Una persona con un accidente cerebrovascular en el hemisferio izquierdo
del cerebro tendrd paralisis o paresia en el lado derecho. Igualmente, una
persona con un accidente cerebrovascular en el hemisferio derecho mostrard
los déficits en el lado izquierdo del cuerpo.

Hay dos tipos principales de accidente cerebrovascular. Los accidentes
cerebrovasculares isquémicos ocurren como resultado de una obstruccion
(coagulo) dentro de los vasos sanguineos que suministran sangre al cerebro;
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estos representan alrededor del 87 % de todos los casos. Las hemorragias son el
resultado de un vaso sanguineo debilitado que se rompe y comienza a sangrar
en el cerebro.

El accidente cerebrovascular es la cuarta causa principal de mortalidad y la
primera en cuanto a discapacidades serias a largo plazo en Estados Unidos.
Cada afio, alrededor de unas 795,000 personas en Estados Unidos sufren
accidentes cerebrovasculares; de estos incidentes, 137,000 de las personas
mueren.

Factores de riesgo: Los factores mas importantes son la hipertensién,
las enfermedades cardiovasculares, la diabetes y fumar. Otros incluyen el
consumo excesivo de alcohol, altas concentraciones de colesterol en la sangre,
el uso de drogas ilicitas y afecciones congénitas o genéticas, particularmente
anormalidades vasculares. Otro factor de riesgo es tener una cantidad elevada
de gldbulos rojos, ya que estos espesan la sangre y propician la formacién de
codgulos. El 80 % de los accidentes cerebrovasculares son prevenibles.

Sintomas: Los sintomas de un accidente cerebrovascular incluyen
entumecimiento o debilidad repentinos, especialmente en un lado del cuerpo;
confusion o problemas para hablar o entender; problemas de visiéon en uno o
ambos ojos; dificultad repentina para caminar; mareos o pérdida de equilibrio
o coordinacién; y dolor de cabeza intenso sin causa conocida.

Tratamiento: Un accidente cerebrovascular isquémico se trata mediante la
eliminacion de las obstrucciones para restaurar el flujo sanguineo hacia el
cerebro. En un accidente cerebrovascular hemorrdgico, los médicos intentan
prevenir la ruptura y el sangrado de los aneurismas y las malformaciones
arteriovenosas.

Cuando se interrumpe el flujo sanguineo hacia el cerebro, algunas neuronas
mueren inmediatamente y otras quedan en situacidon de riesgo. Las células
dafadas a menudo pueden salvarse mediante una intervenciéon rdpida
con un anticoagulante Ilamado activador tisular del plasmindgeno (t-PA)
administrado en el plazo de tres horas después de que ocurra la apoplejia.
Desafortunadamente, solo entre un 3 % y 5 % de quienes sufren un accidente
cerebrovascular llegan al hospital a tiempo para recibir este tratamiento.

La mejor forma de reaccionar frente a un derrame cerebral es actuar de
emergencia. Cada minuto que pasa, desde que comienzan los sintomas hasta
que el paciente llega a la sala de emergencias, disminuye el tiempo para
poder intervenir. En la actualidad se estan desarrollando otros medicamentos
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neuroprotectores para prevenir la ola de dafos tras el derrame inicial.

Recuperacion temprana: El cerebro a menudo compensa los dafios causados
por un accidente cerebrovascular. Algunas de las células cerebrales que no
mueren posiblemente reanudan el funcionamiento. En ocasiones, una parte
del cerebro se hace cargo de la funcidn de la zona dafada. Los sobrevivientes
a veces presentan una recuperacién imprevista y asombrosa que no tiene
explicacion.

Las pautas generales de la recuperacion indican que un 10 % de los
sobrevivientes logran una recuperacion casi completa; un 25 % se recupera
con impedimentos menores; un 40 % con impedimentos moderados o
graves que requieren atencién especializada; un 10 % necesitard atencion
de enfermeria o en centros de atencion a largo plazo, mientras que un 15 %
fallece poco después del derrame.

Rehabilitacién: La rehabilitaciéon no revierte los efectos de un accidente
cerebrovascular, pero desarrolla la fuerza, la capacidad y la confianza para
continuar con las actividades diarias a pesar de los efectos del accidente
cerebrovascular. Entre estas actividades se encuentran: hacerse cargo de si
mismo, alimentarse, arreglarse, bafarse y vestirse, moverse como por ejemplo
transferirse de la cama a una silla, caminar o desplazarse en silla de ruedas,
comunicarse, destrezas cognitivas como la memoria y resolver problemas,
aptitudes sociales e interactuar con otras personas.

La rehabilitaciéon comienza en el hospital, tan pronto como sea posible.
Aquellos que se encuentran en condiciones estables pueden comenzar
incluso dos dias después del ataque y seguir, segun sea necesario, hasta
recibir el alta del hospital. Entre las opciones de rehabilitacidn estan la unidad
de rehabilitacion del hospital, una unidad de atencién subaguda, un hospital
especializado en rehabilitacion, terapia en el hogar, atenciéon ambulatoria o a
largo plazo en un centro de enfermeria.

Un accidente cerebrovascular puede causar problemas con la capacidad
para pensar, la conciencia, la atencion, el aprendizaje, el juicio y la memoria.
El paciente quizd no se dé cuenta donde estd. También son comunes los
problemas de lenguaje, generalmente al sufrir dafos en el |ébulo izquierdo.
Los sobrevivientes de un accidente cerebrovascular también pueden padecer
dolor, entumecimientos molestos y sensaciones extrafas, debido a varios
factores como dafios a regiones sensoriales del cerebro, rigidez en las
articulaciones o discapacidad en las extremidades.
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Cortesia del Departamento de Salud Publica de Massachusetts

Muchos presentan espasticidad, la cual causa que los musculos estén tensos
y rigidos. La rigidez muscular impide hacer actividades cotidianas como
sostener una cuchara o amarrarse el zapato. La combinacién de medicamentos
y fisioterapia puede contribuir a relajar estos musculos. Algunos pacientes
pueden ser candidatos para el baclofeno intratecal, una bomba que se coloca
en la pared abdominal y que libera pequefas dosis de baclofeno liquido
en el fluido que rodea la médula espinal. Esto logra relajar los musculos sin
producir el efecto secundario de embotamiento mental caracteristico de este
medicamento.

Un accidente cerebrovascular también puede provocar problemas
emocionales. Los pacientes podrian tener dificultades para controlar las
emociones o podrian expresarse inapropiadamente en ciertas situaciones.
Una discapacidad que ocurre a menudo es la depresién. La persona deprimida
podrianegarse atomarlos medicamentos u olvidarse, no tener motivacion para
hacer los ejercicios que
la ayudardn a mejorar
la movilidad e irritarse
facilmente. La depresién
puede crear un circulo
vicioso ya que la falta de
contacto social aumenta
el riesgo de la depresion.
Los familiares pueden
ayudar al estimular el
interés en interactuar
con otras personas o
fomentar las actividades
recreativas. La depresion
cronica puede tratarse
con psicoterapia,
terapia de grupo o con
antidepresivos.

Los sobrevivientes del
accidente cerebrovascular
a menudo encuentran
que las tareas de casa
son extremadamente
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dificiles o imposibles de cumplir. Hay muchos equipos adaptados y técnicas
que contribuyen a recuperar la independencia y funcionan de forma segura y
facil. Se pueden realizar modificaciones en el hogar para que el sobreviviente
de un accidente cerebrovascular pueda hacer lo que necesite y de forma
independiente. Refiérase al capitulo 7 para conocer mas informacion sobre las
modificaciones del hogar y los equipos adaptados.

Existen varios proyectos de investigacidn sobre la prevencion y el tratamiento de
los accidentes cerebrovasculares. Cuando ocurre un accidente cerebrovascular,
algunas células cerebrales mueren inmediatamente, en tanto que otras quedan
en situacidon de riesgo durante horas e incluso dias debido a una secuencia
continua de destruccién. Algunas células dafiadas pueden salvarse mediante un
tratamiento rapido con medicamentos. Desde hace muchos afios, la busqueda de
los llamados medicamentos neuroprotectores ha sido dificil y frustrante. Varios
medicamentos que parecian enormemente prometedores en los estudios con
animales y en los primeros estudios con seres humanos, resultaron ineficaces en
estudios clinicos a gran escala.

Mientras tanto, el uUnico tratamiento anticoagulante aprobado (t-PA) no
se estd usando lo suficiente. Se estan desarrollando nuevos métodos de
administracidon y refinamiento del t-PA, incluid la t-PA intraarterial, que
infunde la arteria principal en el cuello o incluso en las pequefas arterias en el
cerebro para que llegue con mas rapidez y seguridad.

Aqui estan algunas de las investigaciones principales para el tratamiento del
accidente cerebrovascular:

* Una enzima (DSPA) en la saliva de los murciélagos vampiros puede ayudar
a disolver los codgulos de sangre en el cerebro de los sobrevivientes de un
accidente cerebrovascular. Esta enzima puede ser mucho mas potente que
los medicamentos anticoagulantes y puede causar menos problemas de
sangrado porgue actla Unicamente sobre el coagulo.

 Eritropoyetina, una hormona producida por el riiidn, parece brindar
proteccidn a algunas neuronas antes de llevar a cabo las misiones de
“suicidio celular” programadas genéticamente.

* Una proteina llamada fibronectina puede proteger contra los dafios cerebrales
graves causados por el accidente cerebrovascular.

* Se han hecho estudios para ver si tomar anfetaminas por varias semanas
tras un accidente cerebrovascular puede ayudar a comenzar el proceso de
autorreparacion del cerebro. Los resultados han sido inconcluyentes por lo
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que es necesario efectuar mas investigaciones.

* Por muchos afios, los médicos han dependido de la warfarina, un
medicamento con efectos secundarios potencialmente peligrosos (que
también se usa como veneno para ratas), para reducir el riesgo de sufrir un
accidente cerebrovascular en personas que poseen el riesgo de desarrollar
codgulos cardiacos.

* El trasplante celular ha demostrado tener algo de éxito en los primeros
estudios realizados en seres humanos con accidente cerebrovascular. Sin
duda, el tratamiento con células madre resulta prometedor.

* Un nuevo estudio, llamado Investigacion Piloto sobre las Células Madre en el
Ictus (PISCES, por sus siglas en inglés), llevado a cabo por una compaiia
britanica llamada ReNeuron ha comenzado estudios clinicos (incluso en
EE. UU.) para probar la seguridad de una linea de células madre neurales
manufacturada en personas que se han estabilizado tras un accidente
cerebrovascular isquémico. Visite www.reneuron.com.

* Los investigadores informan que el trasplante de células madre (de médula
6sea) de adultos hicieron que los animales que sufrieron accidentes
cerebrovasculares recuperaran el funcionamiento. Se han comenzado los
estudios con seres humanos.

* Las células sanguineas del corddn umbilical humano han sido eficaces en
modelos animales; se estan realizando estudios para evaluarlas en nifos
con accidentes cerebrovasculares. Para obtener informacion sobre estudios
clinicos, visite www.clinicaltrials.gov.

* Los avances de las investigaciones han dado lugar a nuevos tratamientos y
nuevas esperanzas para las personas que tienen riesgo de sufrir un
accidente cerebrovascular o que efectivamente lo han sufrido. Por ejemplo, el
estudio de Prevencién y Evaluacion de los Resultados del Corazén
(HOPE, por sus siglas en inglés) encontrd una reduccion del 33 % en la
incidencia de accidentes cerebrovasculares en diabéticos que tomaron el
medicamento ramipril para la hipertensién. El tratamiento con estatinas
(medicamentos que disminuyen el colesterol) reduce el riesgo de sufrir un
accidente cerebrovascular, como también de ataques cardiacos, para las
personas con enfermedades coronarias.

Mediante estudios clinicos se ha evaluado la seguridad y eficacia de la
proteina llamada E-selectina, la cual se administra en forma de aerosol nasal,
para prevenir la formacién de codgulos que podrian causar un accidente
cerebrovascular.
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En el campo de la rehabilitacion, un método llamado terapia de movimiento
inducido por restriccion (TMIR) ha mejorado la recuperacion en personas que
han perdido alguna funcidn en una sola extremidad. La terapia consiste en
inmovilizar la extremidad sana y asi forzar el uso de la extremidad debilitada.
Se piensa que la TMIR puede promover una reestructuracion de vias nerviosas
o la plasticidad.

FUENTES

American Stroke Association, National Institute of Neurological Disorders and
Stroke.

RECURSOS PARA LOS ACCIDENTES CEREBROVASCULARES

American Stroke Association (Asociacion Estadounidense del Accidente
Cerebrovascular): Afiliada a la Asociacion Estadounidense del Corazon,
cubre todos los aspectos: atencidn médica, rehabilitacidon, recuperacion,
personas a cargo de los cuidados, prevencion, e investigacion. Incluye
una red de apoyo familiar que brinda sus servicios en cualquier etapa
de la recuperacién. Linea gratuita dentro de EE. UU. 1-800-242-8721;
www.stroke.org/en/about-stroke/recursos-en-espanol

ATAXIA DE FRIEDREICH

La ataxia de Friedreich es una enfermedad hereditaria que ocasiona dafio
progresivo al sistema nervioso. Puede causar debilidad muscular, dificultades al
hablar y cardiopatia. Por lo general, el primer sintoma es dificultad para
caminar; esto empeora gradualmente y puede extenderse a los brazos vy
el tronco. Las extremidades presentan pérdida de sensibilidad que puede
diseminarse hacia otras partes del cuerpo. También se observa pérdida de
reflejos de los tendones, en particular en las rodillas y los tobillos. La mayoria
de las personas con ataxia de Friedreich desarrollan escoliosis (curvatura de
la columna hacia un lado), lo que puede requerir intervenciéon quirdrgica.

Entre otros sintomas se encuentran dolor de pecho, dificultad para respirar y
palpitaciones del corazdn. Estos sintomas son consecuencia de los diversos
tipos de cardiopatias que a menudo se presentan junto con la ataxia de
Friedreich, tales como cardiomiopatia hipertréfica (agrandamiento del
corazdn), fibrosis miocardica (formacidon de un material pseudofibroso en los
musculos del corazén) e insuficiencia cardiaca.
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La ataxia de Friedreich lleva el nombre del doctor Nicholas Friedreich,
quien describid la enfermedad por primera vez en 1860. La palabra “ataxia” se
refiere a los problemas de coordinacion y de inestabilidad que se dan en
muchas enfermedades y trastornos. La ataxia de Friedreich estd marcada por la
degeneraciéon del tejido nervioso en la médula espinal y de los nervios que controlan
el movimiento de brazos y piernas. La médula espinal se hace mas delgada y las
células nerviosas pierden parte de la mielina que las cubre y que ayuda a
transmitir los impulsos.

La ataxia de Friedreich es rara; afecta a aproximadamente uno de cada
50,000 personas en Estados Unidos. Hombres y mujeres resultan afectados por
igual. Los sintomas generalmente comienzan entre las edades de cinco y 15 afios, pero
pueden aparecer incluso desde los 18 meses o hasta los 30 afos.

Actualmente no hay cura o tratamiento eficaz para la ataxia de Friedreich. Sin
embargo, muchos de los sintomas y las complicaciones que los acompafan
pueden ser tratadas. Los estudios demuestran que la frataxina es una
proteina mitocondrial importante para el funcionamiento adecuado de varios 6érganos.
En las personas con ataxia de Friedreich, la cantidad de frataxina en las células
afectadas se ve sustancialmente reducida. Estos bajos niveles de frataxina pueden
hacer que el sistema nervioso, el corazén y el pdncreas sean propensos a dafios
causados por los radicales libres (que se producen cuando el exceso de
hierro reacciona con el oxigeno). Los investigadores han intentado reducir los
niveles de radicales libres mediante el tratamiento con antioxidantes. Los estudios
clinicos iniciales en Europa sugieren que los antioxidantes como la coenzima
Q10, la vitamina E y la idebenona quizd ofrezcan beneficios limitados. Sin
embargo, los estudios clinicos en Estados Unidos no han revelado la eficacia de la
idebenona en personas con ataxia de Friedreich. Actualmente, se estdn estudiando
formas modificadas mas potentes de este agente junto con otros antioxidantes.
Mientras tanto, los  cientificos siguen explorando formas de aumentar
las concentraciones de frataxina y controlar el metabolismo del hierro a través
de tratamientos medicinales, ingenieria genética y sistemas de administracion de
proteinas.

FUENTES

National Institute of Neurological Disorders and Stroke, National Organization
for Rare Disorders, Friedreich’s Ataxia Research Alliance,
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RECURSOS PARA LA ATAXIA DE FRIEDREICH

Friedreich’s Ataxia Research Alliance (FARA, Alianza para la Investigacion
sobre la Ataxia de Friedreich): Ofrece informacion sobre la ataxia de
Friedreich y otras ataxias, lo que abarca las investigaciones actuales, asi
como informacion para los investigadores, los pacientes, las familias y los
cuidadores. La FARA también ofrece apoyo e informacién para los recién
diagnosticados. 484-879-6160; www.curefa.org (en inglés).

Muscular Dystrophy Association (Asociacion para la Distrofia Muscular):
Ofrece noticias e informacién acerca de las enfermedades neuromusculares,
incluidas las ataxias. Linea gratuita dentro de EE. UU. 1-800-572-1717;
www.mda.org (en inglés).

National Ataxia Foundation (Fundaciéon Nacional de Ataxia): Apoya la
investigacion sobre la ataxia hereditaria, con numerosos capitulos y grupos
de apoyo en Estados Unidos y Canadd. 763-553-0020; www.ataxia.org
(opcidn en espaiol).

National Organization for Rare Disorders (Organizacion Nacional de
Enfermedades Raras): Se dedica a la identificacidon y el tratamiento de mas
de 6,000 trastornos raros, entre ellos la ataxia de Friedreich, a través de
educacion, apoyo legal, investigaciones y mas. www.rarediseases.org (en
inglés).

ATROFIA MUSCULAR ESPINAL

La atrofia muscular espinal (AME) se refiere a un grupo de enfermedades
genéticas neuromusculares que afectan las células nerviosas (motoneuronas) y
el control de los musculos voluntarios. La AME, la principal causa genética de
muerte en bebés y niflos pequenos, hace que las motoneuronas bajas
localizadas en la base del cerebro y la médula espinal se desintegren, lo que
impide enviar las sefiales necesarias para la funcion muscular normal.

Los musculos involuntarios, tales como los que controlan la vejiga y la funcién
intestinal, no se ven afectados por la AME, asi como tampoco la visidon y
audicion, y la inteligencia es normal o superior al promedio.

Las tres formas principales de AME se denominan de tipo 1, tipo 2 y tipo 3.
Los tres tipos también se conocen como AME autosdmico recesivo ya que
ambos padres deben transmitir el gen defectuoso para que el nifio herede la
enfermedad.
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Todas las formas de atrofia muscular espinal afectan los musculos del tronco
y las extremidades. En general, los musculos que se encuentran mas cerca al
centro del cuerpo se ven mas afectados que los demas. La de tipo 1, la forma
mas grave, afecta mas que nada las neuronas que controlan los musculos de
la bocay la garganta, por lo cual genera problemas para masticar y tragar. Los

musculos respiratorios se ven afectados de distintas formas en todos los tipos

de la enfermedad. En la de tipo 1, el comienzo de la enfermedad se aprecia
en los primeros seis meses de vida. Los niflos con AME de tipo 1 no pueden
sentarse sin apoyo y generalmente fallecen antes de los dos afios.

La de tipo 2 es una forma intermedia de la enfermedad: comienza a
aparecer entre los siete y los 18 meses de edad. Los nifios con AME de tipo
2 generalmente aprenden a sentarse sin apoyo, pero no logran pararse o
caminar sin ayuda. La esperanza de vida varia en gran parte segun el grado
de dificultades respiratorias y de deglucion.

La AME de tipo 3 es una forma mas leve. Comienza después de los 18 meses
y mas comunmente entre los cinco y 15 afios. Es raro ver debilidades de los
musculos para masticar y tragar, y las complicaciones respiratorias por lo
general no son tan graves como en los otros dos tipos. Estos nifios pueden
vivir hasta la edad adulta. Las complicaciones respiratorias, si es que suceden,
son el peligro mas importante para la vida.

En la actualidad no existe un tratamiento que detenga o revierta el curso de
la AME. La fisioterapia y los aparatos ortopédicos pueden ayudar a preservar
la funcién de caminar. Los aparatos ortopédicos o la cirugia también pueden
contribuir a compensar la escoliosis o curvatura de la columna vertebral.

Cientificos de todo el mundo han colaborado para encontrar la causa de
la AME, que en la mayoria de los casos ocurre por una deficiencia de una
proteina llamada supervivencia de la motoneurona (SMN). Esta deficiencia
se presenta cuando existe una mutacion en ambas copias del gen SMN1, una

en cada cromosoma 5. Los cientificos esperan poder caracterizar los genes,
estudiar su funcién y la evolucién de la enfermedad para encontrar formas de

prevenir, tratar y, finalmente, curar estas enfermedades.

FUENTES

Spinal Muscular Atrophy Foundation, Muscular Dystrophy Association,
National Institute of Neurological Disorders and Stroke
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RECURSOS PARA LA ATROFIA MUSCULAR ESPINAL

Spinal Muscular Atrophy Foundation (Fundacion de Ila Atrofia
Muscular Espinal): Pretende acelerar la creacién de un tratamiento o una
cura para la AME. Linea gratuita dentro de EE. UU. 1-877-FUND-SMA;
www.smafoundation.org (en inglés).

Cure SMA (Cura para la AME): Recauda fondos para promover la
investigacion sobre las causas y el tratamiento de la atrofia muscular espinal;
apoya a las familias afectadas por la AME. Linea gratuita dentro de EE. UU.
1-800-886-1762; www.curesma.org (en inglés).

Muscular Dystrophy Association (Asociacion para la Distrofia Muscular):
Proporciona servicios y apoya la investigacion para un grupo de
trastornos hereditarios que destruyen los musculos, incluida la atrofia
muscular espinal. Linea gratuita dentro de EE. UU. 1-800-572-1717;
www.mda.org/disease/spinal-muscular-atrophy (en inglés).

ENFERMEDAD DE LYME

La enfermedad de Lyme es una infeccion

bacteriana (Borrelia burgdorferi) que trasmiten

ciertas garrapatas de patas negras al picar,

aungque menos de la mitad de los pacientes

siquiera recuerdan la picadura. Los sintomas

tipicos incluyen fiebre, dolor de cabeza vy

cansancio. Con frecuencia, al principio se la

diagnostica erroneamente como esclerosis

lateral amiotrofica o esclerosis multiple, ya

que puede conllevar sintomas neuroldgicos,

Borrelia burgdorferi tales como pérdida de la funcionalidad de los
brazos o las piernas. Segun algunos expertos, los métodos habituales para el
diagnéstico no descubren el 40 % de los casos. La mayoria de los cuadros
pueden tratarse satisfactoriamente con antibidticos administrados durante
varias semanas. Aungue algunas personas viven con la enfermedad de Lyme por
un periodo prolongado durante el cual toman antibidticos, la mayoria de los
médicos no la consideran una infeccion crdnica. Segun publicaciones médicas,
muchos pacientes a quienes se les diagnostica enfermedad de Lyme crdnica no
muestran ningun signo de una infeccién previa. Solo el 37 % de los
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pacientes en un centro médico de referencia tuvieron una infeccién previa o
actual por B. burgdorferi que pudiera explicar los sintomas. Hay informes que
indican que el oxigeno hiperbarico y el veneno de abeja han sido eficaces para
tratar algunos sintomas. Varias personas han viajado al exterior para realizarse
tratamientos no autorizados y costosos con células madre.

RECURSOS PARA LA ENFERMEDAD DE LYME

American Lyme Disease Foundation (Sociedad Internacional de Lyme vy
Enfermedades Relacionadas): Ofrece recursos e informacion sobre
tratamiento. www.aldf.com (en inglés).

International Lyme and Associated Diseases Society (Sociedad
Internacional de Lyme y Enfermedades Relacionadas): Ofrece materiales
educativos. http.//ilads.org (en inglés).

Lyme Disease Association (Asociacion para la Enfermedad de Lyme):

Proporciona informacion vy referidos. www.lymediseaseassociation.org (en
inglés).

ESCREROSIS LATERAL AMIOTROFICA

También conocida como la enfermedad de Lou Gehrig por el jugador de béisbol de
los Yankees de Nueva York a quien le diagnosticaron esta enfermedad, la
esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es una afeccidn neurolégica de rapida
evolucion que afecta a hasta 16,000 estadounidenses y de la que se registran casi
5,000 nuevos casos cada afio.

La ELA pertenece a un grupo de trastornos conocidos como enfermedades de
las motoneuronas, las células nerviosas situadas en el cerebro, el tronco
encefalico y la médula espinal que sirven como unidades de control y enlaces de
comunicacién entre el sistema nervioso y los musculos voluntarios del
cuerpo. La pérdida de estas células hace que los musculos que estas
controlan se debiliten y se desgasten, lo que ocasiona la paralisis. La ELA es a
menudo mortal en un plazo de cinco afios después del diagndstico y se debe
principalmente a la insuficiencia respiratoria. Las personas que optan por el uso
permanente de una sonda de alimentacion y un respirador cuando los musculos
respiratorios y de la deglucion fallan tienden a vivir durante muchos afflos mas.

Los sintomas de la ELA pueden incluir frecuentes tropiezos y caidas; pérdida
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de control en las manos vy los brazos; dificultad para hablar, tragar o respirar;
fatiga persistente; y movimientos espasmoddicos y calambres. La ELA
normalmente se manifiesta a mediana edad. Por razones desconocidas, es
20 % mas comun en los hombres que en las mujeres.

Ya que la ELA afecta las motoneuronas, no suele afectar la mente de una
persona, la personalidad o la inteligencia. Tampoco afecta la capacidad para
ver, oler, saborear, oir o reconocer el sentido del tacto. Las personas con
ELA generalmente conservan el control de los musculos del ojo y la funcién
intestinal y de la vejiga.

No existe una cura para la esclerosis lateral amiotrofica, ni existe un tratamiento
para prevenir o revertir su avance. El unico medicamento aprobado por la
Administracion de Medicamentos y Alimentos de EE. UU. (FDA) para prolongar
la esperanza de vida de los pacientes con ELA es el riluzol, pero tan solo por
unos meses. Se cree que el riluzol atenua el dafio a las motoneuronas debido
a la liberaciéon del neurotransmisor glutamato. Los pacientes con ELA tienen
altos niveles de glutamato en el liquido que rodea el cerebro y la médula
espinal. Asimismo, las personas que toman riluzol pueden tardar mas tiempo
en llegar a necesitar un respirador automatico. El riluzol no repara el dafio que
hayan sufrido las motoneuronas y se debe supervisar a quienes lo toman para
detectar dafos en el higado y otros efectos secundarios posibles.

En 2011, la FDA aprobé el Sistema NeuRx de electroestimulador diafragmatico
(NeuRx Diaphragm Pacing System, DPS) para pacientes con ELA que
tienen problemas respiratorios. Los estudios clinicos demostraron que
la neuroestimulacién del DPS ayudd a los pacientes con ELA a prolongar
su esperanza de vida y a dormir mejor que con la atenciéon estandar.
www.synapsebiomedical.com (consulte la paginas 145-146 para obtener mas
informacion).

Los expertos en la ELA han identificado numerosos compuestos prometedores
para el tratamiento de la enfermedad. Actualmente, se estan llevando a cabo
varios estudios clinicos con distintos medicamentos y tratamientos celulares.

En modelos animales de ELA ha habido hallazgos contundentes de que los
factores troficos, las moléculas que nutren y protegen las células, pueden
rescatar las neuronas convalecientes. De hecho, la administracion dirigida a
una célula vulnerable podria ser beneficiosa. Hasta el momento, los estudios
con seres humanos no han podido reproducir el éxito de aquellos con
animales. Se sigue trabajando en este tema.
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Un medicamento Illamado arimoclomol, creado originalmente para tratar las
complicaciones de la diabetes, inhibe el progreso de la ELA en modelos de
ratones con la enfermedad. Se cree que amplificaria las proteinas “guardianas
de las moléculas” que por lo general estdn presentes en todas las células
del organismo. Estas células pueden proteger las motoneuronas contra
proteinas toxicas y reparar las consideradas causantes de enfermedades
de este tipo. Al parecer, el arimoclomol acelera la regeneraciéon de nervios
previamente daflados en animales. Las fases iniciales de los estudios clinicos
han demostrado que el medicamento es inocuo para el ser humano. Se siguen
haciendo estudios en cuanto a dosis y tratamiento.

Combinaciones de medicamentos: En estudios recientes de ratones con ELA
se demostraron amplios beneficios al usar combinaciones de medicamentos,
entre ellos el riluzol, nimodipina (un blogueador de canales de calcio usado
para el tratamiento del accidente cerebrovascular agudo y migrafas) vy
minociclina (un antibidtico que puede bloquear la inflamacion). Al usarlos
en conjunto, aparentemente frenan la muerte celular, previenen la pérdida
de neuronas y reducen la inflamacién. Para obtener mds informaciéon sobre
estudios clinicos de la ELA, visite www.clinicaltrials.gov.

La fisioterapia o la terapia ocupacional y los equipos especiales pueden
aumentar la independencia y la seguridad a lo largo de la evolucion de la ELA.
Los ejercicios aerobicos de bajo impacto como caminar, nadar y andar en
bicicleta estatica ayudan a fortalecer los musculos no afectados, contribuyen a
mantener una buena condicién fisica, a mejorar la salud cardiovascular vy
también mitigan el cansancio y la depresion. Los ejercicios para ampliar la
movilidad y los estiramientos pueden prevenir la espasticidad dolorosa y las
contracturas musculares (acortamiento de los musculos que limita la movilidad
articular). Los terapeutas ocupacionales podrian sugerir dispositivos, ya sean
rampas, férulas, andadores o sillas de ruedas, para conservar la energia y
movilidad y facilitar las actividades diarias.

Debilidad respiratoria: Las personas con ELA corren el riesgo de contraer
neumonia y sufrir embolias pulmonares. Algunos indicadores de deterioro de la
funcion respiratoria son dificultad al respirar, especialmente al acostarse o
comer, letargo, mareos, confusion, ansiedad, irritabilidad, pérdida del apetito,
cansancio, dolores de cabeza al despertar y depresidén. Cuando los musculos
que intervienen en la respiracion se debilitan, se puede emplear un respirador
(de presidn positiva intermitente, IPPV, o de presidn positiva de dos niveles en
las vias respiratorias, BiPAP) para asistir con la respiracion al dormir. Cuando
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los musculos ya no son capaces de mantener |os niveles de oxigeno y didxido
de carbono, los respiradores se requieren constantemente.

Otro problema frecuente para la gente con ELA es la incapacidad para toser
con la fuerza necesaria para eliminar incluso cantidades normales de flema. Se
sugiere a los pacientes que tomen mucho liquido para que las secreciones no
sean espesas. Algunos toman medicamentos para la tos de venta sin receta,
que contienen el expectorante guaifenesina para diluir las mucosidades. Una
tos débil puede hacerse mas eficaz mediante la técnica de expectoracion
cuddruple (ayudar a que la persona tosa mediante una maniobra tipo
Heimlich), respiraciones mds completas con un respirador manual o mediante
dispositivos tales como un “cofflator” o un “in-exsufflator” que aplican
respiraciones profundas mediante una mascara que cambia rapidamente a
presidn negativa para simular una tos.

Babeo: Si bien las personas con ELA no producen saliva en exceso, los
problemas para tragar pueden crear sialorrea o hipersalivacién y babeo. La
sialorrea a menudo no recibe el tratamiento adecuado y tal vez se necesiten
varios intentos para encontrar un medicamento que resulte eficaz y no
produzca efectos secundarios indeseados.

Problemas musculares: Algunas personas con ELA sufren espasticidad, lo
que provoca contraccion de los musculos y rigidez en los brazos, las piernas,
la espalda, el abdomen o el cuello. Pueden darse repentinamente, producto
de un estimulo tactil comun, y pueden ser dolorosas, en particular si generan
calambres (comunes con la enfermedad debido a la fatiga muscular). Los
calambres pueden ser muy dolorosos, pero se vuelven menos intensos con
el tiempo ya que los musculos debilitados no podran llegar a contraerse a tal
punto. También son frecuentes las fasciculaciones (movimientos musculares
involuntarios), aunque no son dolorosas sino molestas.

Pérdida de comunicacion: Aunque perder la capacidad para comunicarse no
es un peligro para la vida ni conlleva dolor fisico, estar “encerrado” en si mismo
es un aspecto sumamente frustrante de la ELA. La tecnologia auxiliar ofrece
muchas soluciones, pero estd infrautilizada debido a que la gente carece
de informacion sobre las opciones que existen. Los dispositivos auxiliares
varian desde sencillos botones de llamada o interruptores sensibles, hasta
pequefas tabletas de comunicacién que emiten palabras o frases grabadas
previamente. También existen dispositivos que amplifican un leve susurro
para convertirlo en una voz audible. Mientras la persona pueda mover alguna
parte del cuerpo, casi sin importar cuadl, existe la posibilidad de entablar una
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comunicacion bdsica. En el mercado existen numerosos dispositivos que
pueden adquirirse a través de distribuidores de productos médicos para el
hogar o en paginas de compras por internet. Visite www.alsa.org para obtener
una lista de productos y proveedores.

En experimentos con ondas cerebrales, los pacientes con ELA “encerrados”
aprendieron a comunicarse mediante una computadora usando solo sus
pensamientos. Por ejemplo, los estudios del sistema BrainGate que implanta
un sensor transmisor en el cerebro, demostraron que unas computadoras
pueden “decodificar” las sefiales nerviosas asociadas a la intencién de mover
una extremidad y asi operar dispositivos externos, como brazos robodticos.
Los estudios estan en curso; visite www.braingate.org.

Las personas que viven con paralisis casi completa pueden usar las
computadoras de otras formas. Consulte las paginas 340-347 para obtener
mas informacién sobre el control sin manos de cursores para comunicacion,
entretenimientoy hastaparatrabajar.Las investigaciones sobre medicamentos,
trasplantes celulares, genoterapia y modulacién del sistema inmunitario como
tratamientos para la ELA resultan prometedores.

FUENTES

National Institute on Neurological Disorders and Stroke, ALS Association

RECURSOS PARA LA ELA

ALS Association (Asociacion para la ELA): Ofrece noticias, apoyo a
investigaciones y recursos; ofrece una red nacional de grupos de apoyo,
clinicas y hospitales especializados. Desde 2014, han financiado mas de
$111 millones para las investigaciones que buscan identificar la causa y una
cura para la ELA. 202-407-8580; www.als.org (en inglés).

The ALS Therapy Development Institute (Instituto para el Desarrollo de
Tratamientos para la ELA): Empresa de biotecnologia sin fines de lucro que
trabajan para descubrir tratamientos. 617-441-7200; www.als.net (opcidn en
espafol).

Project ALS (Proyecto ELA): Se dedica a la investigacion sobre la
ELA. 212-420-7382, 855-900-2ALS (linea gratuita dentro de EE. UU.);
www.projectals.org (en inglés).

Team Gleason ofrece experiencias de aventura, tecnologia, equipo vy servicios
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de cuidados a las personas que viven con ELA; https.//teamgleason.org (en
inglés).

ESCLEROSIS MULTIPLE

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad crénica y a menudo
incapacitante que afecta el sistema nervioso central. Un estudio financiado
por la Sociedad Nacional para la Esclerosis Multiple ha confirmado que casi
un millén de personas viven con EM en Estados Unidos. Los sintomas pueden
ser episddicos y leves, como una extremidad entumecida, o graves, como la
pardlisis, la pérdida cognitiva y de la visiéon. La EM implica la disminucion de
la funcidn neuroldgica asociada a la formacion de una cicatriz en la mielina,
la cubierta de las células nerviosas. Los episodios repetitivos de inflamacién
destruyen la mielina y dejan numerosas zonas de tejido cicatricial (esclerosis)
alo largo de la cubierta de las neuronas. Esto causa la disminucién o el blogueo
de la transmision de impulsos nerviosos en esa zona. La esclerosis multiple a
menudo progresa con episodios (llamados “exacerbaciones”) que duran dias,
semanas o meses. Las crisis se alternan con periodos de reduccion o ausencia
de sintomas (remision). Las reagudizaciones (recaidas) son comunes.

Los sintomas de la esclerosis multiple incluyen debilidad, temblor o paralisis de
una o mas extremidades; espasticidad (espasmos incontrolables); problemas
de movimiento; entumecimiento, hormigueo, dolor, pérdida de la visién, la
coordinacion y el equilibrio; incontinencia; pérdida de la memoria o el juicio;
y, mas comunmente, fatiga.

La fatiga, que ocurre en alrededor del 80 % de las personas con EM, puede
interferir con la capacidad para trabajar y funcionar. Puede ser el sintoma mas
notable de una persona que ha sido minimamente afectada por la enfermedad.
La fatiga generalmente se produce a diario y empeora con el avance del dia.
El calor y la humedad tienden a acentuarla. La fatiga relacionada con la EM
no parece estar correlacionada con la depresion o el grado de discapacidad
fisica.

La esclerosis multiple varia mucho de una persona a otra en cuanto a
intensidad y evolucion. Los ciclos de recaida y remision son la forma mas
comun de la enfermedad y se caracteriza por una recuperacion parcial o total
tras la crisis. Alrededor del 75 % de las personas con EM comienzan con un
ciclo de recaida y remision.

La esclerosis multiple con recaida y remision puede avanzar gradualmente.
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Las crisis y las recuperaciones parciales quizd sigan ocurriendo. Esto se
denomina EM progresiva secundaria. De las personas que comienzan con
recaida y remision, mas de la mitad desarrollard la enfermedad progresiva
secundaria en un plazo de 10 afios; el 90 % en el lapso de 25 afios.

Cuando el avance gradual se presenta desde el comienzo de la esclerosis
multiple, se la denomina EM progresiva primaria. En estos casos, los sintomas
generalmente no remiten.

Se desconoce la causa exacta delaesclerosis multiple. Los estudiosindican que
podria intervenir un factor ambiental. Existe una mayor incidencia en el norte
de Europa, el norte de Estados Unidos, el sur de Australia y Nueva Zelanda,
que en otras partes del mundo. Puesto que las personas que viven en climas
soleados tienen menos probabilidades de contraer la EM, la investigacion se ha
dirigido a las concentraciones de vitamina D. En efecto, existe una correlacion
entre las bajas concentraciones de vitamina D y la esclerosis multiple. La piel
sintetiza naturalmente la vitamina D al estar expuesta al sol. Hay estudios
que indican que las personas en los climas septentrionales a menudo tienen
concentraciones mas reducidas de la vitamina D. Los bebés nacidos en el mes
de abril, cuando los rayos del sol no son tan fuertes, corren el riesgo mas alto
de contraer la enfermedad al crecer, mientras que los nacidos en el mes mas
soleado de octubre tienen el riesgo mas bajo.

También puede haber una tendencia familiar hacia el trastorno. La mayor parte
de la gente recibe el diagndstico entre los 20 y los 40 afios. Las mujeres son
mas afectadas que los hombres. No se puede prever cdmo seran el progreso,
la intensidad y los sintomas especificos de una persona.

Se cree que la esclerosis multiple es una respuesta inmunitaria anormal
dirigida contra el sistema nervioso central (SNC). Las células y proteinas del
sistema inmunitario, que normalmente defienden al organismo contra las
infecciones, abandonan los vasos sanguineos que irrigan el SNC y atacan
el cerebro y la médula espinal, destruyendo la mielina. Se desconoce el
mecanismo que desencadena este ataque del sistema inmunitario contra la
mielina, aunque se sospecha que la causa principal es una infeccion viral y
predisposicion genética. Si bien se han considerado muchos virus especificos
como causantes, no existe ninguna prueba definitiva con respecto a ninguno.

La esclerosis multiple fue una de las primeras enfermedades descritas
cientificamente. Los médicos del siglo XIX no entendian del todo lo que
veian y anotaban, pero los dibujos de autopsias practicadas incluso en 1838
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muestran claramente lo que hoy llamamos EM. En 1868, Jean-Martin Charcot,
un neurdlogo de la Universidad de Paris, examind cuidadosamente a una
mujer joven con un tipo de temblor que él jamas habia visto. Notd los demas
problemas neuroldgicos, como arrastrar las palabras al hablar y movimientos
oculares anormales y los compard con otros pacientes que habia visto. Cuando
la paciente fallecid, Charcot examind el cerebro y encontrd las cicatrices o
“placas” caracteristicas de la enfermedad.

El Dr. Charcot redactd una descripcion completa de la enfermedad y los
cambios en el cerebro que la acompafian. La causa lo desconcertaba y se
sentia frustrado por la resistencia de la enfermedad a todos los tratamientos,
incluidas la estimulacion eléctrica y la estricnina (un estimulante nervioso y
veneno). También probd con inyecciones de oro y plata (las cuales ayudaban
un poco con otro trastorno nervioso comun de esa época, la sifilis).

Un siglo después, en 1969, concluyd el primer estudio clinico cientifico
exitoso para el tratamiento de la esclerosis multiple. Un grupo de pacientes
con exacerbaciones recibieron un corticoesteroide, el cual se sigue usando
hoy en dia para el tratamiento de exacerbaciones agudas.

Desde entonces, distintos estudios clinicos han aprobado mas de una docena
de medicamentos que demuestran influir sobre la respuesta inmunitaria v,
por ende, la evolucidn de la esclerosis multiple. Los tratamientos inyectables
incluyen: Betaseron, que ayuda a reducir la intensidad y la frecuencia de
las crisis. Avonex, aprobado en 1996, conocido por frenar el avance de la
discapacidad y reduce la gravedad y la frecuencia de las crisis. Copaxone
se utiliza para tratar la esclerosis con recaida y remisidon; Rebif, que reduce
la cantidad y la frecuencia de las recaidas y retarda la progresion de la
discapacidad y Plegridy, que se administra en dosis menos frecuentes vy
estd aprobado para el tratamiento de la esclerosis multiple con recaidas. La
Novantrone trata la EM croénica o avanzada y reduce la cantidad de recaidas.

Tysabri es anticuerpo monoclonal administrado por infusidon y aprobado para
tratar la EM con recaida y remision. El medicamento limita el desplazamiento
de células inmunitarias potencialmente dafinas procedentes del torrente
sanguineo que atraviesan la barrera hematoencefdlica y entran al cerebro y
la médula espinal. El prospecto del envase de Tysabri de la Administracion
de Alimentos y Medicamentos de EE. UU. (FDA, por sus siglas en inglés)
incluye una advertencia destacada en un recuadro negro, sobre los riesgos
de la leucoencefalopatia multifocal progresiva, una infeccion cerebral que por
lo general es mortal o altamente incapacitante. Los factores conocidos que
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aumentan el riesgo en pacientes tratados con Tysabri son el uso previo de un
inmunosupresor y la duracién del tratamiento con Tysabri.

Otras infusiones intravenosas aprobadas para el tratamiento de la esclerosis
multiple incluyen Ocrevus, que ha demostrado reducir las tasas de recaida
y frenar la progresion de la discapacidad en la EM con recaidas y la
progresiva primaria. La Novantrone, que reduce la discapacidad neurolégica
y la frecuencia de las recaidas clinicas en la esclerosis multiple progresiva
secundaria, la progresiva y el empeoramiento de la EM con recaida y
remision. Lemtrada, que ha demostrado reducir las recaidas, se receta solo
cuando otros tratamientos no funcionan. Tiene una advertencia destacada en
un recuadro negro que indica que el medicamento puede causar trastornos
autoinmunes graves, reacciones a la infusidon que ponen en peligro la vida y
que han ocurrido casos de accidente cerebrovascular en el curso de tres dias
tras recibir el tratamiento.

Los medicamentos orales aprobados para el tratamiento de la EM incluyen:
Gilenya, para reducir la frecuencia de las recaidas y retrasar la discapacidad
fisica en las formas de EM que presentan recaidas; Aubagio, que inhibe la
funcion de células inmunitarias especificas implicadas en la EM; y Tecfidera,
que demuestra reducir las recaidas y la formacion de lesiones cerebrales y
desacelera la progresion de la discapacidad a lo largo del tiempo. Vumerity,
que se parece a Tecfidera pero con menos efectos secundarios digestivos,
trata la EM con recaidas al reducir estos episodios y frenar la progresion de
la discapacidad; y Mayzent, que ha demostrado reducir las recaidas y frenar
la progresidon de la discapacidad en las formas de esclerosis multiple con
recaidas. Mavenclad, que disminuye las recaidas y frena la progresién de la
discapacidad en las formas de esclerosis multiple con recaidas, tiene una
advertencia de recuadro negro sobre el riesgo aumentado de neoplasias
malignas y dafio fetal, y se recomienda solo para pacientes que han tenido
una respuesta inadecuada con otros medicamentos.

Ampyra, una forma de liberacion prolongada de 4AP, estd aprobada para
mejorar la velocidad de caminar en las personas con EM. Este medicamento
oral estd disponible con receta en farmacias con servicios de compuestos.

Hay muchas investigaciones en curso sobre tratamientos para la
esclerosis multiple:

* Los antibidticos que combaten infecciones pueden disminuir la actividad
de la EM. Varios agentes infecciosos han sido propuestos como posibles
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ACUPUNTURA

Aunque no hay evidencia de que la
antigua practica china de la acupuntura
puede reducir el nimero de recaidas o
frenar el progreso de la discapacidad,
es posible que pueda ayudar a aliviar
algunos sintomas relacionados con la
esclerosis mdultiple. La acupuntura es
una forma de medicina tradicional china,
basada en una teoria de funcionamiento
corporal que implica el flujo de energia a
través de 14 rutas (llamadas meridianos)
en todo el cuerpo. De acuerdo con esta
teoria, toda enfermedad es producto
de un desequilibrio o una perturbacion
en el flujo energético. No se han hecho
estudios clinicos controlados a gran
escala para evaluar la eficacia de la
acupuntura en pacientes con EM. Sin
embargo, estan en curso estudios de muestras pequenas.

Aunque no se realizaron estudios clinicos, dos grandes encuestas de
autoevaluacion realizadas en Estados Unidos y Canadd mostraron que uno de
cada cuatro encuestados con esclerosis mdultiple han probado la acupuntura
para aliviar sus sintomas. Cerca del 10 % al 15 % dijeron que planeaban continuar
usando la acupuntura. Un panel de los Institutos Nacionales de la Salud que
evalda los estudios sobre la acupuntura como tratamiento de otras enfermedades
concluyé que es un tratamiento seguro sin efectos secundarios. Se necesita mas
investigacion especifica sobre la EM. Obtenga mas informacion en la Sociedad
Nacional para la Esclerosis Multiple, www.nationalmssociety.org/espanol

causas de EM, incluido el virus de Epstein-Barr, del herpes y el coronavirus.
En los estudios llevados a cabo minociclina (un antibiético) ha mostrado
resultados prometedores como un agente antinflamatorio para la EM con
recaidas y remisiones.

* La plasmaféresis es un procedimiento en el cual se extrae la sangre de
una persona para separar el plasma de otras sustancias sanguineas que
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contengan anticuerpos y otros productos sensibles al sistema inmunitario.
El plasma ya purificado se transfunde nuevamente al paciente. La
plasmaféresis se usa para tratar la miastenia grave, el sindrome Guillain-Barré
y otras enfermedades desmielinizantes. Los estudios de la plasmaféresis
en personas con esclerosis multiple progresiva primaria y secundaria han
arrojado resultados mixtos.

El trasplante de médula dsea es una opcidn que se estd evaluando para
la EM. Al destruir las células inmunitarias de la médula ésea del paciente
mediante quimioterapia y repoblarla posteriormente con células madre
mesenguimatosas sanas, los cientificos prevén que el sistema inmunitario
reconstruido dejard de atacar sus propios nervios.

En la actualidad se estan realizando estudios clinicos que exploran la
eficacia de otros tipos de células madre para el tratamiento de la esclerosis
multiple, incluidas las células madre embrionarias, glia envolvente olfativa
y con células madre umbilicales. Varias clinicas fuera de Estados Unidos
ofrecen tratamientos con distintas estirpes celulares; no existe informacién
para evaluar dichas clinicas y se debe proceder con cautela.

Varios estudios clinicos estan investigando los tratamientos para reparar
el dafio al revestimiento de mielina en las fibras nerviosas que provoca la
interrupcidn de la sefializacidon nerviosa y a la pérdida de nervios.

Opciones para el tratamiento de los sintomas: Los medicamentos utilizados
comunmente para tratar los sintomas de la esclerosis multiple son, entre
otros, el baclofeno, la tizanidina o el diazepam, comunmente utilizados para
reducir la espasticidad muscular. Los médicos recetan anticolinérgicos para
mitigar los problemas urinarios y antidepresivos para mejorar el estado de
animo o el comportamiento. A veces se receta la amantadina (un antivirico)
para combatir la fatiga. Visite la pagina web de la Sociedad Nacional para
la Esclerosis Mdltiple (www.nationalmssociety.org/Treating-MS/Medications,
en inglés) para mantenerse al dia con la informacién sobre los medicamentos
para esta enfermedad. Esta pagina brinda un resumen de los medicamentos
utilizados para modificar la enfermedad, controlar los sintomas y las recaidas.

La fisioterapia, la terapia del habla y la ocupacional pueden mejorar la prognosis
de la persona, atenuar la depresién, maximizar el funcionamiento y mejorar
la capacidad para hacer frente a la enfermedad. El ejercicio puede ayudar a
mantener el tono muscular y la densidad d6sea y también puede mejorar el
nivel de energia, el funcionamiento intestinal y vesical, el estado de animo vy la
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flexibilidad. La esclerosis multiple es cronica, impredecible y, por el momento,
incurable, pero la esperanza de vida es practica o totalmente normal.

FUENTES

National Institute of Neurological Disorders and Stroke, National Multiple
Sclerosis Society, Consortium of MS Centers, Multiple Sclerosis Complementary
and Alternative Medicine/Rocky Mountain MS Center

RECURSOS PARA LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Consortium of Multiple Sclerosis Centers (Consorcio de Centros de Esclerosis
Multiple): Un repositorio rico en informacién clinica e investigaciones. Publica
la revista International Journal of MS Care. www.mscare.org (en inglés).

Multiple Sclerosis Association of America (Asociacion Estadounidense
para la Esclerosis Multiple): Ofrece servicios gratuitos que ayudan a mejorar
la calidad de vida. Los programas incluyen una linea de atencion telefdénica
con especialistas capacitados, videos educativos y publicaciones, incluida la
revista de la MSAA The Motivator, distribucién de equipos de seguridad vy
movilidad, accesorios para personas sensibles al calor, programas educativos
realizados en todo el pais y una biblioteca de préstamos. 1-800-532-7667;
https://mymsaa.org/ms-information/spanish

Multiple Sclerosis Complementary Care (Cuidado Complementario para
la Esclerosis Multiple): Una seccion del Centro de Esclerosis Multiple
Rocky Mountain; brinda informacién y argumentos sobre los tratamientos
de medicina complementaria y alternativa que utilizan cominmente las
personas con EM, como la acupuntura, la medicina herbaria y la homeopatia.
www.mscenter.org/education/patient-resources/complementary-care  (en
inglés).

Multiple Sclerosis Society of Canada (Sociedad Canadiense para la
Esclerosis Muiltiple): Proporciona informacién sobre la enfermedad, los
avances en las investigaciones, detalles sobre eventos para recaudar fondos y
oportunidades para donar www.mssociety.ca (en inglés).

National Multiple Sclerosis Society y (Sociedad Nacional para la Esclerosis
Miltiple): Brinda informacion sobre como vivir con esclerosis multiple,
el tratamiento, los avances cientificos, los centros especializados en EM,
financiamiento para investigaciones clinicas, capitulos locales y recursos
para los profesionales de la salud. Linea gratuita dentro de EE. UU.
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ESPINA BIFIDA

La espina bifida es el defecto congénito permanente e incapacitante mas
frecuente. Uno de cada 1,500 bebés en Estados Unidos nace con espina bifida;
este trastorno afecta a 4,000 embarazos todos los afios. Alrededor de 166,000
personas viven actualmente con espina bifida.

Aunque pareciera ocurrir con mayor frecuencia en algunas familias, un gran
porcentaje de bebés con espina bifida nacen en familias sin antecedentes de la
enfermedad, por lo que no sigue ningun patrén hereditario especifico.

La espina bifida, un tipo de defecto de tubo neural, significa “espina fisurada”,
es decir, que una parte de la columna no termind de cerrarse. Este defecto
de nacimiento se presenta entre la cuarta y sexta semana de embarazo,
cuando el embrién mide menos de una pulgada de largo. Normalmente, se
profundiza una hendidura en el medio del embrién, lo que permite que los
lados se unan y encierren el tejido
que luego serad la médula espinal.
En la espina bifida, los lados no
se unen completamente y esto
da como resultado defectos en la
futura columna vertebral. Estas
aberturas exponen a la médula
espinal y los nervios al liquido
amnidtico y pueden dafarse tan
solo por el movimiento del bebé.
Estas “lesiones” a menudo tienen
consecuencias funcionales sobre el
movimiento y la sensacion.

En su forma mas grave, la espina
bifida incluye debilidad muscular o
paralisis por debajo del nivel de la
lesion de la columna vertebral junto
con la pérdida de la sensibilidad y
del control de esfinteres.

En general, existen tres tipos de
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espina bifida (enumerados a continuacion en grado de gravedad ascendente).

Espina bifida oculta: Esta forma de espina bifida ocurre cuando uno o mas de
los huesos de la columna vertebral no se fusionan o no se cierran por completo,
lo que genera una pequefa abertura. La médula espinal generalmente se
mantiene intacta y ni esta ni los nervios se dafan. Esta afeccidn es bastante
comun y se encuentra incidentalmente en alrededor del 12 % de la poblacidon
en Estados Unidos. Las personas con este defecto tienen la piel intacta y rara
vez presentan sintomas.

Meningocele: Las meninges, o la cubierta protectora de la médula espinal,
sobresale a través las vértebras en un quiste llamado meningocele. La médula
espinal no sobresale en este saco y permanece intacta. Se puede remediar con
poco o ningun dafo a las vias nerviosas. Las personas con este defecto casi
nunca tienen sintomas.

Mielomeningocele: Esta es la forma mas grave de espina bifida, en la cual una
porcion de las meninges, médula espinal y los nervios sobresalen a través del
defecto en la espalda. La médula espinal y los nervios pueden sufrir dafio al no
estar protegidos, lo que provoca problemas musculares y de sensibilidad. La
hidrocefalia, que menudo se asocia con mielomeningocele, es una acumulacion
de liquido en el cerebro que puede causar inflamacién de los ventriculos y
presion dafina en el cerebro. Un gran porcentaje de nifos que nacen con
mielomeningocele tienen hidrocefalia. El aumento de la presién dentro del
cerebro puede controlarse mediante procedimientos quirdrgicos como la
derivacién, que es el mas usado. Mediante este se alivia la acumulacién de
liquido en el cerebro y se reduce el riesgo de dafio, convulsiones o ceguera.

En algunos casos, los niflos con espina bifida que han tenido antecedentes
de hidrocefalia presentan problemas de aprendizaje. Tal vez tengan dificultad
para prestar atencidn, resolver problemas, comprender lo que leen y realizar
operaciones matematicas. La intervencion temprana para los nifios que tienen
problemas de aprendizaje puede ayudar considerablemente a prepararlos para
la escuela y la vida.

La espina bifida no solo tiene un impacto en el sistema nervioso, sino que
puede causar problemas en multiples sistemas y aparatos del organismo.
Algunos ejemplos de estas secuelas son: problemas musculoesqueléticos,
deficiencia en la funcion de la vejiga y los intestinos, insuficiencia renal, alergia
al latex, obesidad, ruptura de la piel y trastornos digestivos. Ademas, se
pueden presentar discapacidades de aprendizaje y problemas psicosociales
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como la ansiedad, la depresion y problemas sexuales. La espina bifida afecta el
movimiento muscular y la sensacion en grados variables, dependiendo de qué
parte de la médula espinal esté involucrada. Las necesidades para mantener el
movimiento dependeran de los musculos débiles o paralizados. Algunos nifios
Nno necesitardn equipos asistenciales mientras que otros quiza necesiten ortesis,
muletas o sillas de ruedas para desplazarse en la casa y la comunidad. Ademas,
muchos nifilos y adolescente pueden controlar los problemas intestinales y
vesicales de forma independiente.

Segun la Asociacidn para la Espina Bifida, el consenso médico indica que,
ademas de los problemas fisicos, es igualmente importante que la atencién se
centre en el desarrollo psicosocial de los nifios y adultos jovenes. Las encuestas
recientes de adultos con espina bifida realizadas por la Asociacion indican que
los problemas emocionales pueden ser el resultado de factores como la baja
autoestima y la falta de capacitacion en habilidades sociales.

Los niflos con espina bifida corren el riesgo de presentar médula anclada, en
la que la médula espinal y las membranas que la recubren se adhieren al tejido
cicatricial local. En general, ocurre debido a la operacion inicial de la espalda.
La médula anclada crea tensién en la médula espinal y puede afectar su
funcionamiento. Puede ocurrir en cualquier etapa de la vida, pero se produce
normalmente durante periodos de crecimiento rapidos.

La espina bifida es relativamente comdn, sin embargo, hasta las ultimas
décadas los niflos que nacian con mielomeningocele fallecian poco después del
parto. La diferencia fue la capacidad de cerrar quirdrgicamente el defecto en la
columna abierta y el uso de derivaciones para drenar el liquido cefalorraquideo
que causaria la hidrocefalia. Estas cirugias generalmente se realizan en el
plazo de las primeras 24 horas después del nacimiento. Gracias a los avances
meédicos recientes, la mayoria de estos bebés por lo general viven una vida
plena y activa como adultos.

Los defectos congénitos pueden suceder en cualquier familia. Las mujeres con
ciertos problemas de salud crénicos, como la diabetes y trastornos convulsivos
que requieren medicamentos, tienen un riesgo mas elevado (aproximadamente
1 de cada 100) de dar a luz a un bebé con espina bifida. Muchos factores
pueden afectar un embarazo, desde los genes hasta las condiciones a las que
guedan expuestas las futuras madres. Los estudios recientes indican que el
acido folico es uno de los factores que podria reducir el riesgo de tener un
bebé con un trastorno del tubo neural. Tomar acido félico antes y durante
las primeras etapas del embarazo reduce el riesgo de espina bifida y otros
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trastornos del tubo neural. El acido fdlico, una vitamina B comun y soluble,
es esencial para el funcionamiento del cuerpo humano y resulta todavia mas
necesario durante etapas de crecimiento rdpido, como el desarrollo fetal. La
tipica dieta norteamericana no brinda los niveles recomendables de acido
félico. Se lo encuentra en multivitaminas, cereales fortificados, verduras de
hojas verde oscuro como el brocoli o la espinaca, la yema de huevo y en algunas
frutas o jugos de fruta.

Segun los Centros para el Control y la Prevencidon de Enfermedades (CDC),
consumir productos con cereales enriquecidos y fortificados con acido félico
es una manera eficaz de ayudar a prevenir el trastorno del tubo neural. Los
CDC informan que los investigadores que usaron datos de los sistemas de
seguimiento de defectos congénitos encontraron que desde que los productos
de cereales enriquecidos han sido fortificados con acido félico, unos 1,300
bebés, que posiblemente pudieron ser afectados, nacen cada afio sin un
trastorno del tubo neural.

Ademas, los CDC exhortan a todas las mujeres en edad reproductiva a tomar por
lo menos 400 mcg de acido félico todos los dias. Es especialmente importante
que las mujeres obtengan esta cantidad de acido félico por lo menos un mes
antes de quedar embarazadas como medida de prevencidn del trastorno del
tubo neural. Las mujeres pueden tomar acido félico de estas maneras:

*Tomar una vitamina que contenga 400 mcg de acido fdlico todos los dias.

*Comer una porcidon de cereal de desayuno todos los dias que tenga el 100 %
del valor diario de acido fdlico.

*Comer una dieta rica en cereales fortificados y alimentos como frijoles,
guisantes y verduras de hoja verde, que son ricos en folato, la forma natural de
acido folico en los alimentos.

La suplementacion con acido folico debe comenzar antes de la concepcidn,
ya que este trastorno se desarrolla antes de que las mujeres sepan que estan
embarazadas. Es importante identificar temprano en el embarazo si hay
un trastorno del tubo neural o espina bifida. Hay tres pruebas prenatales
gue normalmente detectan la espina bifida: una prueba en sangre de
alfafetoproteina, una ecografia y la amniocentesis. Gracias a la identificacion
temprana las familias pueden explorar opciones de cirugia prenatal y el parto.
Los investigadores estan buscando los genes relacionados especificamente
con la espina bifida. También estan investigando los mecanismos complejos del
desarrollo normal del cerebro para discernir de qué manera los problemas del
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tubo neural afectan el desarrollo cerebral. Esto proporcionara informacion que
puede influir en la forma en que la atencidn e intervenciones clinicas futuras
pueden tener un impacto positivo en las personas con espina bifida.

Histéricamente, el tratamiento y la atencion para la espina bifida solo ocurrian
después de que el bebé nacia. Desde la década de 1930, el tratamiento para
los bebés con esta afeccidén ha sido cerrar quirdrgicamente la abertura en la
espalda a los pocos dias de nacer. Esto evita mayores dafios al tejido nervioso
pero no restaura la funcion de los nervios ya dafiados. Un estudio nacional
de investigacion compard dos métodos de esta cirugia para bebés con espina
bifida: 1) durante el embarazo, también conocido como cirugia fetal, y 2)
cirugias estandar realizadas después del parto. Los bebés que se sometieron a
cirugia fetal necesitaron menos derivacidn para la hidrocefalia y parecian tener
movimiento mejorado. Ahora se hace seguimiento a los niflos que recibieron
cirugias fetales para descubrir los beneficios a largo plazo de la cirugia prenatal.

La espina bifida es un defecto congénito comun que puede tener muchas
consecuencias fisicas, emocionales y psicosociales. Sin embargo, la mayoria
de las personas con espina bifida que reciben el apoyo adecuado viviran
vidas plenas y activas, y hay investigaciones continuas y prometedoras sobre
maneras de mejorar su calidad de vida.

FUENTES

Spina Bifida Association, National Institute of Neurological Disorders and
Stroke, March of Dimes Birth Defects Foundation

RECURSOS PARA LA ESPINA BiFIDA

March of Dimes Birth Defects Foundation (Fundacion March of
Dimes para Defectos Congénitos): Ofrece informacion sobre los
cuatro problemas principales para la salud de los bebés en EE. UU.:
defectos congénitos, mortalidad infantil, bajo peso al nacer y falta de
cuidado prenatal. Linea gratuita dentro de EE. UU. 1-888-663-4637;
http://nacersano.marchofdimes.org

Spina Bifida Association (Asociacién para la Espina Bifida): Crea un futuro
mejor y mas brillante para aquellos que viven con espina bifida. Para obtener
mas informacién llame al 202-559-2788 o al 1-800-621-3141 o envie un correo
electrdnico a shaa@sbaa.org. www.spinabifidaassociation.org/en-espanol
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LESION CEREBRAL

El cerebro es el centro de control
de todaslas funciones del cuerpo,
lo que incluye las actividades
conscientes (caminar, hablar) e
inconscientes (respirar, digerir).
El cerebro también controla el
pensamiento, el entendimiento,
el habla, las emociones. Una
lesién cerebral, ya sea por un
traumatismo grave en el craneo
0 una lesidn cerrada sin fractura
0 penetracion, puede alterar
algunas o todas estas funciones.

Las lesiones cerebrales traumaticas se deben principalmente a accidentes
automouvilisticos, caidas, actos de violencia e incidentes deportivos. Tienen
el doble de incidencia en hombres que en mujeres vy la tasa de incidencia se
calcula en 100 por cada 100,000 personas. Los Centros para el Control y la
Prevencién de Enfermedades estiman que 5.3 millones de estadounidenses
viven con discapacidades a raiz de una lesion cerebral. La incidencia es mayor
entre personas de 15 a 24 afos, y de 75 afos en adelante. El alcohol es un
factor que interviene en la mitad de todas las lesiones cerebrales: ya sea en la
persona gue la causa o que la sufre.

A menudo, las personas con lesiones medulares también tienen lesiones
cerebrales, especialmente si se trata de lesiones cervicales altas, cerca del
cerebro.

Encerrado enla estructura ésea del craneo, el cerebro es un material gelatinoso
que flota en el liquido cefalorraquideo que actlia como amortiguador en
movimientos bruscos de la cabeza. Una lesidn cerebral puede ser causada
por una fractura o penetracion del crdneo (como sucede en los accidentes
automouvilisticos, las caidas, las heridas de bala), una enfermedad (toxinas,
infecciones, tumores, anormalidades metabdlicas) o por una lesidn
cerebral cerrada como el sindrome del bebé sacudido o una aceleracion o
desaceleracion rapida de la cabeza. La parte externa del craneo es lisa, pero
la superficie interna es rugosa. Esta es la causa de los dafios importantes en
las lesiones cerradas: el tejido cerebral rebota dentro del craneo contra las

Guia de recursos sobre la paralisis = 40


https://www.spinabifidaassociation.org/en-espanol/
mailto:sbaa@sbaa.org
http://nacersano.marchofdimes.org

estructuras 6seas duras. En el caso del traumatismo, el dafio cerebral puede
ocurrir al momento del impacto o desarrollarse con el tiempo por hinchazén
(edema cerebral), sangrado dentro del cerebro (hemorragia interna) o
alrededor de este (hemorragia epidural o subdural).

Si la cabeza recibe un golpe lo suficientemente fuerte el cerebro se da
vuelta y gira en su propio eje (tronco encefalico), interrumpiendo las vias
nerviosas normales y causando la pérdida del conocimiento. Si esta persiste
por largo tiempo, la persona lesionada se considera en estado de coma, una
interrupcion de la comunicacién nerviosa desde el tronco encefalico hasta la
corteza cerebral.

Las lesiones cerebrales cerradas a menudo ocurren sin provocar sefales
externas evidentes. Sin embargo, hay otras diferencias entre las lesiones
cerradas y las penetrantes que resultan importantes. Una herida de bala en
la cabeza, por ejemplo, podria destruir una region extensa del cerebro, pero
la consecuencia podria ser menos grave si la zona afectada no es critica.
Las lesiones cerradas a menudo causan mas dafo y déficits neuroldgicos
extensos, incluida la paralisis parcial o completa; problemas cognitivos, de
conducta o de memoria; y un estado vegetativo constante.

El tejido cerebral daflado puede sanar con tiempo. Sin embargo, una vez que
el tejido muere o se destruye, no existen indicios de que se formen nuevas
células cerebrales. El proceso de recuperacion usualmente sigue a pesar de la
falta de células nuevas, tal vez porque las otras partes del cerebro cubren la
funcién que llevaba a cabo el tejido destruido.

Una conmocion es un tipo de lesidn cerebral cerrada. La mayoria de las
personas logran una recuperacion completa, pero se ha comprobado que
la acumulacion de lesiones, aunque estas sean moderadas, causa efectos a
largo plazo.

Las lesiones cerebrales pueden afectar grave y continuamente el
funcionamiento mental y fisico, con pérdida de conocimiento, alteraciones
en la memoria o en la personalidad y paralisis parcial o completa. Entre los
problemas de conducta mas frecuentes se encuentran la agresién fisica o
verbal, agitacion, dificultades con el aprendizaje, distraccion, alteracién de la
funcién sexual, impulsividad y desinhibicidn social. Las consecuencias sociales
de una lesiéon leve, moderada o grave son diversas, entre ellas un alto riesgo
de suicidio, divorcio, desempleo crénico y drogadiccion. El costo anual de los
cuidados intensivos y la rehabilitacion en Estados Unidos para nuevos casos
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de lesiones cerebrales es inmenso: $9,000 millones a $10,000 millones. Se
estima que el promedio del costo de la atencién de por vida de una persona
con una lesion cerebral oscila entre los $600,000 y los $2 millones.

El proceso de rehabilitacion comienza inmediatamente después de la lesion.
Cuando la memoria comienza a regresar, la evolucion tiende a acelerarse. Sin
embargo, muchos problemas pueden persistir, incluso aquellos relacionados
con el movimiento, la memoria, la atencidn, el pensamiento complejo, el habla
y el lenguaje, y los cambios de comportamiento. Los sobrevivientes deben
lidiar a menudo con depresion, ansiedad, pérdida de la autoestima, alteracion
de la personalidad vy, en algunos casos, una falta de reconocimiento de sus
propias limitaciones.

La rehabilitacidon puede incluir ejercicios cognitivos para mejorar la atencion,
la memoriay las funciones ejecutivas. Estos programas siguen una estructura,
son sistematicos, orientados a una meta e individualizados. Incluyen aprender,
practicar y tener contacto social. A veces se utilizan libros para la memoria
y sistemas electrdénicos de llamado para mejorar determinadas funciones y
para compensar ciertos déficits. La psicoterapia, un componente importante
de un programa integral de rehabilitacién, trata la depresion y la pérdida de
la autoestima. La rehabilitacion también puede incluir medicamentos para
tratar alteraciones de conducta asociadas a la lesién cerebral. Algunos de
estos medicamentos provocan efectos secundarios graves y se usan solo en
circunstancias necesarias.

Las modificaciones de conducta se utilizan para reducir los efectos sobre la
conducta y la personalidad, y para recuperar las destrezas sociales. También
es comun la formacion vocacional. Segun una declaracidon consensual sobre
las lesiones cerebrales emitida por los Institutos Nacionales de la Salud,
las personas con lesiones cerebrales traumaticas y sus familiares deben
desempenfar una funcidn integral en la planificacién y el disefio del programa
personalizado de rehabilitacion.

Investigaciones sobre las lesiones cerebrales traumaticas: El cerebro es
bastante fragil, aun con la proteccion del cabello, la piel, el craneo y un liquido
amortiguador. Esta proteccion por lo general bastaba, hasta que creamos
armas mas letales y nuevas formas para desplazarnos mas velozmente.

Las lesiones cerebrales pueden variar, segun la parte del cerebro que se vea
afectada. Un golpe al hipocampo provoca pérdida de la memoria. Una lesion
en el tronco encefdlico se asemeja una lesién medular alta. Las lesiones en los
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ganglios basales afectan el movimiento y dafa los [6bulos frontales lo que
puede conducir a problemas emocionales. Si se trata de partes de la corteza,
el habla y la comprensidn se veran afectadas. Cada sintoma requiere atencién
y tratamiento especializados.

Una lesion cerebral afecta también distintos procesos fisioldgicos, como
lesidon en los axones, conmociones (moretones), hematomas (coagulos)
e hinchazén. Como en la apoplejia, la lesiéon medular y otros tipos de
traumatismos, las lesiones cerebrales no son eventos aislados, sino continuos.
Las ondas destructivas pueden durar dias o hasta meses tras el dafio inicial.
Con los métodos actuales, los médicos no logran reparar completamente la
lesién original, por lo cual se pueden perder cantidades colosales de células
nerviosas.

Sin embargo, es posible limitar la diseminacién del dafio secundario en el
cerebro. Los cientificos han abordado algunos de estos factores secundarios,
como la isquemia cerebral (pérdida de sangre), la circulaciéon sanguinea
cerebral escasa, bajas concentraciones de oxigeno y la liberacién de un
aminodacido excitador (como el glutamato). El edema, que anteriormente se
consideraba producto de una fuga en un vaso sanguineo, hoy en dia se cree
que se debe a una muerte celular continua dentro del tejido dafado.

Se han realizado numerosos estudios clinicos para tratar los diversos
efectos secundarios de un traumatismo cerebral, incluida la toxicidad del
glutamato (selfotel, cerestat, dexanabinol), dafio por calcio (nimodipina) y
descomposicion de la membrana celular (tirilazad, PEG-SOD). En estudios
clinicos a menor escala se ha investigado la aplicaciéon de hormonas de
crecimiento, anticonvulsivos, bradicinina (aumenta la permeabilidad de los
Vasos sanguineos) y presion de perfusion cerebral (aumenta el flujo sanguineo
al cerebro). Varios estudios han evaluado el efecto de una hipotermia de
urgencia tras el traumatismo. Hay unidades de terapia intensiva que utilizan
este método, pero no existen recomendaciones especificas para utilizarlo. Por
lo general, los estudios clinicos con agentes potencialmente neuroprotectores
no han sido exitosos, a pesar de que los tratamientos parecian funcionar con
animales. Los cientificos sefialan que esto se debe a que existe una diferencia
enorme entre los modelos animales y la practica clinica con seres humanos.
Las lesiones humanas varian tremendamente y no se las puede reproducir
correctamente en un pequefo animal de laboratorio. Ademas, por lo general
es dificil comenzar el tratamiento en los seres humanos en el lapso terapéutico
adecuado. Los animales no siempre presentan los mismos efectos secundarios
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intolerables con los medicamentos que presentan los seres humanos. Por
ultimo, los modelos animales no pueden abordar los efectos complejos vy, a
menudo, de por vida, que ocasionan los traumatismos cerebrales en la mente,
la memoria y la conducta humanas.

Sin duda, el cerebro humano tiene cierta capacidad para recuperarse. Los
cientificos lo describen como “plastico”, es decir, que mediante el uso de
factores de crecimiento nerviosos, trasplantes de tejido y otras técnicas,
se puede estimular su remodelacidon y asi recuperar la funcidn. Ya que en
distintos momentos de la recuperacion median diversos mecanismos, las
intervenciones funcionan mejor en determinados momentos. Se podria
emplear una serie de medicamentos cronometrados, cada uno para abordar
un proceso bioguimico especifico poco después de la lesidén. El reemplazo
de células (incluidas las células madre) es tedricamente posible, pero todavia
hace falta mucha investigacion para aplicarla en seres humanos.

FUENTES

National Institute of Neurological Disorders and Stroke, Brain Injury Resource
Center

RECURSOS PARA LAS LESIONES CEREBRALES

Brain Injury Association of America (Asociacion Estadounidense para
las Lesiones Cerebrales): Recursos sobre como vivir con una lesion
cerebral, tratamientos, rehabilitacién, investigaciones, prevencion, etc.
Tiene una lista de afiliados por estado. 703-761-0750 o 1-800-444-6443;
www.biausa.org/brain-injury/about-brain-injury/nbiic/what-information-
about-brain-injury-is-available-in-spanish

Brain Injury Resource Center (Centro de Recursos para las Lesiones
Cerebrales/Linea para las Lesiones en la Cabeza): Opera un centro de
recursos para “darle el poder para encontrar lo que necesita y evitar que lo
exploten”. 206-621-8558; www.headinjury.com (en inglés).

Traumatic Brain Injury Model Systems of Care (Sistemas Modelo de
Atencion para Traumatismos Cerebrales): Clinicas especializadas en
lesiones de la cabeza, financiadas por el gobierno federal para desarrollar
y demostrar experiencia en el tratamiento de lesiones cerebrales. Los
centros crean y diseminan nuevos conocimientos sobre la evolucion, el
tratamiento y los desenlaces después de sufrir estos tipos de lesiones
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y demuestran los beneficios de un sistema de atencién coordinado.

https.//msktc.org/tbi/model-system-centers (opcidn en espafiol).

Baylor Scott & White Institute for Rehabilitation, Dallas, TX
Craig Hospital, Englewood, CO

Icahn School of Medicine at Mount Sinai, Nueva York, NY
Indiana University School of Medicine, Indianapolis, IN
JFK Johnson Rehabilitation Institute, Edison, NJ

Kessler Foundation, West Orange, NJ

Mayo Clinic, Rochester, MN

Moss Rehabilitation Research Institute, Filadelfia, PA
Rehabilitation Institute of Michigan, Detroit, Ml

Rusk Rehabilitation, Nueva York, NY

Spaulding Rehabilitation Hospital, Boston, MA

TIRR Memorial Hermann, Houston, TX

University of Alabama at Birmingham, Birmingham, AL
University of Washington, Seattle, WA

Virginia Commonwealth University, Richmond, VA

Wexner Medical Center at Ohio State University, Columbus, OH

LESIONES DE LA MEDULA ESPINAL

Las lesiones de la médula espinal implican dafos en los nervios dentro de la
proteccidon d6sea del conducto raquideo. La causa mas comun de las lesiones
medulares es el traumatismo, aunque pueden producirse dafios por diferentes
enfermedades contraidas durante el parto o en vida: tumores, choques
eléctricos, intoxicaciones o falta oxigenacion sufrida durante accidentes
quirdrgicos o submarinos. La pérdida de las funciones puede ocurrir aunque la
médula no quede seccionada por completo. De hecho, en la mayoria de
las personas lesionadas aunque la médula espinal sufra dafos algunas
conexiones permanecen.

Ya que la médula espinal coordina los movimientos y sensaciones corporales,
una médula dafiada pierde la capacidad de enviar y recibir mensajes del
cerebro a los sistemas corporales que controlan las funciones sensoriales,
motrices y auténomas en la regidn inferior al nivel donde se encuentra la
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lesién. Esto generalmente causa paralisis.

Las lesiones de médula espinal son un problema muy antiguo, pero el
prondstico de la supervivencia a largo plazo comenzod a ser alentador a partir
de la década de los 40. Antes de la Segunda Guerra Mundial, las personas se
morian habitualmente por infecciones urinarias, en los pulmones o la piel. La
aparicion de los antibidticos hizo que las lesiones de médula espinal pasaran
de ser sentencias de muerte a trastornos manejables. Hoy en dia, las personas
con lesiones de la médula espinal que sobreviven ese peligroso primer afio
pueden aspirar a llevar vidas tan plenas como las personas sin discapacidades.

Los traumatismos medulares suelen estar conformados por varios eventos. El
primer golpe seco dafia o mata las células nerviosas medulares. Sin embargo,
durante las horas y dias posteriores a la lesidon se pueden desencadenar una
serie de eventos secundarios, como la falta de oxigeno y la liberacién de
compuestos téxicos en el lugar de la lesidn, creando un daffio mayor en la
médula.

La atencién en la fase critica puede incluir cirugia si la médula aparenta
estar comprimida por el hueso, si se presentase una hernia discal o codgulos
de sangre. Tradicionalmente, los cirujanos esperaban varios dias para
descomprimir la médula, pensando que una operacion inmediata podria
empeorar la situacion. En época reciente, muchos cirujanos recomiendan
realizar de inmediato una cirugia de descompresidon para reducir el dafio
secundario.

Por lo general, después de que la inflamacién de la médula espinal comienza
a disminuir, la mayoria de las personas muestran cierta mejoria funcional. En
muchas lesiones, especialmente las incompletas (con algo de movimiento
y sensibilidad en la regidn inferior al nivel de la lesidn), el paciente puede
recuperar algunas funciones en los primeros 18 meses posteriores a la lesion
o incluso después. En algunos casos, se puede recuperar la funcidén afos
después de la lesion.

Biologia de la médula espinal:

Las neuronas del sistema nervioso periférico, que transportan las sefiales
nerviosas hacia y desde las extremidades, torso y demas partes del cuerpo,
tienen la capacidad de repararse por si mismas tras una lesiéon. Sin embargo,
los nervios en el cerebro y la médula espinal, dentro del sistema nervioso
central (SNC), no son capaces de regenerarse (véase mas adelante la discusion
sobre la ausencia de esta capacidad espontdnea de reparacion de la médula).
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La médula espinal incluye las células nerviosas (neuronas) y las fibras nerviosas
largas (axones) que estan cubiertas por la mielina, un tipo de sustancia que
actla como aislante eléctrico. La pérdida de mielina, la cual puede ocurrir
tras un traumatismo medular y es la caracteristica que distingue a muchas
enfermedades como la esclerosis multiple, previene la transmisidon efectiva
de sefiales nerviosas. Las neuronas mismas, con sus ramas arborescentes
llamadas dendritas, reciben sefiales de otras neuronas. Como ocurre con el
cerebro, la médula espinal estd encerrada en tres membranas (0 meninges):
la piamadre, la capa mas profunda; la aracnoides, la capa intermedia; vy la
duramadre, la capa exterior que se asemeja al cuero (denominada también
dura mater, que en latin significa “madre dura”).

Varios tipos de células llevan a cabo las funciones de la médula espinal.
Las motoneuronas de mayor tamafo, también conocidas como eferentes,
tienen axones largos que controlan los musculos esqueléticos del cuello, el
torso y las extremidades. Las neuronas sensoriales o aferentes transportan
informacién del cuerpo a la médula y luego al tronco encefalico. Las neuronas
de proyeccion en la médula espinal y el tronco encefdlico transportan estas
sefiales sensoriales a la corteza cerebral. Las interneuronas medulares, que
se encuentran en el interior de la médula espinal y forman la mayor parte
de neuronas en la médula, contribuyen a integrar la informacion sensorial y
a generar sefales coordinadas para controlar los musculos. El cuerpo de las
motoneuronas auténomas, o eferentes que controlan la funcion de nuestros
érganos internos, se encuentra también en la médula espinal.

Las neuroglias o células de sostén son mucho mds numerosas que las
neuronas en el cerebro y la médula, y llevan a cabo muchas funciones vitales.
Un tipo de neuroglia, el oligodendrocito, crea las cubiertas de mielina que
aisla a los axones y mejora la velocidad y la confiabilidad de la transmisién de
sefales nerviosas. Los astrocitos, células grandes de la neuroglia con forma de
estrella, regulan la composicién de las sustancias bioquimicas que recubren
las neuronas. Existen otras células de menor tamafo llamadas microglia que se
activan en respuesta a lesiones y ayudan a eliminar los productos de desecho.
Todos los neurogliocitos producen sustancias que permiten la supervivencia
neuronal e influyen en el crecimiento de los axones. No obstante, estas células
pueden también impedir la cicatrizacidén de heridas y recuperacién tras una
lesidon. Algunas pueden volverse reactivas y contribuir asi a la formacién de
tejido cicatricial que obstruye el crecimiento.

Las neuronas del cerebro y la médula espinal responden a los traumatismos y
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dafios de forma distinta que las demas células del organismo, incluidas las del
sistema nervioso periférico. El cerebro y la médula espinal estan encerrados
dentro de cavidades déseas que los protegen, pero esto también los hace
vulnerables a dafios de compresion causados por inflamacién o una lesion
violenta. Las células del sistema nervioso central tienen un metabolismo muy
alto y dependen de la glucosa sanguinea para obtener energia. Estas células
requieren un suministro completo de sangre para funcionar correctamente,
por lo cual son muy vulnerables a un flujo sanguineo reducido (isquemia).

Otras caracteristicas Unicas del SNC son la barrera hematoencefalica (entre
la sangre y el cerebro) y la barrera hematomedular (entre la sangre vy la
médula espinal). Estdn formadas por las células que recubren los vasos
sanguineos del SNC y protegen las células nerviosas al restringir el acceso
de sustancias potencialmente dafinas y de células del sistema inmunitario.
Un traumatismo podria comprometer estas barreras y quiza contribuir a
que se produzca un dafio mas extenso en el cerebro y la médula espinal. La
barrera hematomedular también evita la entrada de algunos medicamentos
potencialmente terapéuticos.

Lesion completa vs. incompleta: Aquellos con una lesidn incompleta
conservan cierta funcionalidad sensorial o motriz en la regién inferior al nivel
de la lesidn ya que la médula no ha sido totalmente dafiada o afectada. En una
lesiéon completa, el dafio nervioso obstruye todas las sefiales que provienen
del cerebro hacia las partes del cuerpo, y viceversa, situadas en la region
inferior a la zona de la lesion.

Es importante recordar que una lesion clinicamente completa
no es necesariamente anatdémicamente completa. Muchos investigadores
estdn buscando la manera de mejorar la productividad de las conexiones
que no se dafaron, incluso en lesiones clinicamente completas. Si bien casi
siempre hay esperanza de recuperar algo de funcionamiento tras una lesién,
por lo general las lesiones incompletas tienen mas probabilidades de que esto
suceda. Mientras mas rapido comiencen los musculos a trabajar de nuevo,
mayor sera la probabilidad de recuperacidn adicional. Cuando los musculos se
reactivan mas tarde, después de las primeras semanas, comunmente son los
brazos en vez de las piernas. Siempre y cuando haya algo de mejoria y otros
musculos recuperen su funcionalidad, es mas probable lograr otros progresos
mas adelante. Cuanto mas tiempo pasa sin signos de mejoria, menor es la
probabilidad de que haya una recuperacion espontanea. La médula espinal
estd organizada en segmentos verticales, enrelacioén conlas 33 vertebras de la
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columna. Los nervios
de cada segmento
se encargan de
funciones motoras
O sensoriales en
areas especificas del
cuerpo (llamadas
dermatomas al
trazarlas en un
dibujo del cuerpo).
En general, cuanto
mas alta es la lesién
en la columna, mas
funciones se pierden.
Los segmentos
del cuello (regidon
cervical), clasificados
de C1a C8, controlan
las sefales para el
cuello, los brazos, las
manos y en algunos
casos, el diafragma.
Las lesiones en esta
drea suelen causar
tetraplejia o, como
se la denomina comunmente, cuadriplejia.

En las lesiones ubicadas por encima del nivel C3, la persona podria necesitar
un respirador mecanico. Las lesiones por encima del nivel C4 implican pérdida
de movimiento y sensibilidad en todas las extremidades, aunque a menudo el
hombroy el cuello tienen movilidad, lo que puede facilitar el uso de dispositivos
de soplido y aspiracidn para controlar la comunicacién, la movilidad vy el
entorno. Las lesiones en C5 con frecuencia permiten el control de hombros y
biceps, pero no hay mucho control en la mufieca o la mano. Quienes padecen
lesiones en C5 pueden alimentarse solos y llevar a cabo muchas actividades
de la vida diaria. En las lesiones a nivel de C6 la persona normalmente puede
usar la mufeca hasta el punto de poder conducir vehiculos adaptados vy
ocuparse de su higiene personal, pero con frecuencia carecen de motricidad
fina en las manos. Los individuos con lesiones en C7 y T1 pueden estirar los
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brazos y ocuparse de la mayor
parte de sus actividades
personales, aunque pueden
tener algunos problemas de
destreza con las manos vy los
dedos.

Los nervios de la region
toracica (en la parte superior
de la espalda, T1a T12) envian
sefales al torso y ciertas areas
de los brazos. Las lesiones de
T1aT8suelen afectar el control
de la parte superior del torso,
limitando el movimiento de
tronco a causa de una falta
de control de los musculos
abdominales. Las lesiones en
la regién inferior del térax
(T9 a T12) permiten un buen
control del tronco y de los
musculos abdominales. Los
afectados en la regién lumbar,
justo debajo de las costillas
(L1a L5) pueden controlar las
sefales destinadas a las caderas y las piernas. Una persona con una lesion
en L4 a menudo puede extender las rodillas. Los segmentos sacros (S1a S5)
se encuentran inmediatamente por debajo de los segmentos lumbares en el
centro de la espalda y controlan las sefiales destinadas a la ingle, los dedos
de los pies y partes de las piernas.

Ademads de la pérdida de funciones sensoriales o motrices, las lesiones en
la médula espinal conllevan otros cambios, como disfunciones inmunitarias,
sexuales, intestinales o urinarias, hipotensidn arterial, disreflexia autonémica
(en lesiones por encima de T6), trombosis venosa profunda, espasticidad y
dolor crénico. Otras complicaciones secundarias son la pérdida de densidad
6sea, lesiones por presion, problemas respiratorios, infecciones urinarias,
dolor, obesidad y depresién. Consulte las paginas 112-152 para obtener mas
informacion sobre estos padecimientos. Estas complicaciones secundarias
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LA FRECUENCIA DE LA PARALISIS: UNA CIFRA ALTA

Se han publicado los resultados y las cifras son pasmosamente elevadas:
hay mds de 5.3 millones de estadounidenses que viven con paralisis,
aproximadamente uno de cada 50. Un estudio de la Fundacion Reeve estima
que 1.4 millones de estadounidenses viven con paralisis a consecuencia
de lesiones medulares, es decir, cinco veces mas del cadlculo que se usaba
anteriormente de 250,000. Los accidentes cerebrovasculares, que paralizan
a 1.8 millones de estadounidenses, son la causa principal de la paralisis. En
segundo lugar se encuentra la lesion medular, que representa un 27 % de los
Casos.

Las cifras se recopilaron a partir de una encuesta telefonica meticulosamente
diseAada y administrada a 70,000 hogares de la poblacion. La desarrollaron
investigadores de la Universidad de Nuevo México, con ayuda de los
principales expertos de todo el pais, incluidos los Centros para el Control y
Prevencion de Enfermedades como también 14 prestigiosas universidades y
centros médicos.

Estos hallazgos tienen implicaciones importantes para el tratamiento de
la médula espinal y las enfermedades relacionadas con la paralisis, no solo
para aquellos que viven con estas afecciones, sino también para sus familias,
las personas que los cuidan, los proveedores de atencion médica y los
empleadores. Al aumentar la cantidad de personas con paralisis y lesiones
medulares, también aumentan los costos del tratamiento. Las paralisis y las
lesiones medulares le cuestan al sistema de salud miles de millones de ddlares
al afio. Segun el Centro Nacional de Estadisticas de Lesiones de la Médula
Espinal, los costos de la atencion de la salud y los gastos de vida promedian
mas de $1.1 millones durante el primer afio tras la lesion para una persona
con cuadriplejia de alto nivel, y alrededor de medio milldn para una persona
con paraplejia. Las personas con paralisis y lesiones medulares por lo general
no pueden pagar el seguro médico que cubre adecuadamente los trastornos
cronicos y las complicaciones secundarias comunmente relacionados.

por lo general se pueden prevenir con una buena atenciéon médica, una dieta
saludable y actividad fisica.

Las investigaciones sobre el envejecimiento con discapacidad indican que
las enfermedades respiratorias, la diabetes y las enfermedades tiroideas se
dan con mayor frecuencia en personas con lesién medular. Por ejemplo, las
personas con lesién medular a menudo son mas propensas a infecciones de
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las vias respiratorias inferiores, lo que resulta en baja productividad, costos
de atencién médica elevados y un alto riesgo de muerte prematura. Estos
problemas son comunes, no solamente en aquellos con lesiones cervicales
altas, que pierden la funcién muscular respiratoria y en aquellos con paraplejia.

Las lesiones de médula espinal ocurren comunmente por accidentes
vehiculares, seguidos por las lesiones deportivas (mas comun en nifos
y adolescentes), caidas y actos de violencia. En los adultos también se
presentan lesiones por accidentes laborales (generalmente en construccion).
Segun el Centro Nacional de Estadistica de Lesiones de la Médula Espinal,
la edad promedio de las lesiones ha aumentado de 29 afos durante la
década de 1970, a 43 en 2015. Aproximadamente cuatro de cada cinco de las
personas lesionadas son de sexo masculino. Mas de la mitad de las lesiones
de la médula espinal ocurren en la zona cervical, un tercio ocurre en la region
toracica y el resto se produce principalmente en la regidon lumbar.

INVESTIGACIONES SOBRE LAS LESIONES MEDULARES

No existe hasta ahora un tratamiento definitivo para las lesiones medulares. Sin
embargo, las investigaciones siguen evaluando nuevos tratamientos y estan
logrando avanzar rapidamente. Se estdn analizando desde medicamentos
tradicionales y bioldgicos para evitar el avance de la lesién, cirugias para
descomprimir, trasplantes de células nerviosas, tratamientos para Ila
regeneracion neural, plasticidad, remielinizacion y neuromodulaciéon como
posibles maneras para minimizar los efectos de la lesidon medular y restaurar
la funcion. La biologia de una médula lesionada es sumamente compleja pero
se estan haciendo estudios
clinicos y hay mas previstos.
La esperanza de recuperar
la funcionalidad tras la
pardlisis va en aumento y
con buena razon. Con todo,
la paralisis por enfermedad,
accidente cerebrovascular
o traumatismo se considera
uno de los problemas
médicos mas complejos.

LABORATORIO GREGOIRE COURTINE

De heChO’ hace solo una Ratén motivado: La estimulacion epidural y el entrenamiento en
generacion cualquier dafo cinta de caminar son sinonimo de funcionamiento.
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al cerebro o la médula que limitara gravemente la funcion motora o sensorial se
consideraba intratable. En los ultimos afos, sin embargo, la palabra “cura” en
este contexto no solo ha entrado en el vocabulario de la comunidad cientifica,
sino también en el de la médica. La neurociencia restauradora esta en pleno
apogeo y cargada de expectativas. Sin duda, el avance cientifico es lento
pero no se detiene. Un dia, en un futuro no muy lejano, habra una variedad de
procedimientos y tratamientos que mitiguen los efectos de la pardlisis. Pero
no es razonable prever que habra una solucidn Unica y magica que ayude a
todos a recuperar la funcionalidad. Es casi seguro que los tratamientos que
vendrdn serdn combinaciones aplicadas en distintos puntos del proceso de la
lesion e incluirdn un componente sustancial de rehabilitacion. A continuacion,
daremos un vistazo a la labor que se estd llevando a cabo en varios campos
de investigacion.

Proteccion nerviosa: En el caso de una lesidon cerebral o accidente
cerebrovascular, al dafio inicial a las células de la médula espinal le sigue
una serie de eventos bioguimicos que a menudo atentan contra otras
células nerviosas en la zona de la lesién. Este proceso secundario es la
respuesta inflamatoria del cuerpo al traumatismo, que en lugar de ser
neuroprotector puede causar un dafio mas extenso que el traumatismo
inicial. El corticoesteroide metilprednisolona fue aprobado por la FDA en
1990 como tratamiento para las lesiones medulares agudas y sigue siendo
el Unico aprobado para estas. Los estudios recientes sugieren que este
esteroide genera mas dafo que beneficio. Mientras tanto, se estan llevando a
cabo investigaciones en muchos laboratorios en todo el mundo, buscando un
mejor tratamiento intensivo.

Existen varios medicamentos terapéuticos prometedores, incluido el riluzol
(que protege los nervios contra mas dafos a causa del exceso de glutamato),
proteinas terapéuticas neutralizantes de Nogo (anti-Nogo y Nogo Trap que
estimulan el crecimiento celular en la médula al bloquear la inhibicién) vy
anticuerpos contra la RGMa (que bloguean la accién de un poderoso inhibidor
del crecimiento neural). Otra opcidn de tratamiento urgente para la médula
es disminuir la temperatura. La hipotermia parece reducir la hemorragia e
hinchazén y crea un efecto analgésico; asimismo, disminuye la pérdida celular.
Los estudios clinicos contintian con el objeto de determinar las condiciones
optimas de enfriamiento y eficacia. Para obtener mas informacioén, visite
www.themiamiproject.org.

También se han considerado las células madre como tratamiento en casos
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agudos: la empresa bioguimica Geron comenzd (y abandond) estudios para
verificar la seguridad de usar células madre embrionarias humanas para tratar
lesiones graves en seres humanos. Varios estudios sugieren que estas células,
especialmente las derivadas de las células éseas, podrian liberar una mezcla
de sustancias quimicas y moléculas que ayudan a proteger la médula espinal
y las neuronas lesionadas a repararse en la fase critica de la lesion. Consulte el
recuadro en las pdginas 83-85 para conocer qué es una célula madre.

Los exosomas son un método que los investigadores han explorado
para evitar algunas de las complicaciones de las células madre (por
ejemplo, la supervivencia o el rechazo inmunoldgico). Un exosoma es una
nano-vesicula lipidica que las células utilizan para transportar productos
quimicos y proteinas a otras células. Considérelas como paquetes de
moléculas y proteinas minusculos revestidos de grasa potencialmente
utiles. Aunque hay gran esperanza que las células madre y los exosomas
puedan fomentar la reparacién de lesiones medulares agudas y subagudas,
se necesita mas investigacion para identificar como disefar el tipo ideal de
células madre o exosoma, el perfil de seguridad y la dosis para una mejora
funcional éptima.

Puentes hacia el desarrollo de un entorno favorable al crecimiento: El
concepto de un puente es bastante sencillo: los nervios trasplantados o un
biomaterial en forma de andamio rellenan la zona daflada de la médula (a
menudo un quiste recubierto de cicatriz), para facilitar el paso de los nervios
por una via que de otro modo seria inaccesible. En 1981, el cientifico canadiense
Albert Aguayo demostrd que los axones medulares podian extenderse largas
distancias mediante un puente elaborado con nervios periféricos y comprobd
sinlugar a duda que los axones son capaces de crecer en un entorno adecuado.

Los biomateriales en forma de andamio, utilizados solos o en conjunto con
células madre, han mostrado resultados prometedores para reducir el tamafio
de la cavidad de la lesidon, fomentar el crecimiento neural y producir mejoras
funcionales tras la lesion medular en los estudios preclinicos. Los estudios
clinicos iniciales con biomateriales implantables (de Invivo Therapeutics vy
BioArctic) tuvieron dificultades para replicar los resultados preclinicos. De
todas formas, el equipo de investigacion estd entusiasmado sobre los cambios
venideros en las técnicas y sustratos con los biomateriales o injertos de nervio
periférico que podran generar mejores resultados en los seres humanos.

A través de los experimentos se han desarrollado diversas técnicas para crear
un entorno que fomente el crecimiento, incluido el uso de células madre,
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LABORATORIO DE ZHIGANG HE

células  nerviosas llamadas
células envolventes olfativas
(células de sostén para las
neuronas olfativas provenientes
de la parte superior de la nariz),
células de Schwann (células
de sostén de los nervios
periféricos que han demostrado
ayudar a la médula espinal
y a las células cerebrales), vy
medicamentos que digieren o

interfieren con los inhibidores
Las fibras nerviosas (axones), marcadas de color del .. . o |
rojo, cruzan el sitio de la lesion de la médula espinal el crecimiento (pOI’ €jemplo, la

lesionada, coaccionadas por la manipulacion condroitinasa ABC, una enzima
genética para liberar potencial de crecimiento. que descompone los azlcares
inhibitorios asociados con el tejido cicatricial, o Nogo Trap, una proteina que
interfiere con las sefiales de Nogo que bloguean el crecimiento neuronal
después de una lesion). Actualmente se estdn llevando a cabo estudios
clinicos para optimizar y evaluar la eficacia de estos tratamientos que mejoran
el crecimiento, incluidas dos formas diferentes de dirigir las sefiales Nogo
(NG-101 y AXR-204) y el trasplante de tratamientos celulares de apoyo, ya
sean solos o en combinacion con otros tipos de células (por ejemplo, células
envolventes olfativas). Al hacer que la médula espinal se preste al crecimiento
neuronal, las fibras restantes pueden fortalecer las conexiones existentes
y crear otras nuevas con mas facilidad. Esto se conoce a menudo como
plasticidad, o la capacidad del sistema nervioso para cambiar su estructura, y
es necesario para obtener una mejoria funcional.

Regeneracion: En general, el término regeneracidn se refiere a la capacidad
de los axones dafados o cortados para volver a crecer. Tradicionalmente,
se creia que para restaurar la funcién después de la lesién de la médula
espinal los axones debian crecer por todo el sitio de la lesion para conectarse
nuevamente con sus objetivos originales. Cientificamente, esto es una gran
hazafia porque significaria que las neuronas dafiadas en el nivel cervical
tendrian que expandirse hasta un metro para volver a conectarse a sus
objetivos originales en el nivel lumbar o sacro.

En los ultimos afios, algunos investigadores también se han enfocado en otras
formas de regeneracion que pueden implicar un crecimiento a distancia mas
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corta: (1) Obtener axones que no se daflaron para crear nuevas conexiones
alrededor o a través de la lesidn y reorganizar los circuitos anteriores que
se pueden entrenar para cumplir nuevas tareas. (2) Permitir que los axones
dafados o cortados hagan nuevas conexiones alrededor o a través de la lesion
para formar nuevos circuitos de relevo. La comunidad cientifica continua
con un intenso debate sobre la recuperacion completa del funcionamiento
mediante el crecimiento a distancia mas corta, pero no hay duda de que en
los modelos preclinicos podria conducir a una mejora funcional significativa.

Independientemente del tipo de regeneracidn, los axones en la médula espinal
no pueden regenerarse a menos que (a) su trayectoria no tenga sefales
inhibitorias que detienen el crecimiento y (b) que su programa interno de
crecimiento se reactive. Muchos investigadores también estan explorando
sustancias quimicas que facilitan o guian el crecimiento. Es probable que el
crecimiento axonal a mayor distancia a través del sitio de la lesidn también
requiera (c) un puente u otro sustrato sobre el cual crecer y otros facilitadores
externos del crecimiento (véase la seccidn anterior). En estudios preclinicos,
al bloguear la accién de sefales que inhiben el crecimiento (p. ej. Nogo y sus
receptores, moléculas asociadas a la mielina y proteoglicanos de sulfato de
condroitina) se facilita el crecimiento axonal y la reorganizacién del circuito
después de la lesion. La investigacion clinica actual busca confirmarlo.

Con el fin de reactivar los programas de crecimiento neuronal, los cientificos
de varios laboratorios han utilizado un cambio molecular para atacar células
determinadas después del traumatismo. Un ejemplo de ello es PTEN, un
gen oncoinhibidor, descubierto hace 15 aflos por investigadores de cancer.
Este gen regula la proliferacién celular y resulta ser un interruptor molecular
para el desarrollo de los axones. Cuando los cientificos eliminaron el PTEN
en un modelo de lesion medular completa, los axones espinales corticales,
necesarios para el funcionamiento motor, se regeneraron a una velocidad
sin precedentes. EI PTEN es complejo ya que no se lo puede eliminar
completamente porque es necesario para frenar ciertos tipos de crecimientos
celulares excesivos (cancer). Los avances tecnoldgicos modernos (p. ej. la
genoterapia con entrega dirigida) han demostrado ser muy prometedores en
la seleccion de subconjuntos de células y actualmente se estdn estudiando
para el uso en seres humanos. Varios laboratorios estan explorando el PTEN
y otros reguladores moleculares del programa interno de crecimiento de una
neurona, ya sea solo o en combinacién con el bloqueo de los inhibidores o la
creaciéon de un entorno mas favorable al crecimiento.
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Reemplazo celular: Hay dos formas principales en que los investigadores
estdn estudiando el uso de células madre para reemplazar las células
perdidas: reemplazar la mielina perdida y formar nuevos circuitos de relevo
en la médula espinal.

La pérdida de mielina (la cubierta neuronal protectora que permite una
comunicacién rapida) ocurre poco después de la lesidon de la médula espinal.
Como se menciond en la introduccidn, la mielina estad formada por células de
sostén llamadas oligodendrocitos, que contindan muriendo durante semanas
después de sufrir la lesion. Se ha explorado el trasplante de células precursoras
de oligodendrocitos como una manera de restaurar la mielina en la médula
dafada. Todavia se esta estudiando la medida en que la pérdida de mielina
contribuye a las deficiencias funcionales de la lesidén medular crénica, vy la
mejor receta para “cultivar” células madre precursoras de oligodendrocitos
para aumentar suficientemente la mielinizacion.

Mientras que la remielinizacion depende del reemplazo de las células, las
nuevas células no estan de ninguna manera destinadas a convertirse en
neuronas. Las primeras células madre consideradas para la investigacion
neuroldgica fueron las células madre embrionarias, derivadas del tejido de
embriones por su capacidad de desarrollarse en varios tipos de neuronas
y conectarse a objetivos apropiadamente (recuerde, las neuronas adultas
no se dividen ni crecen como otros tipos de células). Una fuente alternativa
de células madre son las derivadas de la piel adulta, pulpa dental, grasa o
células sanguineas reprogramadas con medidas quimicas y ambientales para
convertirse en células progenitoras neurales. Estas células madre pluripotentes
inducidas se pueden crear a partir de las propias células de un paciente, es
decir, autélogas, lo que evita la enorme respuesta inmunoldgica generada
cuando se introducen células extrafias. Las células madre pluripotentes
son como un papel en blanco: pueden convertirse en neuronas, células
del corazén, células de la piel, entre otras. Los investigadores quizd usen
el término células progenitoras neuronales inducidas por el hombre, para
describir las células madre pluripotentes guiadas a una identidad neural. Los
estudios recientes con roedores han demostrado que tanto estas como las
células progenitoras neurales embrionarias pueden convertirse en neuronas
después del trasplante tras una lesidén medular, pueden crecer en multiples
segmentos y conducir a mejoras funcionales. Cabe destacar que este uso
del trasplante de células madre genera idealmente circuitos de relevo que
conecta neuronas por encima y por debajo de la lesidn. Se trata de un area
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terapéutica prometedora, pero siguen existiendo cuestiones criticas sobre
la recuperaciéon funcional duradera, la seguridad, el tipo de célula y las
condiciones de crecimiento, la escalabilidad y la administracion.

Algo que se debe tener presente: El tratamiento con células madre aun no
ha sido aprobado para las lesiones medulares. El Unico uso aprobado en
Estados Unidos es el trasplante de médula dsea. Ademas, es importante tener
en cuenta que el término “célula madre” puede referirse a muchos tipos de
células, las de tejido embrionario o derivadas de piel adulta, pulpa dental, grasa
o células sanguineas, reprogramadas con diferentes formulaciones. Por eso,
si se va a inscribir en un estudio cientifico de células madre o cualquier otro,
debe cerciorarse de que el estudio cuenta con la supervision apropiada para
comprobar que se base en una ciencia sélida. La Administracién de Alimentos
y Medicamentos (FDA) emite un numero de solicitud de autorizacién de un
nuevo medicamento en fase de investigacion clinica (IND, por sus siglas en
inglés) y exige que haya una junta institucional de revisidon que supervise el
estudio. Si tiene alguna duda, pregunte acerca de estos y consulte con su
propio proveedor de atencion médica antes de aceptar participar.

Rehabilitacion: Casi cualquier tratamiento para restaurar la funcién tras la
paralisis requerird un componente fisico para reconstruir los musculos y los
huesos, y reactivar los patrones de movimiento. Al recobrar la funcién, se
necesitard algun tipo de rehabilitacion. Ademas, parece ser que la actividad
misma afecta la recuperacion: en el afio 2002, siete afios tras su supuesta
lesion completa en C2, Christopher Reeve demostré que habia recuperado la
sensacion y el funcionamiento de forma limitada. Su médico atribuyd el éxito
al uso de la estimulacién eléctrica funcional, que pudo haber iniciado el
proceso de reparacion, asi como también a un programa de estimulacién
eléctrica pasiva, acuaterapia y bipedestacion pasiva.

Aungue en menor medida, Reeve también usé el entrenamiento locomotor
con soporte de paso, un tipo de fisioterapia que obliga a las piernas a
moverse como si caminaran mientras el cuerpo se suspende sobre una cinta
caminadora. Curiosamente, la médula espinal puede interpretar las sefiales
sensoriales que recibe y algunos movimientos, conocidos como reflejos, no
necesitan la intervencién del cerebro. También puede generar ciertos patrones
de comandos de movimiento mediante una red interna de neuronas, conocida
como un generador central de patrones. Estos se encuentran en muchas
especies y son capaces de generar patrones de activacién muscular necesarios
para comportamientos comunes como nadar y caminar.
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Los pasos durante el entrenamiento en la cinta caminadora envian informacion
sensorial al generador central de patrones que adaptan y refuerzan los circuitos
necesarios para pisar. Los cientificos utilizan el término plasticidad para
describir este refuerzo: el sistema nervioso no esta “conectado” y aparenta
tener la capacidad de adaptarse a nuevas estimulaciones. Los investigadores
estdn aprendiendo mucho mas sobre la funcidn exacta en el generador central
de patrones y la forma de aumentar la capacidad de la médula espinal para
aprender (o reaprender) nuevas tareas.

Si bien las técnicas de rehabilitacién siguen mejorando, han evolucionado hasta
el punto de que el ejercicio y la actividad fisica son un componente esencial
de la recuperacioén. La cantidad e intensidad del entrenamiento basado en
actividades parece desempefar un papel importante el grado de recuperacion
funcional de una persona. Para la persona que tiene una lesién de la médula
espinal, lo mejor es mantenerse activo y siempre esforzarse por lograr el
maximo resultado. Consulte las paginas 78 a 80 para obtener mas informacion
sobre la recuperacion basada en la actividad y la Red de NeuroRecuperacion
de la Fundacion Reeve.

Estimulacion de la médula espinal: Existen algunas formas de estimulacion
eléctrica que se estan aplicando activamente en la investigacidon cientifica: la
estimulacion eléctrica epidural, la estimulacidn transcutdnea y la estimulacion
magnética. Cada una de ellas tiene sus propias ventajas y limitaciones.

La estimulacion epidural es la aplicacion de una corriente eléctrica continua, en
diferentes frecuencias e intensidades, en lugares especificos de la regién lumbar
de la médula espinal mediante una micromatriz implantada sobre la duramadre.
Esta estimulacion en la médula espinal lumbar ha inducido los movimientos de
las piernas con patrones y ha permitido el control voluntario de los musculos
paralizados en algunas personas con lesién completa. Los cientificos no
entienden a cabalidad los mecanismos por los cuales funciona, pero la hipdtesis
actual es que la estimulacion epidural eleva el nivel de excitabilidad de las redes
nerviosas en la médula espinal y aumenta el rendimiento funcional de las pocas
conexiones que no se dafiaron en el cerebro. Después de la estimulacion a
largo plazo, muchas personas ven mejoras incluso cuando el estimulador
estd apagado. Esto sugiere que algunos circuitos en la médula espinal se
han reorganizado. Los primeros estudios en seres humanos sugieren que la
estimulacion epidural puede mejorar la funciéon del sistema auténomo, mejorar
la funcidon motora y aliviar algunas disfunciones secundarias (p. €j. la funcion
cardiovascular y respiratoria y el funcionamiento sexual y de la vejiga). Para
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obtener mas informacion sobre la estimulacion epidural, lea la historia de Rob
Summers en las paginas 81-82.

También se ha demostrado que la estimulacion transcutdnea no invasiva (o
estimulacion a través de la piel) promueve la recuperaciéon funcional en seres
humanos con una lesiéon de la médula espinal. Dependiendo de los pardmetros
de estimulacion (frecuencia, intensidad, ubicacién), los estudios han mostrado
una mejoria en el movimiento voluntario, la fuerza muscular, la espasticidad,
el dolor y el control de la vejiga. Se cree que este tipo de estimulacién recluta
las neuronas sensoriales largas, las responsables de detectar el tacto y la
posicion de una extremidad en el espacio, para ejecutar acciones secundarias
en la médula espinal y en los circuitos supraespinales. Al igual que con la
estimulacion epidural, la estimulacion transcutdnea a menudo se combina
con el entrenamiento intensivo de rehabilitacion basado en la actividad para
maximizar la funcion mejorada.

Hipoxia intermitente aguda: En los ultimos afios, un grupo de investigadores
clinicos y preclinicos han explorado la hipoxia intermitente aguda (AIH, por
sus siglas en inglés), o han proporcionado peridodicamente episodios breves
de baja concentracién de oxigeno al paciente, como una manera de estimular
la plasticidad en la médula espinal. Este tratamiento puede resultar en mejoras
funcionales con entrenamiento de tareas especificas, como el funcionamiento
de la mano, la locomocion y la respiracion. Incluso, puede mejorar la plasticidad
corticoespinal en seres humanos (la via que se cree que es crucial para el
control voluntario del movimiento).

Aunqgue no se entiende por completo el proceso de la hipoxia intermitente
aguda, la investigacion preclinica sugiere que después de una lesidn croénica la
AlH funciona debido en parte a la activacién del tronco encefdlico que produce
una mayor liberacion del factor de crecimiento en la médula espinal. A su vez,
este proceso da paso a la neuroprotecciéon y plasticidad dependiente de la
actividad en las vias motoras. La hipoxia intermitente aguda puede crear una
mejora funcional duradera al administrarla repetidamente. Sin embargo, en los
roedores este efecto se limita a la tarea que el roedor aprendid después del
tratamiento de AIH (p. ej. andar en una cinta caminadora, subir escaleras o
alcanzar y agarrar algo).

Se necesitan mas investigaciones para optimizar los protocolos para la hipoxia
intermitente aguda. Afortunadamente, hasta ahora los resultados en seres
humanos parecen muy prometedores con riesgos relativamente leves.
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FUENTES

American Association of Neurological Surgeons, Craig Hospital, Christopher
& Dana Reeve Foundation, National Institute of Neurological Disorders and
Stroke.

RECURSOS PARA LAS LESIONES DE LA MEDULA ESPINAL

Fundacion de Christopher & Dana Reeve: Financia investigaciones para
crear tratamientos para la paralisis causada por lesiones de la médula
espinal y otros trastornos del sistema nervioso. La Fundacidon Reeve también
trabaja para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidades
a través de un programa de subvenciones, el Centro Nacional de Recursos
para la Pardlisis y las labores de representacion y defensa. Para conocer las
iniciativas de investigacidn y representacion de la Fundacion, detalles sobre el
Programa de Subvenciones para la Calidad de Vida o para conectarse con un
especialista en informacion, visite www.ChristopherReeve.org, o en espafiol
www.paralisis.org o escriba a 636 Morris Turnpike, Suite 3A Short Hills, NJ
07078. Linea gratuita dentro de EE. UU. 1-800-539-7309 o al 973-379-2690
para llamadas internacionales.

Programa de Apoyo entre Compaferos y Familiares: Es un programa
nacional de mentores que se encuentran en la misma situacién. Brinda apoyo
emocional, informacion, asi como también recursos locales y nacionales
para las personas que viven con paralisis, sus familias y cuidadores.
www.christopherreeve.org/ProgramaPFSP

Hospital Craig pone a disposicién del publico, de lunes a viernes, a una
enfermera que atiende las llamadas que no sean de emergencia de las
personas con lesiones de la médula espinal. Linea gratuita dentro de EE.
UU. 1-800-247-0257 o 303-789-8508. En Internet se ofrecen materiales
informativos. https://craighospital.org/es/spinal-cord-injury-resource-library

Facing Disability (Afrontando la Discapacidad): Si bien las lesiones de la
médula espinal afectan a toda la familia, existen pocos recursos para los
familiares. Esta pagina web proporciona informacion y apoyo de iguales, para
personas con lesiones medulares y sus familias. Compartir las experiencias
de vida, presentadas en mas de 1,000 videos, contribuye a que las personas
encuentren su propia fuerza y apoyo. www.FacingDisability.com (en inglés).

International Spinal Cord Society (Sociedad Internacional para la Médula
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Espinal): Con una membresia de mas de 1,000 médicos y cientificos de
87 paises, promueve la educacioén, la investigacion y la excelencia clinica;
produce la revista Spinal Cord. www.iscos.org.uk (en inglés). Ofrecen un
recurso cibernético, gratuito e instructivo, elearnSCl.org, para la prevencién,
la rehabilitacion y tratamiento clinico de lesiones de la médula espinal. Una
iniciativadelaSociedadInternacional paralaMédulaEspinal. Visitelapaginaweb:
www.elearnsci.org (opcion en espafnol).

Paralyzed Veterans of America (Veteranos Paralizados de Estados Unidos):
Trabaja para que los veteranos de guerra y todos los ciudadanos con lesiones
y enfermedades medulares tengan acceso a una atenciéon médica de buena
calidad, rehabilitacion y al ejercicio de sus derechos civiles. Ofrece numerosas
publicaciones, hojas informativas y apoya al Consorcio para la Medicina de la
MédulaEspinal,elcual producelasdirectricesclinicasparalaslesionesmedulares.
La PVA financia investigaciones a través de la Fundacién para Investigaciones
sobre la Médula Espinal. La organizacion auspicia las revistas PN/Paraplegia
News y Sports ‘N Spokes. Linea gratuita dentro de EE. UU. 1-800-424-8200;
www.pva.org (en inglés).

Ralph’s Riders Foundation (Fundacién de Pilotos de Ralph): Red
de compafieros en el sur de California, fundada por Mayra Fornos en
honor a su difunto marido, Ralph, un abogado activista con cuadriplejia.
www.ralphsriders.org (en inglés).
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SCI Information Network (Red de Informacion de la Lesiéon de la Médula

Espinal); Ofrece informacién acerca de las lesiones de la médula espinal,
incluidas las lesiones recientes, y es el hogar del Centro de Estadistica
Nacional sobre Lesiones Medulares (National Spinal Cord Injury Center).
www.uab.edu/medicine/sci/informacion-en-espanol o www.nscisc.uab.edu

Spinal Injury 101 1 (Lesiéon Medular 101): Es una serie de videos del Centro
Shepherd, respaldada por la Fundacidén Reeve y la Asociacién Nacional de
Lesiones de la Médula Espinal. Videos instructivos sobre las lesiones medulares,
cuidados intensivos, trastornos secundarios y mas. www.spinalinjury101.org
(en inglés).

SPINALpedia: Una red social de asesoramiento y un archivo de videos que
“permite a la comunidad de lesionados medulares motivarse mutuamente
con el conocimiento y los triunfos que dan las experiencias propias”.
www.spinalpedia.com (en inglés).

United Spinal Association (Asociacion Espinal Unida): Proporciona
informacion experta, conexiones y acceso a recursos. Ofrece una linea
gratuita dentro de EE. UU,, apoyo entre compafieros y recursos. 718-803-3782;
www.unitedspinal.org (en inglés).

RECURSOS DE INVESTIGACION DE LAS LESIONES MEDULARES

Canadian/American Spinal Research Organization (Organizacién
Canadiense y Estadounidense de Investigaciones Espinales): Se dedica
al mejoramiento fisico de las personas con lesiones de la médula espinal o
déficits neuroldgicos relacionados, a través de campafas de investigacion
médica. 905-508-4000; www.csro.com (en inglés).

CatWalk Spinal Cord Injury Trust (Fondo CatWalk para Lesiones Medulares):
Fundado por la neozelandesa Catriona Williams quien se lesiond en un
accidente ecuestre en 2002. El fondo se dedica a recaudar fondos para
apoyar a la ciencia que busca una cura. www.catwalk.org.nz (en inglés).

CenterWatch: Proporciona una lista de los estudios clinicos realizados
internacionalmente. 866-219-3440; www.centerwatch.com (en inglés).

ClinicalTrials: Enumera todos los estudios clinicos con apoyo federal en
Estados Unidos, ordenados por enfermedad o padecimiento, ubicacidn,
tratamiento o patrocinador. Creado por la Biblioteca Nacional de Medicina.
www.clinicaltrials.gov (en inglés).

63 Fundacion de Christopher & Dana Reeve

CONCEPTOS BASICOS

Coalition for the Advancement of Medical Research (Coalicidn para el Avance de
la Investigacion Médica): Integrada por organizaciones de pacientes,
universidades, sociedades cientificas, fundaciones y personas con trastornos
mortales. Aboga por el fomento de la investigacién en medicina regenerativa,
incluida la investigacién con células madre. https://camradvocacy.org (en
inglés).

Craig H. Neilsen Foundation (Fundacidn de Craig H. Neilsen): Fue creada
para mejorar la calidad de vida de quienes viven con lesiones de la médula
espinal y para apoyar la exploracion cientifica de terapias y tratamientos. La
fundacion es la mayor agencia sin fines de lucro que brinda financiamiento
para investigaciones sobre las LME en Estados Unidos. Neilsen, un
ejecutivo del casino vivid 21 afios con paralisis antes de su muerte en 2006.
https://chnfoundation.org (en inglés).

Conquer Paralysis Now (Conquista la Pardlisis Ahora): Anteriormente
conocida como la Fundacién para la Pardlisis de Sam Schmidt. Ayuda a
las personas con lesiones medulares y otras enfermedades mediante el
financiamiento de investigaciones, tratamientos médicos, rehabilitacion y
de avances tecnoldgicos. La organizacion fue nombrada originalmente por
Schmidt, un exconductor de autos de carrera con cuadriplejia. 702-463-2940;
www.conquerparalysisnow.org (en inglés).

Dana Foundation (Fundacién Dana): Proporciona informacidon fiable vy
accesible sobre el cerebro y la médula espinal, incluso sobre las investigaciones.
Ofrece varios libros y publicaciones y cada afio, en marzo, auspicia la Semana de
Concientizacion sobre el Cerebro. www.dana.org (en inglés).

International Research Consortium on Spinal Cord Injury y (Consorcio
Internacional de Investigacion sobre la Lesion de la Médula Espinal):
Financiada por la Fundaciéon de Christopher & Dana Reeve; se trata
de una colaboracién de laboratorios cientificos prominentes en
EE. UU. y Europa que busca tratamientos para las lesiones medulares.
www.ChristopherReeve.org/research (en inglés).

International Society for Stem Cell Research (Sociedad Internacional para la
Investigacion de Células Madre): Una fuente de informacion fiable sobre la
investigacion con células madre y los avances clinicos. www.isscr.org (en
inglés).

International Spinal Research Trust (Fondo Internacional para la
Investigacion Espinal): Es la organizacion benéfica lider del Reino Unido
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que financia investigaciones médicas en todo el mundo para desarrollar

tratamientos eficaces para la pardlisis. www.spinal-research.org (en inglés).

Miami Project to Cure Paralysis (Proyecto Miami para Curar la Pardlisis):
Centro de investigacion de la Universidad de Miami dedicado a encontrar
tratamientos y, en definitiva, la cura para la paralisis. Linea gratuita dentro de
EE. UU.: 1-800-STAND-UP; www.themiamiproject.org (en inglés).

Mike Utley Foundation (Fundacién de Mike Utley): Financia programas de
investigaciones, rehabilitacion y educaciéon sobre las lesiones medulares.
Linea gratuita dentro de EE. UU.: 1-800-294-4683; www.mikeutley.org

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (Instituto Nacional
de Trastornos Neuroldgicos y Accidentes Cerebrovasculares): Es la principal
fuente de financiacion federal para todas las investigaciones relacionadas
con el cerebro y la médula espinal y ofrece informacién confiable sobre
todos los trastornos y enfermedades relacionadas con la pardlisis.
https://espanol.ninds.nih.gov/es

Neil Sachse Foundation (Fundacion de Neil Sachse): Fue fundada
en Australia para apoyar la investigacién de las lesiones medulares.
Sachse sufridé una lesiéon deportiva que le causd cuadriplejia
www.spinalcordresearch.org.au (en inglés).

PubMed: Un servicio de la Biblioteca Nacional de Medicina que proporciona
acceso a mas de 30 millones de citas en la literatura médica desde
mediados de la década de 1960. Incluye enlaces a muchos sitios que
ofrecen articulos de texto completo y otros recursos relacionados. Puede
buscar por palabra clave, nombre del cientifico o titulo de publicacién.
www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed (en inglés).

Reeve-lrvine Research Center (Centro de Investigacion Reeve-Irvine):
Creada por la fildantropa Joan Irvine Smith en honor a Christopher Reeve
para el estudio de las lesiones y enfermedades de la médula espinal que
causan paralisis. Contacto: c/o de la Universidad de California en Irvine.
www.reeve.uci.edu (en inglés). E| Roman Reed Program (Programa de
Roman Reed) en el Centro de Investigacidon Reeve-lrvine estd dedicado a
encontrar curas para los trastornos neuroldgicos. El programa fue nombrado
por Roman Reed, un defensor de derechos en California que fue lesionado en
un partido de futbol americano universitario. www.reeve.uci.edu/roman-reed
(eninglés).

Rick Hansen Foundation (Fundacién Rick Hansen): Se cred en Canada en
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1988 para apoyar la investigacion de lesiones de la médula espinal, asi como
también sobre el uso sillas de ruedas, la prevencidn de lesiones deportivas
y los programas de rehabilitacion. 604-295-8149; www.rickhansen.com (en
inglés).

SCORE: Esta dedicada a encontrar una cura para la paralisis y también ayuda
con los gastos personales para modificaciones en el hogar, adaptaciones de
vehiculos y demas, para las personas jovenes que hayan sufrido lesiones en
eventos deportivos https:/scorefund.org (en inglés).

Society for Neuroscience (Sociedad para la Neurociencia): Es una
organizacion conformada por unos 40 000 cientificos y médicos que estudian
el cerebro y el sistema nervioso, los traumatismos y las enfermedades que los
afectan, al igual que el desarrollo cerebral, la sensacion y la percepcién la
memoria y el aprendizaje, el suefio, el estrés, el avance de la edad y trastornos
psiquidtricos. 202-962-4000; www.sfn.org (en inglés).

Spinal Cord Injury Project at Rutgers University (Proyecto para Lesiones
de la Médula Espinal en la Universidad Rutgers): Se esfuerza por trasladar
los tratamientos de entorno del laboratorio a la etapa de estudios
clinicos. Es el hogar de la comunidad CareCure. 732-445-2061; visite:
https://keck.rutgers.edu/ (en inglés).

Spinal Cord Injury Research Program, U.S. Department of Defense (Programa
de Investigaciones sobre Lesiones Medulares del Departamento de Defensa
de EE. UU.): Creado por el Congreso en 2009 con derecho a $35 millones para
financiar y dirigir investigaciones sobre la regeneracion y la reparacion de
médulas lesionadas y para el mejoramiento de las terapias de rehabilitacion.
Programas de investigaciones médicas dirigidas por el Congreso.
301-619-7071; http://cdmrp.army.mil/scirp (en inglés).

Spinal Cord Research Foundation of the Paralyzed Veterans of America
(Fundacidn de Investigaciones sobre Lesiones Medulares de los Veteranos
Paralizados de Estados Unidos): Financia investigaciones para tratar
disfunciones de la médula espinal y mejorar el estado de salud de quienes
sufren de pardlisis. Linea gratuita dentro de EE. UU. 1-800-424-8200;
www.pva.org (en inglés).

Spinal Cord Society (Sociedad para la Médula Espinal): Es una organizacién
que promueve la investigacion para recaudar fondos para curar las lesiones
de la médula espinal. 218-739-5252; www.scsus.org (en inglés).

Spinal Cure Australia (Cura Espinal en Australia): Anteriormente llamada
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Fondo Australasiano para la Investigacion Espinal, esta organizacion se cred

en 1994 con el fin de financiar investigaciones cientificas para encontrar curas
para la paralisis. www.spinalcure.org.au (en inglés).

Travis Roy Foundation (Fundacion de Travis Roy): Debe su nombre al
jugador de hockey de la Universidad de Boston que resultd lesionado. Ayuda a
las personas con lesiones de la médula espinal y financia investigaciones
para la cura de la paralisis. La fundacién ha otorgado subvenciones para sillas
de ruedas, adquisicion de camionetas, modificaciones en el hogar y otros
equipos adaptados. www.travisroyfoundation.org (en inglés).

Unite 2 Fight Paralysis (Unidos para Luchar Contra la Pardlisis): Los
“guerreros para la cura” promueven la investigacion sobre las lesiones de la
médula espinal. Patrocina la reunion anual cientifica de investigacion "Working
to Walk" (Trabajando para Caminar). http./u2fp.org (en inglés).

Veterans Affairs Rehabilitation Research and Development Service
(Servicio de Investigacion y Desarrollo sobre Rehabilitacion del
Departamento de Asuntos de Veteranos de Guerra): Apoya el estudio
del dolor, funciones del colon y la vejiga, estimulacidén eléctrica funcional,
plasticidad nerviosa, protesis y mas. Publica la revista Journal of Rehabilitation
R&D y presenta el Simposio internacional sobre Regeneracién Neural.
https.//www.rehab.research.va.gov (en inglés).

Wings for Life (Alas para la Vida): Con sede en Austria, financia proyectos
de investigacion de todo el mundo cuya meta sea curar la médula espinal
lesionada. Un grupo internacional repasa y elige los proyectos para asegurar
las mejores inversiones. www.wingsforlife.com/en-us (en inglés).

Yale Center for Neuroscience and Regeneration Research (Centro de
Neurociencia e Investigaciones sobre la Regeneracion de Yale): Trabaja
para desarrollar nuevos tratamientos y, en definitiva, una cura para las
lesiones de la médula espinal y trastornos relacionados. El centro estd
financiado por Veteranos Paralizados de Estados Unidos, la Asociacion
Espinal Unida y el Departamento de Asuntos de los Veteranos. 203-937-3802;
http://medicine.yale.edu/cnrr (en inglés).
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SISTEMAS MODELO DE LA MEDULA ESPINAL

El gobierno federal cred el Programa de Centros de Sistemas Modelo para
las Lesiones Medulares (SCIMS, por sus siglas en inglés) en 1970. La meta del
programa ha sido mejorar la atencion médica y los desenlaces de las lesiones
medulares, basandose en investigaciones que demostraba la superioridad
de la atencion integral frente al abordaje fragmentado. Los centros SCIMS
proporcionan atencion multidisciplinaria: desde servicios de emergencia hasta la
rehabilitacion y reincorporacion a la vida en la comunidad. Los centros también
realizan investigaciones, brindan formacion y difunden informacion para mejorar
la salud y la calidad de vida de las personas con lesiones de la médula espinal.

Actualmente hay 14 Centros Modelo de las Lesiones Medulares patrocinados por
el Instituto Nacional de Investigaciones sobre la Discapacidad y la Rehabilitacion,
la Oficina de Educacion Especial y Servicios de Rehabilitacion y el Departamento
de Educacion de Estados Unidos.
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University of Alabama at Birmingham Spinal Cord Injury Model System
University of Alabama at Birmingham, Birmingham, AL; 205-934-3283

Southern California Spinal Cord Injury Model System
Rancho Los Amigos National Rehabilitation Center, Downey, CA; 562-401-8111

Rocky Mountain Regional Spinal Injury System
Craig Hospital, Englewood, CO; 303-789-8306

South Florida Spinal Cord Injury Model System
University of Miami, Miami, FL; 305-243-9516

Southeastern Regional Spinal Cord Injury Care System
Shepherd Center, Inc., Atlanta, GA; 404-352-2020

Midwest Regional Spinal Cord Injury Care System
Shirley Ryan AbilityLab, Chicago, IL; 312-238-2920

Spaulding New England Regional Spinal Cord Injury Center
Rehabilitation Hospital/New England Regional SCI, Boston, MA; 617-952-6174

Northern New Jersey Spinal Cord Injury System
Kessler Foundation Research Center, West Orange, NJ; 973-324-3567

Mount Sinai Hospital Spinal Cord Injury Model System
Mount Sinai Hospital, New York, NY; 212-659-9369

Ohio Regional Spinal Cord Injury Model System
Ohio State University, Columbus, OH; 614-366-3877

Northeast Ohio Regional Spinal Cord Injury Model System
Case Western Reserve, Cleveland, OH; 216-778-8781

Regional Spinal Cord Injury Center of the Delaware Valley
Thomas Jefferson University, Philadelphia, PA; 215-955-6579

University of Pittsburgh Model Center on Spinal Cord Injury
UMPC Rehabilitation Institute, Pittsburgh, PA; 412-232-7949

Texas Model Spinal Cord Injury System at TIRR
Memorial Hermann, Houston, TX; 713-797-5972

Fuente: www.msktc.org/sci/model-system-centers
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VIVIENDO UNA VIDA INTREPIDA

Christopher Reeve

Yo vivo a diario una vida sin miedo. Lo recuerdo cada vez que vengo a Nueva
York, porque me meten en la parte trasera de una camioneta, sujetado por cuatro
cinturones y me llevan unos tipos que por pura coincidencia son bomberos de
Yonkers. Estan acostumbrados a manejar camiones de bomberos a toda velocidad,
asi que cuando estoy en la camioneta, no me queda mas que resignarme. Desde
mi nifiez me declaré una persona controladora y ha sido un gran paso para mi
sentarme en la parte de atras, suponer que llegaremos bien a nuestro destino y
hasta dormitar.

Este viaje de una hora sirve como metafora para el viaje del que deseo hablar. Para
muchos de nosotros, la fuente de nuestro temor es la pérdida de control. Pero
mientras mas tratamos de controlar lo que nos pasa, mds tememos no tener el
poder, que nos falte la malla de seguridad y que nos sucedan cosas imprevistas y
peligrosas. La ironia es que al tratar de controlar lo que nos pasa, nos perdemos
las mejores experiencias y nos vamos apagando.

La leccion que tuve que aprender tras mi lesion fue bastante drastica, porque
mi vida como actor estaba marcada por la autosuficiencia, la perseverancia y la
disciplina. Desde que terminé la secundaria fui sumamente independiente y pude
valerme por mi mismo, pasando por la universidad y los estudios de postgrado, y
llegando al teatro, a Broadway, la television y el cine. Me habia ido bien y estaba
acostumbrado a tener el control.

Mi accidente fue una experiencia extraiia que me coloco al borde de la muerte. Si
hubiera caido de otra forma, incluso un solo milimetro mas en una direccion, no
me habria lesionado. De haber caido un milimetro mas hacia la otra direccidn, no
estaria aqui narrandolo. Tenia, como mucho, un 40 % de probabilidad de sobrevivir
a la cirugia, durante la cual me reconectaron, literalmente, la cabeza al cuello.
Ademads, durante la operacion casi muero por una reaccion a un medicamento.
Me dijeron que nunca mas me moveria de los hombros para abajo, que no habria
ninguna recuperacion y que mi expectativa de vida, a los 42 afos, era, en el mejor
de los casos, de seis o siete afios mas.

Lo afronté con mi esposa Dana a mi lado, gracias a Dios. Decidimos no hacernos
presa del miedo que intentaban infundirnos. Esta decision fue la mas importante
de todas. éCudntas personas caminan hoy y hace tres afios les habian dicho que
tenian seis meses de vida? ¢Cudntos de nosotros hacemos cosas que nos dijeron
Jjamas podriamos? Sucede muy a menudo.
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La forma de mantenerse positivo, de evitar sentirse amargado o fracasado es
recordar que esa experiencia puede ayudar a otra persona. Por ejemplo, el fallo
con el electroestimulador diafragmatico hizo que los médicos modificaran el
procedimiento y el grupo de pacientes que lo probaron después de mi tuvo éxito
y todos han dejado el respirador artificial.

En 1996, fui el primero en experimentar con algo llamado “terapia de marcha
sobre una cinta caminadora”. Me sujetaron con un arnés y me pusieron sobre una
cinta, como las del gimnasio. Este tipo de terapia funciona porque la columna
tiene energia y memoria, y por lo tanto el generador de patrones central de la
zona lumbar recuerda cdmo caminar. No hace falta mucho poder cerebral para
caminar. Tras 60 dias de terapia sobre la cinta caminadora, muchos pacientes con
paraplejia volvieron a caminar. Hasta el momento, solo en los Estados Unidos, mas
de 500 personas han dejado sus sillas de ruedas de esta manera.

Yo, sin embargo, tuve un accidente cuando me pusieron sobre la cinta caminadora
un dia, porque los médicos quisieron hacer un video de cémo funcionaba.
Subieron la velocidad de la cinta a 3.5 millas por hora. Me subieron y di unos
pasos hermosos. Se filmo el video. Salio perfecto y el actor en mi estaba feliz. Pero
luego me rompi la pierna. Mi fémur, el hueso grande de la pierna, por encima de la

HERBER RITTS

Una de las claves para seguir adelante y vencer el miedo es ignorar el estado
de animo. No le hagas caso cuando no te sientas con ganas de hacer lo que sea
que debes hacer hoy. Igndralo cuando sientas que todo te molesta. A menudo
empiezas el dia sintiéndote mal, pensando que no quieres hacer algo, que no
estds avanzando, que no puedes seguir adelante y el dia resulta ser uno de los
mejores que has tenido. Tienes que dejar la puerta abierta a esa posibilidad.
Concentrandote en el momento, mas alla de como te sientas, dejas la puerta
abierta a sorpresas, sean grandes o pequenas.

Estoy orgulloso de lo que he logrado, pero mi camino no estuvo exento de
tropiezos o dificultades. Hace un ano, fui el segundo paciente en el mundo en
recibir un electroestimulador diafragmatico. Es como un marcapasos cardiaco,
pero estimula el diafragma para crear una respiracion normal y reemplazar el
respirador artificial. Senti que era seguro y que habia una buena probabilidad de
que funcionara. Pues no. Fallo.

Desde hace mds de un afo he lidiado con infecciones y todo tipo de sefales de
rechazo por parte de mi cuerpo, y la zona del implante todavia no ha sanado. Es
por eso por lo que sigo con el respirador artificial, tuve que dejar de ir a la piscina,
¥ no he avanzado mas alla de mi nivel de recuperacion inicial, en el cual me
estanqué. Y, sin embargo, les estoy diciendo esto porque es importante saber que
vivir una vida intrépida significa que tal vez pases por experiencias desfavorables.

GETTY IMAGES

Reeve se dirige a la Convencion Nacional Democratica, 1996
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rodilla, se quebrd en dos. Ahora tengo alli un metal de 12 pulgadas con 15 tornillos
para unir el hueso. ¢Qué paso? Resulta que tengo osteoporosis y la densidad dsea
no era suficientemente fuerte para soportar la velocidad de la cinta caminadora.
Asl que para mi, por el momento, se acabd la cinta caminadora. Pero para otros,
hay un nuevo protocolo, un nuevo estandar. Ahora se sabe que antes de poner a
alguien sobre la cinta caminadora, se debe estudiar la densidad dsea y descartar
que el paciente tenga osteoporosis. Algo bueno salid de eso.

Tal vez te preguntes por qué me precipité
a someterme a estos experimentos. Vengo La leccién que tuve
alentando a los cientificos a no tener miedo, | que aprender tras mi
a no quedarse estancados en los laboratorios lesion fue bastante
haciendo experimentos toda la vida. Por lo tanto, drastica... mi vida
si estaba animando a los cientificos a ser audaces
en el plano biolégico, yo tenia que hacer lo
maximo en el plano de la rehabilitacion.

como actor estaba
marcada por la

autosuficiencia, la

También va a haber momentos donde vivir sin perseveranciay la

miedo resultara muy sencillo. Una de las primeras disciplina.

cosas que me sucedieron tras haber sobrevivido a

la cirugia fue que perdi mi sutileza. Mis destrezas

sociales se fueron al traste. Me di cuenta de que las destrezas sociales son, en gran

medida, “mentiritas”. Ahora aprendi que cuando alguien me hace una pregunta,

digo la verdad, porque, ¢qué demonios tengo que perder?

Hay muchas maneras de ser valiente. Lo recomiendo seriamente. Gran parte de la
clave para vivir sin miedo es la consigna “sin importar lo que sea”. Acuérdate de
eso. Es impresionante lo que podemos hacer cuando dejamos que el espiritu y la
mente vuelen libremente. Nuestras capacidades van mas alla de lo que creemos.
Confia en eso y sigue adelante. Deja atras el ruido en tu mente, esa voz que te
dice “no puedo, no puedo, no soy lo suficientemente bueno, no tengo ganas,
estoy enfermo, no quiero”. Es como el ruido blanco de la radio. Busca la estacion
correcta, una buena recepcion y te sorprendera lo que puedes lograr.

Este ensayo fue adaptado del discurso de clausura que Reeve ofrecio durante la
conferencia Vivir Sin Miedo en la ciudad de Nueva York durante la primavera
de 2004, organizada por el Instituto Omega, Wwww.eomega.orqg
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CONSORCIO PARA LA MEDICINA DE LA MEDULA ESPINAL

La atencion médica para las personas con lesiones de la médula espinal ahora se
fundamenta mas en la evidencia. Desde 1995, un grupo de 22 profesionales de la
salud y organizaciones de consumidores (incluida la Fundacion Reeve), ha hecho
de esta su mision. El Consorcio por la Medicina de la Médula Espinal, fundado y
manejado por los Veteranos Paralizados de América, se enfoca en las guias de
la practica clinica: recomendaciones para los proveedores de atencion médica
basadas en la literatura médica actual y hallazgos de investigaciones que los
metoddlogos expertos han calificado segun su solidez y validez cientifica.

Usando estas investigaciones, junto con las opiniones profesionales y de los
pacientes, el Comité Directivo del Consorcio actualiza las guias y formula otras
nuevas, fomentando una agenda investigativa que estimula el rigor cientifico, y la
evaluacion de los resultados.

Estas guias de practica clinica para profesionales de la salud y sus correspondientes
para los pacientes contribuyen a que las personas con paralisis apliquen esta
informacion en su vida diaria. Estas publicaciones, de fdcil lectura, brindan una
orientacion y responden preguntas sobre temas clinicos, desde ulceras por
presion hasta los cuidados digestivos y los resultados que pueden preverse un
ano después de sufrir la lesion.

Estas guias clinicas y para los pacientes se pueden imprimir o descargar Algunas
quias para el consumidor estan disponibles en espaniol.

Guias de practica clinica para profesionales de la salud

¢ Cuidado intensivo de la disreflexia autondmica

* Ayuda con la funcion vesical para adultos con lesiones medulares
* [a depresion luego de una lesion medular

* Cuidado intensivo inicial de adultos con lesiones medulares

* Cuidado de trastornos de la salud mental, trastornos por uso de sustancias y
suicido en adultos con lesiones medulares

* Ayuda con la funcion del intestino neurégeno en adultos con lesiones medulares
o Expectativas después de un traumatismo de la médula espinal

e Preservar la funcion de las extremidades superiores tras una lesion medular

* Prevencion y tratamiento de lesiones por presion tras una lesion medular

* Prevencion de tromboembolias en lesiones medulares

* Cuidados respiratorios tras una lesion medular

o Sexualidad y salud reproductiva en adultos con lesion de la médula espinal
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Guias para pacientes

o Disreflexia autondmica: lo que usted debe saber

* Ayuda con la funcion vesical tras una lesion medular: lo que usted debe saber
* Depresion: lo que usted debe saber

* [os resultados que se pueden prever: lo que usted debe saber

* Intestino neurdgeno: lo que usted debe saber

e Preservar la funcion de las extremidades superiores tras una lesion medular: lo
que usted debe saber

e [esion por presion: lo que usted debe saber

* Cuidado respiratorio tras una lesion medular: lo que usted debe saber

Guias para el consumidor en espafiol

¢ Intestino neuroldgico: Lo que usted debe saber (Neurogenic Bowel)

* Reflejo disfuncional auténomo: Lo que usted debe saber (Autonomic Dysreflexia)
e Ulceras por decubito: Lo que usted debe saber (Pressure Ulcers)

Puede descargar las guias en www.pva.org.

ESTUDIOS CLINICOS

Los medicamentos y los tratamientos se desarrollan, o se “transfieren” a partir
de los experimentos en laboratorios. Las investigaciones clinicas generalmente
consisten en una serie de estudios que comienzan con unas pocas personas y la
proporcion aumenta gradualmente conforme se amplian conocimientos sobre la
seguridad, la eficacia y la dosis.

Debido a que el proceso completo de los estudios clinicos es costoso y tarda mucho
tiempo, por lo general, para el proceso de “transferencia” se escogen solamente
los tratamientos mds prometedores que emergen de los laboratorios. Un panel
del Instituto Nacional de Trastornos Neurolégicos y Accidentes Cerebrovasculares
senald que los proximos estudios para el tratamiento de la paralisis deberan basarse
en un riesgo minimo, con beneficios importantes en un modelo animal relevante
que haya sido reproducido independientemente por otros laboratorios. Quedan
dudas en cuanto al nivel minimo de mejoria clinica que justificaria diversos niveles
de riesgo y expectativas.

En cuanto los estudios en laboratorio y con animales resultan prometedores,
se comienza un estudio clinico de fase I, en el que se evalua la seguridad del
tratamiento para una enfermedad o afeccion especifica.
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Un estudio de fase Il generalmente conlleva mas sujetos en distintos centros y se
usa para evaluar la seguridad y la eficacia @ mayor escala, como por ejemplo, para
evaluar distintas dosis de medicamentos o para perfeccionar una técnica quirdrgica.

Un estudio de fase Ill incluye varios centros y a veces hasta cientos de sujetos. E/
estudio consta generalmente de dos grupos de pacientes para comparar distintos
tratamientos o, si se esta examinando un solo tratamiento, se administra un placebo
(un medicamento sin principio activo) a uno de los grupos.

Muchos estudios de fase Il tienen doble enmascaramiento (ni los sujetos ni los
médicos que los tratan saben quién recibid cual tratamiento) y aleatorizados (la
asignacion de los sujetos a uno de los grupos de tratamiento se hace de una forma
impredecible para los pacientes y los investigadores). El éxito de la fase Ill conduce
a la aprobacion por parte de la Administracion de Alimentos y Medicamentos de los
EE. UU. (FDA, por sus siglas en inglés) para el uso clinico. Se puede llegar a ver una
fase IV tras la aprobacion, que procurara detectar efectos secundarios no deseados
previamente inadvertidos.

Consentimiento informado: E/ gobierno cuenta con estrictas medidas de seguridad
para proteger a los que participen en estudios clinicos. Cada estudio clinico en los
EE. UU. debe ser aprobado y supervisado por un Comité Institucional de Revisacion
(IRB, por sus siglas en inglés), un comité independiente conformado por médicos,
estadisticos, representantes comunitarios y otros que determinan los riesgos y
velan por que el estudio sea ético y que los derechos de los participantes estén
protegidos. El IRB se encarga de que los participantes dispongan de la mayor
cantidad de informacidn.

El consentimiento informado es un proceso que resalta la necesidad de que los
participantes entiendan la informacion clave acerca del estudio clinico antes de
decidir si desean participar o no. Dicha informacion comprende por qué se esta
llevando a cabo la investigacion, quiénes son los investigadores, qué es lo que
desean lograr, lo que se hara durante el estudio y por cuanto tiempo, qué riesgos y
beneficios se pueden prever, y los posibles efectos secundarios. El consentimiento
sigue vigente por todo el tiempo que dure su participacion. Antes de participar en
un estudio clinico, los participantes deben cumplir con los requisitos de ingreso del
estudio, tales como edad, tipo de enfermedad, historia clinica y estado de salud
actual. Los participantes pueden dejar de participar cuando lo deseen. Para obtener
informacion acerca de todos los estudios clinicos que se realizan en los Estados
Unidos, visite http.//clinicaltrials.gov. Se debe tener cuidado antes de participar en
un estudio clinico fuera de la jurisdiccion de la FDA o en un tratamiento experimental
no autorizado. Los estudios legitimos jamds cobran por la participacion. También
visite: www.closerlookatstemcells.org/espanol
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NACTN: RED DE ESTUDIOS CLINICOS

En la actualidad, algunas investigaciones sobre las lesiones de la médula
espinal han entrado en una fase de investigacion de transferencia, en la que se
transfiere la ciencia del laboratorio a la aplicacion clinica. Hay estudios clinicos
ocurriendo ya o en proceso de planificacion para terapias prometedoras. Este
tipo de transferencia exige una nueva infraestructura para gestionar el proceso.
También de existir coordinacion de los datos preclinicos, evaluacidn clinica,
tratamientos y medidas de resultado, y, en algun momento, la comercializacion
vy el reembolso.

Con la meta de ayudar a escoger y avanzar
tratamientos prometedores y pasarlos de
los laboratorios a las clinicas, la Fundacion
Reeve formd la Red Norteamericana de
Estudios Clinicos (NACTN, por sus siglas
en inglés), un consorcio de hospitales
universitarios y grupos de rehabilitacion.
La mision de la NACTN es avanzar
incesantemente la calidad del cuidado y
de la vida de las personas que viven una lesion de la médula espinal mediante
los estudios clinicos para huevos tratamientos con evidencias sdlidas y efectivas.

Ademas, la NACTN tiene como objetivo crear y evaluar las mejores practicas
para el cuidado de las lesiones medulares criticas. Dada la complejidad de la
lesion de la médula espinal y el costo creciente de los estudios clinicos, “no
puede haber progreso sin asociaciones, sin colaboraciones, sin crear alianzas.
Las lesiones de la médula espinal son demasiado complejas y costosas para
afrontarlas aisladamente y no hay margen para errores, sean estos por mala
planificacion o por falta de conocimiento avanzado sobre el tema”.

El Estudio para el Uso de Riluzol para la Lesion de la Médula Espinal (RISCIS,
por sus siglas en inglés) en fase Il y Il se basa en las conclusiones del estudio de
fase | de NACTN para los pacientes con lesiones medulares graves. RISCIS fue
diseAado para demostrar la seguridad y eficiencia de riluzol, un medicamento
neuroprotector aprobado para el uso en la esclerosis amiotrdfica lateral por
la FDA. Fue un estudio grande e internacional e incluyo una subinvestigacion
por los centros de NACTN (financiado por el Departamento de Defensa. La
investigacion se concentréo en la farmacologia de riluzol para determinar
la mejor dosis para los pacientes. La evaluacion de los datos de RISCIS y la
farmacocinética estan en progreso.

Fundacion de Christopher & Dana Reeve

Eric LeGrand, lesionado jugando futbol en la Universidad Rutgers en 2010, haciendo
Entrenamiento Locomotor

RED DE LA NEURORECUPERACION

La Red de la NeuroRecuperacion (NRN, por sus siglas en inglés) fue fundada en
2004 como un grupo cooperativo de centros innovadores de rehabilitacion que
desarrollan e implementan terapias que fomentan la recuperacion funcional y la
mejora de la salud y la calidad de vida de las personas con paralisis.

El fundamento terapéutico de la NRN es el entrenamiento basado en actividad
que comenzd con un enfoque especial en el entrenamiento locomotor. El objetivo
del entrenamiento basado en actividad, en especial la actividad locomotora que
sigue patrones, es fomentar la plasticidad en el sistema nervioso (o la capacidad
de las neuronas para desarrollar nuevas conexiones o fortalecer/ debilitar las
existentes) mediante la estimulacion repetitiva de mudsculos y nervios. Durante
el entrenamiento locomotor, el cuerpo del paciente con pardlisis se sostiene con
un arnés sobre una cinta caminadora, mientras unos terapeutas con formacion
especial le mueven las piernas, simulando el caminar.
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Los centros de la NRN informan que todos los participantes obtienen cambios
positivos como resultado de la terapia. Una cantidad importante de personas
que no podian caminar al comienzo del programa ahora lo pueden hacer. Otros
han visto grandes mejoras en el control del tronco, la resistencia, la velocidad de
marcha y el equilibrio, lo cual mejora la capacidad para realizar actividades diarias
vy disminuye la dependencia de otras personas. Hay mejoras detectables en el
funcionamiento cardiovascular, pulmonar y de la vejiga, y una densidad dsea mas
elevada. En general, los participantes demostraron mejoras en el bienestar fisico
vy la calidad de vida.

“Los resultados sustentan la nocion de que el circuito de la médula espinal
humana puede responder a sefales sensoriales para tareas especificas, lo cual
redunda en la recuperacion al caminar”, dice Susan J. Harkema, Ph.D., directora de
la NRN, profesora de neurocirugia y rehabilitacion en la Universidad de Louisville
y directora de investigaciones para el Centro de Investigaciones sobre la Médula
Espinal de la Universidad de Kentucky. “La existencia dela NRNy la estandarizacion
de protocolos para el entrenamiento locomotor son cruciales para determinar los
resultados de estos y otros estudios en el futuro. Al estandarizar los protocolos
en todos los centros NRN, hemos ampliado los conocimientos sobre la capacidad
de recuperacion en la poblacion con lesiones medulares”. En 2016, la NRN se
amplié para incluir dos centros pedidtricos y su primer centro comunitario para el
bienestar y ejercicio fisico internacional.

CENTROS DE LA NRN:

Centros de la NRN:

* Craig Hospital, Englewood, CO

* Frazier Rehab Institute, Louisville, KY

* Kessler Institute for Rehabilitation, West Orange, NJ
* Magee Rehabilitation Hospital, Philadelphia, PA

* Ohio State University Medical Center, Columbus, OH

Centros Pediatricos de la NRN:
* Children’s Hospital of Pittsburgh of UPMC, Pittsburgh, PA
* Frazier Rehab Institute, Louisville, KY

e St. Mary’s Hospital for Children, Bayside, NY

79 Fundacion de Christopher & Dana Reeve

CONCEPTOS BASICOS

Gimnasios comunitarios de la NRN:

También hay varios Centros Comunitarios para el Bienestar y Ejercicio Fisico de
la NRN que trabajan con personas con dificultades para caminar por cualquier
causa (no solo por lesiones medulares). Estos centros tienen una variedad de
programas de ejercicios basados en actividades, disefiados especificamente
para personas con discapacidades fisicas. Los centros comunitarios funcionan de
modo parecido a los gimnasios.

¢ Courage Kenny Rehabilitation Institute, Minneapolis, MN

* Frazier Rehab Institute Community Fitness and Wellness Facility, Louisville, KY
o Journey Forward, Canton, MA

* Neurokinex, Gatwick, U.K.*

* NextSteps Chicago, Willow Springs, IL

* NextStep, Orlando, FL*

* NextStep, Kansas City, KS*

* NextStep, Lawndale, CA

* denota el estado del afiliado

Para mas informacion o para inscribirse y participar en los programas o
estudios de la NRN visite: www.ChristopherReeve.org/NRN o en espafiol:
www.ChristopherReeve.org/NeuroRecuperacion

RECUPERACION BASADA EN LA COMUNIDAD

Janne Kouri tiene una ética laboral férrea y una rutina implacable. Pero Kouri no
solo esta entrenando,; se esta recuperando. Antes: pardlisis total. Ahora: camina
con un andador. Kouri se pone a prueba en el centro que cred junto con su familia,
NextStep Fitness, cerca de Los Angeles. El gimnasio es un centro comunitario
de la Red de NeuroRecuperacion de la Fundacion Reeve; el programa basado en
actividades que maximiza la salud y la funcionalidad tras la paralisis.

Nacido en Suecia pero criado en Nueva York, Kouri se fracturd el cuello en 2006,
al hacer un clavado en el Pacifico y darse contra una barra de arena. Junto con
quien en ese entonces era su prometida, Susan Moffat, exploraron las opciones de
rehabilitacion: en todo Californiay afuera también. No veian la palabra recuperacion.
Dice Kouri: “Queria un lugar proactivo, progresivo, no uno en el que aprendes a
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vivir en una silla”. Se enteraron
de Frazier en Louisville, el centro
principal de la NRN, la cuna del
entrenamiento locomotor. Susan
Harkema, Ph.D., a cargo de las
investigaciones de rehabilitacion
en Frazier le insistio para que
fuera. “Ella fue la Unica que nos
dio esperanzas. Nos dijo ‘vamos
a empujarlo, vamos a subirlo a la

s

cinta caminadora’.

“Después de unos cuatro meses

de entrenamiento cinco veces

por semana, logré mover el

dedo gordo del pie”, dijo. “Pero  Janne Kouri

los resultados mas inmediatos fueron el tono muscular, la salud cardiovascular
Y una mejor presion arterial”. También esta la parte mental: “Sencillamente, es
espectacular pararse y ‘caminar’ nuevamente”.

Cuando llego la hora de volver a California, Kouri podia mover los brazos y
manejar una silla de ruedas, pero queria continuar una terapia agresiva. El y Susan
descubrieron que no habia centros de entrenamiento locomotor en la costa oeste.
Si lo deseaban, tendrian que construirlo ellos mismos. Con apoyo de Harkema y
la NRN, Kouri abrio NextStep como una organizacion sin fines de lucro, la primera
de la NRN que no esta en un establecimiento médico o académico. “Queremos
llevar esta idea de bienestar de por vida a muchas comunidades”, dice Kouri. “La
gente no tendria que mudar a toda la familia para hacer el gjercicio que necesita”

NEURORECUPERACION SIN PRECEDENTES

El programa de estimulacion epidural en el Centro de Investigacion de Lesiones de
la Médula Espinal de Kentucky de la Universidad de Louisville ha surgido como uno
de los esfuerzos de tratamiento mas innovadores de la dltima década.

La investigacion comenzd con un objetivo singular rechazado por los escépticos:
Restaurar la funcion motora a las personas que viven con paralisis parcial o
completa.

En 2009, Rob Summers fue la primera persona en implantarse un estimulador
epidural en la parte baja de su espalda. Los electrodos del estimulador mandarian
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corrientes eléctricas continuas a su médula espinal. Se esperaba que activaran
los circuitos nerviosos y proporcionaran sefales al cuerpo que normalmente
provendrian del cerebro. Tres dias después de la cirugia, Summers, que vive con
una lesion a nivel C6-C7 debido a un accidente con fuga en 2006, pudo pararse
por si mismo. Siete meses despuégs del entrenamiento en locomotor, él pudo mover
voluntariamente los dedos de los pies, los tobillos, las rodillas y las caderas.

Los logros de la movilidad entusiasmaron a Summers y al equipo de investigacion.
El tratamiento también produjo mejoras funcionales en el control de la vejiga, la
funcion sexual y la regulacion de la temperatura.

“Cuando la funcidn secundaria regresa, todo cambia”, dice Summers. “Puedes
adaptarte.”

Como resultado, la vida de Summers se expandid. Ya que no tiene que usar una
sonda cada cuatro horas, él puede salir a cenar sin previsto o incluso volar al
otro lado del pais con menos inconvenientes. Antes del implante, el exbeisbolista
universitario estrella no podia pasar mas de 20 minutos fuera sin sentir vision
del tunel. Ahora, el recorre un circuito de seis millas alrededor de Louisville y ha
regresado para entrenar a los equipos de béisbol para nifos.

"Pude estar en la cancha de béisbol con los nifios, en cada practica. partido y viaje
de afuera”, dijo. "Pude estar simplemente presente y hacer algo que amo”.

Hasta la fecha, un total de 27 personas han recibido el implante mediante el
programa de estimulacion epidural en Louisville. Aunque se deben eliminar muchos
obstdculos para que el tratamiento esté disponible para el publico, incluyendo el
desarrollo de tecnologia estimuladora mas avanzada y conseguir la aprobacion de
la FDA, la investigacion ya ha ayudado a revitalizar el campo y fomentar la nocion
que hay mucho que se puede hacer para tratar las lesiones de la médula espinal.

Susan Harkema, Ph.D., Rob Summers y Reggie Edgerton, Ph.D. Summers pudo pararse por si mismo,
gracias a la investigacion de Harkema y Edgerton.
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CELULAS MADRE

En 1998, los cientificos aislaron las células madre pluripotenciales de embriones
humanos e hicieron que se multiplicaran en cultivos. Pocos afios después de este
descubrimiento, han surgido pruebas de que las células madre podrian convertirse
en casi cualquiera de las 350 células especializadas que se conocen en el cuerpo.
Esto lleva a creer que podrian reparar o reemplazar células o tejidos dafiados o
destruidos por una enfermedad o una lesion.

Existe una expectativa enorme con respecto al tratamiento con las células
madre. Es muy pronto para determinar cuando o cdmo se la reconocera como un
tratamiento estandar para trastornos o traumatismos, pero las investigaciones y
algunos estudios clinicos son prometedores. A continuacion, un breve repaso de
la terminologia:

Célula madre: Célula de embrion, feto o adulto que, en ciertas condiciones, es
capaz de reproducirse por largos periodos o, en el caso de las células madre
adultas, a lo largo de la vida de un organismo. Una célula madre puede producir
células especializadas que formen parte de los tejidos y los drganos del cuerpo.

Célula madre pluripotencial: Célula de las capas germinales embrionarias
de las cuales se derivan todas las células del organismo y que son capaces de
desarrollarse y autorreproducirse.

Célula madre pluripotencial inducida (CMPi): Hasta hace poco las Unicas fuentes
que se conocian de las células
madre humanas pluripotenciales
eran los embriones humanos o
ciertos tipos de tejidos fetales.
En 2006, cientificos en Japon
descubrieron una forma de
reprogramar genéticamente las
células de la piel para asemejarlas
bastante a las células madre.
Ya que se trata de células que
provienen del propio donante,
se genera mas compatibilidad al
usarlas durante los tratamientos,
formando asi la base de la
medicina  personalizada.  Sin
embargo, al igual que con las
células madre embrionarias, los
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cientificos no comprenden completamente como las CMPi se especializan en sus
respectivos linajes celulares. Las investigaciones estan avanzando rapidamente. Se
estan evaluando las CMPi en experimentos con varios modelos de enfermedades,
incluyendo las lesiones medulares. Ademds, se las estd usando comunmente
como herramientas para modelar estados de enfermedades en el laboratorio, lo
cual brinda una forma distinta de evaluar agentes terapéuticos.

Célula madre embrionaria: Derivadas de embriones que se desarrollan a partir de
ovulos que han sido fecundados por inseminacion artificial en una clinica de
fertilizacion, y posteriormente se donan para fines de investigacion con el
consentimiento de los donantes. Los desafios actuales: dirigir la diferenciacion de
células madre embrionarias hacia poblaciones de células especializadas y
desarrollar formas de controlar la proliferacion al transferirlas a los pacientes. Sin una
forma de control pueden formar teratomas, un tipo de cancer no agresivo.

Diferenciacion: Proceso mediante el cual una célula no especializada (como la
célula madre) se especializa en una de las tantas células que forman el cuerpo.
Durante la diferenciacion, ciertos genes se activan y otros se desactivan de
manera intrincadamente regulada.

Célula madre adulta: Célula no diferenciada (no especializada) que se presenta en el
tejido especializado o diferenciado, se renueva y se vuelve especializada para
mantener y reparar el tejido en el cual se encuentra. Las células madre adultas son
capaces de hacer copias idénticas de si mismas durante toda la vida del organismo. Se
han identificado estas células en el cerebro, la médula Jdsea, la sangre periférica, los
vasos sanguineos, los musculos esqueléticos, la piel, los dientes, el corazon, los
intestinos, el higado, el epitelio ovarico, la grasa y los testiculos.

Célula progenitora o precursora: Célula que puede darse en tejidos fetales o adultos, y es
parcialmente especializada. Cuando una de estas se divide, puede formar células
similares o dos células especializadas, ninguna de las cuales puede reproducirse.

Transferencia nuclear de célula somaética (clonacion terapéutica): Este proceso
consiste en extraer el nudcleo de un ovulo no fertilizado, reemplazarlo con el
material del nucleo de una “célula somatica” (de la piel, el corazdn, neurona, etc.) y
estimularla para que se divida. Las células madre pueden extraerse de cinco a seis dias
despugs.

Fuentes y lecturas adicionales: NIH: https.//stemcells.nih.gov; International
Society for Stem Cell Research: www.isscr.org; ISSCR Patient Handbook on Stem
Cell Therapies: www.closerlookatstemcells.org/espanol; FDA Stem Cell Warning:
www.fda.gov/consumers/articulos-en-espanol/la-fda-advierte-sobre-las-terapias-
con-celulas-madres
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PRECAUCION CON LAS CELULAS MADRE

Sibien el tratamiento con células madre puede tal vez lograra producir beneficios
para las personas que viven con lesiones medulares. es importante ser prudente
hasta que la investigacion exhaustiva demuestre la seguridad y eficacia de los
tratamientos. La FDA continda advirtiendo a los pacientes acerca de buscar
tratamiento no probado y potencialmente dafino en clinicas de células madre
que operan en los Estados Unidos y en todo el mundo. Los uUnicos tratamientos
de células madre aprobados actualmente por la FDA son para ciertos canceres
y trastornos de la sangre y del sistema inmunitario. En 2019, Japdn fue el primer
gobierno en aprobar un tratamiento con células madre para lesiones de la médula
espinal. Pero, en un articulo en la revista cientifica Nature, los investigadores
de células madre en los Estados Unidos expresaron su preocupacion de que
no habia pruebas suficientes de que el tratamiento funcionara. La Clinica Mayo
realizo un estudio de seguridad de fase | recientemente sobre un tratamiento
para las lesiones medulares con células madre mesenquimatosas con resultados
prometedores. Sin embargo, se necesita investigacion adicional y estudios
clinicos a mayor escala. Antes de participar en cualquier tratamiento con células
madre, asegurese de que esté aprobado por la FDA o que forme parte de un
estudio clinico aprobado por la FDA.

Algunas preguntas clave que se deben hacer a una clinica de células madre:
o ¢Esto afectara la posibilidad de participacion en otro estudio clinico?

* ¢Qué beneficios puedo anticipar?

¢ ¢COmo se medird? éCudnto tardara?

* ¢QuE otros medicamentos o cuidados especiales necesitaré?

¢ ¢COmo se lleva a cabo el procedimiento?

* ¢De ddnde provienen las células madre?

* ¢CAmo se las identifica, aisla y reproduce?

» ¢Se las diferencia en células especializadas antes del tratamiento?

o ¢COmo sé si las células van a la parte correcta del cuerpo?

» Silas células no son mias, <como se previene una
reaccion por parte de mi sistema inmunitario?

* (Qué hacen realmente las células? ¢Hay pruebas cientificas de que esto
funciona para mi trastorno o enfermedad? ¢Ddnde han sido
publicadas?
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PERSONAS CON PARAPLEJIA Y CUADRIPLEJIA QUE CAMINAN

El efecto que una lesion de la médula espinal tiene en la movilidad varia
ampliamente, desde crear debilidad en una region limitada del cuerpo hasta
causar paralisis y la pérdida de sensibilidad en las cuatro extremidades.

Las personas con lesiones incompletas, en donde los mensajes todavia pueden
viajar a través del sitio de la lesion al cerebro, tienen la mejor oportunidad
de recuperar la habilidad de caminar de alguna manera. En las personas con
cuadriplejia, se incluye aquellos con una lesion a nivel C1-C8 con clasificacion
en la AIS* de C-D. En las personas con paraplejia, se incluye aquellos con una
lesion a nivel TI-S1 con clasificacion en la AIS de C-D. En las lesiones a nivel
L2 y por debajo, las personas con lesiones motoras completas e incompletas
(clasificadas A-D en la AlIS) tienen la capacidad de caminar usando aparatos de
refuerzo y asistencia.

Al igual que las lesiones medulares, no hay una definicion o talla unica para las
personas con paraplejia y cuadriplejia que caminan con habilidades diversas.

Una persona puede elegir usar una silla de ruedas y caminar en la casa, pero
siempre usa una Silla de ruedas en publico; otra puede depender en caminar
como su forma de movilizacion en su casa y comunidad y con el uso limitado
de silla de ruedas en general.

Howard Menaker se paralizd del pecho abajo en 2014 después de una infeccion
que se desarrollé durante cirugia de la parte baja de la espalda que causé
hinchazon y comprimio su espina dorsal. Un par de meses después de la lesion,
cuando apenas podia sentarse, comenzo un programa intensivo de rehabilitacion
en el Centro Internacional para Lesiones de la Médula Espinal (ICSCI, por sus
siglas en inglés) en el Instituto Kennedy Krieger.

"Mi movimiento ha progresado de depender totalmente de una silla de ruedas
a aprender a pararme, caminar con un andador, a usar muletas de lofstrand y
ahora, a veces, usar un baston para cuadriplejia”, dice Menaker.

En casa, €l casi no usa la silla de ruedas ya que prefiere usar muletas o un baston
para cuadriplejia que se le hace mas comodo con cada dia. Considera factores
como la distancia que tendra que caminar y cual es su nivel de energia al decidir
cémo si es mejor caminar o usar la silla de ruedas en los espacios publicos.

Cuando va al teatro con su marido, Menaker a veces usa su silla de ruedas
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para pasar la cochera, pero cambia a muletas cuando llega al vestibulo. Para

viajes con muchas paradas, puede elegir la silla de ruedas para evitar la fatiga,
pero visita a su barbero —que esta a dos cuadras de distancia y dos pisos de
escaleras— en muletas.

“Soy realmente afortunado y lo sé”, dice Menaker. “Y sé que cuanto mas camino,
mejor puedo caminar.”

Menaker ha mantenido su progreso a través de visitas regulares al programa
de terapia basado en actividades del ICSCI, donde los médicos controlan su
condicidn cardiovascular y la densidad dsea y supervisan el entrenamiento de
marcha que le ayuda a practicar los patrones correctos de caminar.

La Dra. Cristina Sadowsky, directora clinica de la ICSCI, dice que la actividad
es importante para todas las personas con una lesion de la médula espinal,
incluidas aquellas que se mueven entre caminar y usar una silla de ruedas. E/
entrenamiento de marcha ayuda a evitar patrones anormales de caminar que
pueden causar problemas ortopédicos y dolor en los nervios. El ejercicio puede
mitigar el uso excesivo, aunque los cambios en el cuerpo que acompahan al
envejecimiento, como las enfermedades degenerativas de las articulaciones,
pueden eventualmente limitar la capacidad para caminar.

Las personas que caminan y usan sillas de ruedas deben estar tener presente
los peligros de caerse. Los suelos resbaladizos, los umbrales elevados y los
adoquines irregulares en un patio pueden ser peligros que provocan lesiones
graves como huesos rotos y concusiones. Es importante para todas las personas
con paraplejia y cuadriplejia que caminan aprender a evitar caidas y, cuando no
eso no es posible, a deslizarse con cuidado al caerse.

A veces ocurre que al recuperar la movilidad después de una lesion medular
al punto que puede caminar funcionalmente se encuentra con emociones
complicadas inesperadamente.

Donna Lowich, una especialista en informacion principal de la Fundacion Reeve,
tuvo una lesion a nivel C4, C5 y C6 in 1985 cuando su hijo Jeffrey tenia apenas
cuatro anos. Aunque ella trabajo duro para poder usar un andador, la gente no
siempre era amable cuando no usaba su silla de ruedas.

En el supermercado, cuando ella usaba el carrito de compras en vez de su
andador, sus pasos mas lentos incitaron a los extrafios a murmurar sobre
su lentitud. Una vez, un vecino le preguntd que si podia usar un aparato de
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asistencia entonces porque no podia simplemente caminar por su cuenta. Estas
opiniones le dolieron.

“Es una situacion dificil de explicar”, dijo Lowich de tratar de expresar las
circunstancias especificas de una lesion.

En los primeros afnos, era una lucha para moverse entre caminar y la silla de
ruedas; a veces, ninguno se sentia bien. Lowich se frustrd con el uso del andador
en publico ya que no podia seguir a todos. Las reacciones de extrafios la hicieron
sentirse avergonzada o incluso en peligro de caer cuando se apresuraban a su
alrededor. Pero al mismo tiempo, se resistio a usar la silla de ruedas.

"Continue pensando que habia llegado tan lejos, de no poder caminar a donde
estaba”, dijo. "Cuando usaba la silla de ruedas sentia que era como decir que
habia alcanzado mi potencial. No queria decir eso”.

Con el tiempo, Lowich se dio cuenta de que, ya sea usando el andador para las
comprar de su familia o una silla de ruedas para llegar al campo de pelota para
ver jugar a Jeffrey, las opciones que hizo sobre la movilidad no la definieron;
simplemente le ayudaron a acceder a la vida que queria. “Tienes que encontrar
el equilibrio”, dice.

* Escala de deterioro de ASIA (ASIA Impairment Scale, AlS)

PREGUNTELE A LA ENFERMERA LINDA

Linda Schultz, PhD, CRRN, también conocida
como la enfermera Linda, es lider, maestra, y
enfermera de rehabilitacion desde hace mas
de 30 anos. De hecho, la enfermera Linda
trabajo intimamente en la recuperacion de
Christopher Reeve y desde entonces ha
estado promovido a la Fundacion Reeve.

En la comunidad, la enfermera Linda es bloguera frecuente y se enfoca en
dar consejos practicos, ensefando como incorporar las diversas mejoras del
cuidado de la salud a la vida diaria y responder a sus preguntas especificas.

Si quiere mas interaccion con la enfermera Linda, puede suscribirse a
Sus seminarios web mensuales o comunicarse con ella en la padgina de
"Preguntele la enfermera Linda” en ChristopherReeve.org/Nurse (en inglés).
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LESION DEL PLEXO BRAQUIAL

Las lesiones del plexo braquial son causadas por una hiperextension, rotura
u otro traumatismo a una red de nervios localizados entre la columna vy el
hombro, el brazo y la mano. Entre los sintomas se encuentran debilidad o
paralisis en un brazo y pérdida de control muscular o la sensibilidad en el
brazo, la mano, o la mufeca. Por lo general, el dolor crénico es un motivo
de preocupacion. Con frecuencia, las lesiones se deben a un accidente
automovilistico, percance deportivo, heridas de bala o cirugias. También
pueden darse durante el parto si los hombros del bebé reciben un impacto
que provogue que los nervios del plexo braquial se estiren o rompan.

Algunas de las lesiones del plexo braquial pueden curarse sin tratamiento;
mejoran o se recuperan totalmente a los tres o cuatro meses. El tratamiento
para las lesiones incluye terapia fisica u ocupacional y, en algunos casos,
cirugia. En el caso de avulsiones (desgarraduras) y roturas, la recuperacion no
se puede lograr sin reconectar el tejido quirdrgicamente en un cierto lapso.
En neuromas (cicatrices) y neuropraxias (estiramientos), el potencial para la
recuperacion es prometedor; la mayoria de las personas se recupera.

FUENTES

United Brachial Plexus Network, National Institute of Neurological Disorders
and Stroke

RECURSOS PARA EL PLEXO BRAQUIAL

United Brachial Plexus Network (Red Unida del Plexo Braquial): Brinda
apoyo en relacién con las lesiones del plexo braquial. Linea gratuita dentro de
EE. UU. 781-315-6161; www.ubpn.org (en inglés).

LEUCODISTROFIAS

Las leucodistrofias son trastornos genéticos progresivos que afectan el
cerebro, la médula espinal y los nervios periféricos. Algunos ejemplos
especificos son la leucodistrofia metacromatica, la enfermedad de Krabbe,
la adrenoleucodistrofia, la enfermedad de Canavan, la enfermedad de
Alexander, el sindrome de Zellweger, enfermedad de Refsum y xantomatosis
cerebrotendinosa. La enfermedad de Pelizaeus-Merzbacher también puede
conllevar parélisis.
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La adrenoleucodistrofia afectd
al nifo Lorenzo Odone, cuya
historia se narra en la pelicula de
1993 “Un milagro para Lorenzo”.
En esta enfermedad se pierde
la cubierta de grasa (llamada
mielina) que recubre las neuronas
y causa degeneracion de Ia
glandula  suprarrenal, creando
una discapacidad neuroldgica
progresiva. Visite https.//
adrenoleukodystrophy.info/
treatment-options/lorenzo-odone
(opcidn en espafol) para obtener
mas informacion.

RECURSOS PARA LAS LEUCODISTROFIAS

United Leukodystrophy Foundation (Fundacién Unida para la Leucodistrofia):
Recauda fondos, ofrece recursos, e informacion clinica detallada sobre
las leucodistrofias. Linea gratuita dentro de EE. UU. 1-800-728-5483 o
815-748-3211; www.ulf.org (opcion en espafol).

MALFORMACIONES ARTERIOVENOSAS

Las malformaciones arteriovenosas (MAV) son defectos del aparato
circulatorio que se cree que surgen durante el desarrollo fetal o poco después
del nacimiento. Consisten en ovillos de arterias y venas que interrumpen
el ciclo vital que normalmente transporta la sangre rica en oxigeno de las
arterias desde el corazon hacia las células del cuerpo, y devuelve la sangre
ya sin oxigeno a los pulmones y el corazén a través de las venas. Una MAV
comunica directamente a las arterias con las venas, y, por lo tanto, reduce la
concentracion de oxigeno que llega al tejido del sistema nervioso y aumenta
el riesgo de sangrado.

Las malformaciones se pueden generar en cualquier parte donde haya
arterias y venas. Generalmente son asintomaticas. Sin embargo, las MAV
que se forman en el cerebro o la médula espinal pueden ser especialmente
problematicas. Incluso en ausencia de sangrado o de pérdida considerable
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de oxigeno, la presencia de malformaciones arteriovenosas grandes puede
dafar el cerebro o la médula espinal. El tamafio varia desde una fraccion de
centimetros hasta seis centimetros (2.5 pulgadas) de didmetro. Cuanto mayor
sea la lesidon, mayor sera la presion aplicada a las estructuras cerebrales o de
la médula espinal que la rodean.

Las MAV en el cerebro o la médula espinal (neuroldgicas) afectan a
aproximadamente 300,000 estadounidenses. El indice de incidencia es
similar para hombres y mujeres, sin distincion de origen étnico o raza.

Los sintomas comunes de las MAV son convulsiones y dolores de cabeza.
Otros sintomas neuroldgicos son debilidad muscular o paralisis en una parte
del cuerpo o pérdida de la coordinacion (ataxia). Ademas, las MAV pueden
causar dolor o alteraciones en la vision o el habla. También podria presentarse
confusién o alucinaciones. Asimismo, existen pruebas de que las MAV pueden
generar leves trastornos de aprendizaje o conducta durante la nifiez.

El diagndstico de las MAV se hace mediante tomografia computarizada o
resonancia magnética. La angiografia es una forma precisa de obtener la
ubicacion exacta de la malformacién. Se inserta un tubo fino en una arteria
de la pierna, se guia hacia el cerebro y se inyecta una tinta. La exploracidn con
el escaner revela el ovillo de la MAV.

Las malformaciones arteriovenosas pueden ejercer una presion enorme sobre
las venas, ya que no hay vasos capilares que frenen el flujo sanguineo. Con
el tiempo, la MAV puede romperse y causar una hemorragia. Si bien el riesgo
de hemorragia es reducido, este aumenta con el tiempo; generalmente se
recomienda tratamiento.

Tratamiento: Los avances en la técnica han hecho que el tratamiento
quirdrgico no comporte riesgos y sea eficaz para la mayoria de los casos
de MAV. La cirugia dentro del crdneo puede intentar cortar o cauterizar la
MAV con laser. Otra opcion para las malformaciones arteriovenosas pequefas
es la radiocirugia estereotactica, que concentra la radiacidon sobre los vasos
sanguineos con MAV para destruirlos lentamente. La eliminacién de la MAV
puede tardar de uno a tres afos.

Una tercera opcion de tratamiento es la embolizacion endovascular, similar
a un angiograma, mediante la cual se inserta un catéter en una arteria de la
pierna y se guia por el cuerpo hacia las arterias afectadas. Posteriormente
se inyecta una sustancia tipo pegamento que bloquea los vasos sanguineos
principales que llevan a la MAV, para asi reducir su tamafio y poder tratarla

Guia de recursos sobre la paradlisis = 92


http://www.ulf.org
https://adrenoleukodystrophy.info/treatment-options/lorenzo-odone

con radiocirugia o cirugia convencional.

La cirugia es una decisidon que se debe tomar considerando todos los riesgos.
Si no se la trata, la MAV puede causar déficits neuroldgicos graves o incluso
la muerte. Por otro lado, una cirugia en el sistema nervioso central también
entrafa riesgos y estos tipos de cirugias son bastante complejas.

FUENTES

National Institute of Neurological Disorders and Stroke, Mayo Clinic, National
Organization for Rare Disorders

RECURSOS PARA LAS MAV

Mayo Clinic (Clinica Mayo): Ofrece muchos materiales educativos sobre
las malformaciones arteriovenosas y proporciona tratamiento en tres
centros. 507-284-2511; www.mayoclinic.org/es-es, busque: malformacion
arteriovenosa.

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (Instituto Nacional
de Trastornos Neuroldgicos y Accidentes Cerebrovasculares): Proporciona
informacién clinica detallada sobre las malformaciones arteriovenosas.
301-496-5751, linea gratuita dentro de EE. UU.. 1-800-352-9424;
https.//espanol.ninds.nih.gov/es/trastornos/malformaciones-arteriovenosas

National Organization for Rare Disorders (Organizacion Nacional para
Trastornos Raros): Incluye a las MAV en sus materiales. 203-744-0100, linea
gratuita dentro de EE. UU.. 1-800-999-6673; http://rarediseases.org (en
inglés).

MIELITIS FLACIDA AGUDA (MFA)

La mielitis flacida aguda (MFA) es una afeccidon neuroldgica poco comun
descubierta recientemente, que afecta la materia gris de la médula espinal y
hace que los musculos vy reflejos del cuerpo se debiliten. Los Centros para el
Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC) han hecho un seguimiento
de la MFA desde 2014. Los casos confirmados desde entonces asciende
a 633 casos y mas del 90 % se presenta en nifios pequefios. Los sintomas
mas frecuentes son la debilidad repentina en los brazos o piernas, y la
pérdida del tono muscular y los reflejos. Ademas, algunas personas también
presentan parpados caidos, dificultad para tragar, dificultad para hablar o
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arrastrar las palabras, adormecimiento, incapacidad para orinar y dolor en los
brazos, piernas, espalda o cuello. La insuficiencia respiratoria y los sintomas
neuroldgicas, como los cambios en la temperatura del cuerpo e inestabilidad
de la presion arterial, podrian causar la muerte.

La causa de la MFA sigue siendo desconocida, pero los investigadores de los
CDC creen que los virus son parte de la causa. Segun los datos recopilados a
partir de 2014, mas del 90 % de los pacientes habian tenido sintomas
respiratorios o fiebre leves antes de contraer la MFA. En la mayoria de los
pacientes la MFA comenzd entre agosto y noviembre, que coincide con la
temporada anual en la que muchos virus circulan, incluidos los enterovirus.

FUENTES

Centros para el Control y la Prevenciéon de Enfermedades

RECURSOS PARA LA MFA

Acute Flaccid Myelitis Association (Asociacion de Mielitis Flacida Aguda):
Organizacion sin fines de lucro creada por padres de nifios con MFA. Ofrece
informacioén, apoyo y subvenciones. www.afmanow.org (en inglés).

Siegel Rare Neuroimmune Association (Asociacion de Siegel para
Enfermedades Neuroinmunoldgicas Raras): Ofrece informacion sobre la
FMA. 855-380-3330; https:/wearesrna.org (en inglés).

MIELITIS TRANSVERSA

La Mielitis Transversa (MT) es un trastorno neuroldgico causado por la
inflamacion de la médula espinal. Las crisis inflamatorias pueden daflar o
destruir la mielina, la sustancia grasosa aislante que recubre las fibras de las
células nerviosas. Esto genera cicatrices que interrumpen la comunicacion
entre los nervios de la médula y el resto del cuerpo.

Entre los sintomas de la MT se encuentran la pérdida de la funcion de la
médula espinal durante varias horas o semanas. Lo que usualmente comienza
como un abrupto dolor en la parte baja de la espalda, debilidad muscular
0 sensaciones anormales en los dedos del pie y los pies puede progresar
rdpidamente a sintomas mas graves, como la pardlisis. La desmielinizacion
(pérdida de la conductividad de las fibras nerviosas) se produce habitualmente
en la region tordcica, generando problemas con el movimiento de las piernas
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y el control de esfinteres.

Algunas personas se recuperan sin ningun problema o con problemas
menores, mientras que otras quedan con impedimentos permanentes que
afectan la capacidad de llevar a cabo tareas cotidianas.

La mielitis transversa ocurre en adultos y nifios, hombres y mujeres de todas
las razas. No hay evidencia de que haya predisposicion familiar. La incidencia
maxima ocurre entre los 10 y los 19 afios, y entre los 30 y los 39 afos. Todos los
afios se diagnostican alrededor de 1,400 nuevos casos de mielitis transversa
en Estados Unidos y aproximadamente 33,000 estadounidenses tienen
algun tipo de discapacidad resultante de la MT.

Se desconocen las causas exactas de la mielitis transversa. La inflamacion
que dafa la médula puede ser causada por infecciones virales, reacciones
inmunitarias anormales o un flujo sanguineo insuficiente en los vasos
sanguineos que irrigan la médula espinal. La mielitis transversa también
puede ocurrir como una complicacion de la sifilis, el sarampidn, la enfermedad
de Lyme y algunas vacunas, incluidas aquellas para la varicela y la rabia.
A menudo se manifiesta tras infecciones virales de herpes zoster (el virus
que causa la varicela y la “culebrilla”), virus de Epstein-Barr, de la gripe, VIH,
hepatitis A, sarampion o rubéola. También se ha vinculado con infecciones
bacterianas en la piel, infecciones del oido medio y neumonia bacteriana.

Algunos expertos creen que una infecciéon causa un desequilibrio en el
sistema inmunitario, lo cual genera un atagque inmunitario indirecto contra la
médula. El sistema inmunitario, que normalmente protege al cuerpo contra
otros organismos, ataca al propio tejido por error, causando una inflamacion
y, en algunos casos, daflando la mielina de la médula.

Tratamiento: Como sucede con muchos trastornos de la médula espinal, no
existe una cura efectiva para las personas con mielitis transversa. Lo mejor
que ofrece la medicina es el tratamiento de los sintomas.

Por lo general, el tratamiento se inicia cuando el paciente empieza a mostrar
sintomas. Los médicos quiza receten corticoesteroides durante las primeras
semanas de la enfermedad para disminuir la inflamacién. La meta es mantener
la funcionalidad del organismo con la expectativa de que se produzca una
recuperacion espontanea completa o parcial del sistema nervioso. Algunos
pacientes que no responden a los corticoesteroides pueden recibir terapia
de intercambio de plasma (plasmaféresis). Esto implica reemplazar el plasma
para librarse de anticuerpos que podrian ser los causantes de la inflamacion.
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A las personas con sintomas agudos, como la paralisis, se las trata normalmente
en un hospital o en un centro de rehabilitacion, bajo la atenciéon de un equipo
médico especializado. Mas adelante, si el paciente comienza a recobrar el
control de las extremidades, la fisioterapia puede ayudar a mejorar la fuerza
muscular, la coordinaciéon y el rango de movimiento.

La mielitis transversa usualmente incluye los siguientes sintomas: (1) debilidad
de los brazos y las piernas; (2) dolor; (3) alteracion sensorial; y (4) disfuncién
intestinal y de la vejiga. La mayoria de los pacientes presenta distintos grados
de debilidad en las piernas y algunos también en los brazos.

El dolor es el sintoma principal de la mielitis transversa en aproximadamente
la mitad de todos los pacientes. El dolor puede estar concentrado en la parte
baja de la espalda o tratarse de sensaciones agudas que recorren las piernas,
el brazo o el torso. Gran parte de las personas con mielitis transversa refieren
una mayor sensibilidad al calor y al frio. Para algunos, un leve roce con el dedo
puede causar un dolor sustancial (denominado alodinia).

Prondstico: La recuperacion empieza generalmente entre dos y 12 meses
después del comienzo de los sintomas y puede continuar hasta por dos afios.
Sin embargo, si no hay mejoria durante los primeros tres a seis meses, es
poco probable que haya una recuperacion considerable. Aproximadamente
un tercio de los afectados con mielitis transversa presenta una recuperacion
favorable o completa. Otro tercio muestra una recuperacion regular y
queda con problemas como marcha espasmoddica, disfuncidn sensorial,
urgencias urinarias o incontinencia. En otro tercio de los pacientes no se
aprecia recuperacion alguna; necesitan sillas de ruedas y tal vez dependan
considerablemente de otras personas para desempefar tareas diarias basicas.

Investigacion: El Instituto Nacional de Trastornos Neuroldgicos y Accidentes
Cerebrovasculares financia la investigacion para aclarar el papel del sistema
inmunitario en la mielitis transversa y otras enfermedades autoinmunitarias.
Otros trabajos se centran en las estrategias para reparar la desmielinizacién
de la médula espinal, incluidos los enfoques mediante el trasplante celular.
Las metas de estos estudios es fomentar una regeneracién y recuperar el
funcionamiento en aquellos pacientes con paralisis.

FUENTES

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (NINDS), Transverse
Myelitis Association
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RECURSOS PARA LA MIELITIS TRANSVERSA

Cody Unser First Step Foundation (Fundacion Primer Paso de
Cody Unser): Recauda fondos para investigaciones para combatir la
paralisis y crea conciencia sobre la mielitis transversa y la vida activa.
832-421-2150; www.codysfirststep.org (en inglés).

Johns Hopkins Hospital Department of Neurology (Departamento

de Neurologia del Hospital Johns Hopkins): Ha creado un centro
especializado en Baltimore para el cuidado de las personas con mielitis
transversa. El Centro ha reunido a médicos y expertos en salud de una
variedad de disciplinas, incluida la neurologia, la urologia, la reumatologia,

la cirugia ortopédica, la neurorradiologia, la medicina de rehabilitacion,

la fisioterapia y la terapia ocupacional. Centro para la Mielitis
Transversa de John Hopkins, 410-502-7099, toll-free 1-800-765-5447;
www.hopkinsmedicine.org/neurology_neurosurgery/centers_clinics/
transverse_myelitis (en inglés).

Siegel Rare Neuroimmune Association (Asociacidon Siegel para las
Enfermedades Neuroinmunoldgicas): Ofrece noticias e informacion
para la comunidad de MT; facilita conexiones y apoyo. 855-380-3330;
https://wearesrna.org (en inglés).

NEUROFIBROMATOSIS

La neurofibromatosis es un trastorno genético, progresivo e impredecible
del sistema nervioso que causa la formacién de tumores en los nervios en
cualquier parte del cuerpo, en cualguier momento. Aungue la mayoria de
los tumores relacionados con la neurofibromatosis no son cancerosos,
pueden provocar problemas al comprimir la médula espinal y los nervios
circundantes, lo cual puede causar pardlisis. Los tumores mas frecuentes son
los neurofibromas, que se desarrollan en el tejido que rodea a los nervios
periféricos. Existen tres tipos de neurofibromatosis: el tipo 1 provoca cambios
en la piel y deformaciones dseas, puede afectar la médula y el cerebro, y
comunmente aparece al nacer y conlleva discapacidades cognitivas. El tipo
2 causa la pérdida de la audicion, zumbido en los oidos y problemas de
equilibrio; empieza por lo general en la adolescencia. Schwannomatosis, la
menos comun, provoca un intenso dolor. Las tres afectan a mas de 100,000
estadounidenses. Ninguna de las formas de neurofibromatosis tiene cura
conocida, aunque se han identificado los genes tanto de la de tipo 1 como 2.
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FUENTES

National Institute of Neurological Disorders and Stroke, Neurofibromatosis Network

RECURSOS PARA LA NEUROFIBROMATOSIS

Children’s Tumor Foundation (Fundacion para Tumores Infantiles): Apoya
la investigacion y el desarrollo de tratamientos para la
neurofibromatosis, proporciona informaciéon y ayuda en el desarrollo de centros
clinicos, practicas mas adecuadas y mecanismos de apoyo al paciente.
www.ctf.org (en inglés).

Neurofibromatosis Inc. California: Ofrece simposios médicos, apoyo a la
familia, representacion y defensa de los intereses de los pacientes vy respalda las
investigaciones sobre la NF www.nfcalifornia.org (en inglés).

Neurofibromatosis Network (Red para la Neurofibromatosis): Brinda
representaciéon 'y defensa para las investigaciones sobre NF, disemina
informacién médica y cientifica sobre la enfermedad, ofrece una base de
datos nacional de referencia y fomenta la concientizacidon sobre la NF.
www.nfnetwork.org (en inglés).

PARALISIS CEREBRAL

La paralisis cerebral es un grupo de
trastornos que afectan el control
del movimiento y la postura. Estos
trastornos no son causados por
problemas en los musculos o en
los nervios, sino por un desarrollo
defectuoso o un dafo en ciertas
regiones del cerebro que provoca el
control inadecuado del movimiento
y la postura. Los sintomas pueden
ser leves o graves y abarcan distintas
formas de paralisis fisica.

La paralisis cerebral no siempre conlleva
una discapacidad grave. En tanto que
un niflo con paralisis cerebral grave tal
vez no pueda caminary requiera mucha
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atencidon médica, otro con una paralisis cerebral leve quiza tenga problemas
de equilibrio solamente y no necesite ningun tipo de atencion. La paralisis
cerebral no es contagiosa, ni es usualmente hereditaria. El tratamiento mejora
sustancialmente las capacidades de los nifios. Los sintomas pueden cambiar
con el tiempo, pero no es un trastorno progresivo. Si el impedimento empeora,
generalmente se debe a otro trastorno o enfermedad.

Los nifios con paralisis cerebral a menudo necesitan tratamiento para las
discapacidades intelectuales, de aprendizaje, convulsiones y dificultades con
el habla, la audicién y la visidon. Por lo general, no se la diagnostica hasta los
dos o tres anos. Afecta a entre 1.5 y hasta mds de 4 nifios por cada 1,000, a
partir de los tres aflos. En todo el mundo hay mas de 17 millones de personas
con paralisis, la cual se subdivide en tres tipos principales:

Paralisis cerebral espastica: Entre el 70 % y el 80 % de las personas afectadas
tienen pardlisis cerebral espdastica que produce rigidez muscular, lo que
dificulta la movilidad. Cuando ambas piernas se ven afectadas (diplejia
espastica), el nino puede tener problemas para caminar; los musculos tensos
en las caderas y las piernas hacen que las piernas giren hacia adentro y hagan
tijeras a la altura de las rodillas. En otros casos, solo un lado del cuerpo se ve
afectado (hemiplejia espdstica); a menudo es mas intenso en el brazo que en
la pierna. La forma mas grave es la cuadriplejia espastica, con afectacion de
todas las extremidades y el tronco, que puede abarcar ademas los musculos
de la bocay la lengua.

Pardlisis cerebral discinética (atetoide): Aproximadamente entre el 10 % vy
el 20 % de las personas con pardlisis cerebral tienen la forma discinética que
afecta todo el cuerpo. Se caracteriza por las fluctuaciones del tono muscular,
de demasiado rigido a demasiado flacido. La paralisis cerebral atetoide a
veces incluye movimientos incontrolables (lentos y retorcidos o rdpidos y
abruptos). Los niflos a menudo tienen problemas para aprender a controlar el
cuerpo para sentarse y caminar. Puesto que afecta los musculos faciales y de
la lengua, pueden tener dificultades para tragar o hablar.

Paralisis cerebral ataxica: Entre un 5% y un 10 % de las personas con
pardlisis cerebral presentan la forma ataxica, que afecta el equilibrio y la
coordinacién. Posiblemente su marcha sea irregular y tengan dificultades con
los movimientos que requieran coordinacidon, como escribir.

En Estados Unidos, entre el 10% vy el 20 % de los niflos con pardlisis
manifestaron el trastorno en el postparto, a consecuencia de un dafio cerebral

99  Fundacién de Christopher & Dana Reeve

CONCEPTOS BASICOS

en los primeros meses o0 afios de vida, infecciones cerebrales, como meningitis
o encefalitis viral, o una lesién. La pardlisis cerebral congénita podria pasar
desapercibida por meses. En la mayoria de los casos, se desconoce la causa
de la paralisis cerebral congénita. Los cientificos han determinado algunos
eventos especificos durante el embarazo o en torno al momento del parto
que pueden llegar a dafar los centros motores del cerebro en desarrollo.
Hasta hace poco, los médicos creian que la causa principal era una falta de
oxigeno durante el parto. Los estudios han demostrado que esto sucede en
apenas el 10 % de los casos.

Se contintia explorando el oxigeno hiperbdrico para el tratamiento de las
paralisis cerebrales, los accidentes cerebrovasculares y las lesiones cerebrales.
Algunas clinicas y fabricantes fomentan su uso para la pardlisis cerebral, pero
no hay consenso sobre su eficacia.

Un niflo con paralisis cerebral generalmente comienza la fisioterapia para
aumentar sus destrezas motoras (sentarse y caminar), mejorar la fuerza
muscular y para contribuir a prevenir las contracturas (acortamiento de los
musculos que limitan el movimiento articular). A veces, se utilizan algunos
aparatos, yesos y tablillas para mejorar el funcionamiento de las manos o las
piernas. Si las contracturas son intensas, se podria recomendar una cirugia
para alargar ciertos musculos afectados.

Una nueva técnica llamada terapia de movimiento inducido por restriccion
(TMIR) es un tipo de fisioterapia que ha dado resultados con adultos que
sufrieron accidentes cerebrovasculares y perdieron la fuerza en un brazo. La
terapia restringe el brazo mas fuerte dentro de un yeso, obligando al brazo
mas débil a realizar las actividades. En un estudio comparativo aleatorizado
con nifos con paralisis cerebral, un grupo de ninos se sometid a fisioterapia
convencional, mientras que otro grupo hizo 21dias de TMIR. Los investigadores
buscaron pruebas de mejorias en el funcionamiento del brazo discapacitado,
si la mejora durd hasta el final del tratamiento, si estaba relacionada con
otras mejorias en distintas dreas, como el control del tronco, la movilidad,
la comunicacion y las capacidades independientes. Los niflos que recibieron
TMIR superaron en todas las pruebas a aquellos sometidos a la fisioterapia
convencional y seis meses después seguian teniendo un mejor control del
brazo.

Los cientificos estdn desarrollando nuevas formas para enfocarse en los
musculos espasticos y fortalecerlos. Por ejemplo, mediante la estimulacion
eléctrica funcional (FES, por sus siglas en inglés), un dispositivo inaldmbrico
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microscopico que se inserta en musculos o nervios especificos y se maneja
por control remoto. Esta técnica se ha usado para activar y fortalecer los
musculos de la mano, el hombro y el tobillo de personas con PC al igual que con
sobrevivientes de una apoplejia. Consulte las paginas 158 a 159 para obtener
mas informacidn acerca de la estimulacion eléctrica funcional.

Los medicamentos pueden aliviar la espasticidad o reducir el movimiento
anormal. En algunos casos, se implanta una pequefia bomba subcutanea
que libera un medicamento antiespasmaddico, como el baclofeno. Se han
informado buenos resultados con inyecciones de Botox para calmar ciertos
musculos. Para nifos pequefos con espasticidad en ambas piernas, la
rizotomia dorsal puede reducirla permanentemente y facilitar la capacidad
para sentarse, pararse y caminar. En este procedimiento, los médicos cortan
algunas de las fibras nerviosas que crean la espasticidad.

A medida que el nifo con paralisis cerebral crece, la terapia y otros servicios
de apoyo cambian. La fisioterapia se suplementa con capacitacién laboral,
programas de recreacién y esparcimiento, y educacion especial, cuando es
necesario. Durante la adolescencia, resultan importantes los programas de
asesoramiento para cuestiones emocionales y psicoldgicas.

FUENTES

United Cerebral Palsy, March of Dimes, Centers for Disease Control
and Prevention, National Institute of Neurological Disorders and Stroke,
Cerebral Palsy Foundation.

RECURSOS PARA LA PARALISIS CEREBRAL

Cerebral Palsy Foundation (Fundacidn para la Paralisis Cerebral): Financia
investigaciones para descubrir la causa, la cura y el cuidado para las
personas con paralisis cerebral y discapacidades del desarrollo
relacionadas. 212-520-1686; www.yourcpf.org (en inglés).

March of Dimes Birth Defects Foundation (Fundaciéon para los Defectos
Congénitos March of Dimes): Incluye recursos y conexiones para abordar
los defectos congénitos, la mortalidad infantil, el bajo peso al nacer y la falta
de cuidados prenatales. Linea gratuita dentro de EE. UU.
1-888-663-4637; https://nacersano.marchofdimes.org/ (en inglés).

United Cerebral Palsy- UPC (Paralisis Cerebral Unida): Ofrece recursos sobre

101 Fundacion de Christopher & Dana Reeve

CONCEPTOS BASICOS

salud y bienestar en la paralisis cerebral, estilo de vida, formacion y recursos
de representacion y defensa. Se esfuerza por lograr la inclusion completa
de personas con discapacidades. Dos tercios de aquellos que reciben los
servicios de UCP tienen otro tipo de discapacidad distinta de la paralisis
cerebral. Linea gratuita dentro de EE. UU. 1-800-872-5827; www.ucp.org (en
inglés).

SINDROME DE GUILLAIN-BARRE

El sindrome de Guillain-Barré es un trastorno en el cual el sistema inmunitario
ataca parte del sistema nervioso periférico. Los primeros sintomas incluyen
diversos grados de debilidad o sensaciones de cosquilleo en las piernas que a
menudo se extiende a los brazos y a la parte superior del cuerpo; estos pueden
aumentar en intensidad hasta que la persona queda totalmente paralizada.
Muchas personas requieren cuidados intensivos durante las primeras etapas
de la enfermedad, particularmente si deben usar un respirador mecanico.

El sindrome de Guillain-Barré no es comun. Generalmente ocurre unos dias o
semanas después de haber tenido sintomas de una infeccion viral respiratoria
o digestiva. Si bien la infeccion que mas comuinmente se relaciona con la
enfermedad la causa una bacteria, en el 60 % de los casos se desconoce el
origen. Algunos casos pueden atribuirse al virus de la gripe 0 a una reaccién
inmunitaria a dicho virus. En ciertas ocasiones, sucede a consecuencia de
una cirugia o una vacuna. El trastorno puede manifestarse a lo largo de
horas o dias, o demorar hasta tres o cuatro semanas. No se sabe por qué el
sindrome de Guillain-Barré ataca a algunas personas y a otras no. La mayoria
se recupera incluso de los casos mas graves, en tanto que en otros persiste
un poco de debilidad. No se conoce ninguna cura para este sindrome, pero
los tratamientos pueden reducir su intensidad y acelerar la recuperacion.
Hay varias formas de tratar las complicaciones. La plasmaféresis (también
conocida como el intercambio de plasma) elimina mecéanicamente los
anticuerpos autoinmunitarios presentes en la sangre. El tratamiento con
inmunoglobulina en altas dosis se utiliza para recargar el sistema inmunitario.
Los investigadores esperan esclarecer el funcionamiento del sistema
inmunitario al punto de identificar qué células son responsables del ataque
contra el sistema nervioso.

Segun el Centro para el Control y la Prevencién de Enfermedades de Estados
Unidos, “la investigacion actual sugiere que el sindrome de Guillain-Barré,
una enfermedad rara del sistema nervioso estd fuertemente asociada con el
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virus de Zika; sin embargo, solo un pequefio porcentaje de los infectados
recientemente por el virus de Zika, han contraido el sindrome”.

FUENTE

National Institute of Neurological Disorders and Stroke

RECURSOS PARA EL SINDROME DE GUILLAIN-BARRE

GBS/CIDP Foundation International (Fundaciéon Internacional para el
Sindrome de Guillain-Barré y la Polineuropatia Crénica Desmielinizante
Inflamatoria): Ofrece informacién sobre el sindrome de Guillain-Barré y la
polineuropatia cronica desmielinizante inflamatoria. 610-667-0131 o linea
gratuita dentro de EE. UU. 1-866-224-3301; www.gbs-cidp.org (en inglés).

SINDROME POSPOLIOMIELITICO

La poliomielitis es una enfermedad causada por un virus que ataca los
nervios que controlan la funcién motora. La poliomielitis (paralisis infantil)
quedd practicamente erradicada en casi todos los paises del mundo desde la
aprobaciéon de las vacunas de Salk (1955) y Sabin (1962). Hasta 2020, la
poliomielitis seguia siendo endémica unicamente en dos paises (Afganistan y
Pakistan), comparado con 125 en 1988.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) estima que en el mundo
hay 12 millones de personas que viven con algun grado de discapacidad
provocada por la poliomielitis. El Centro Nacional de Estadisticas de Salud
calcula alrededor de un millén de sobrevivientes de la poliomielitis en Estados
Unidos, de los cuales, casi la mitad refiere una paralisis que ha provocado
algun tipo de impedimento. Los ultimos brotes importantes de la poliomielitis
en Estados Unidos fueron a principios de la década de 1950.

Durante afnos, la mayoria de las personas que habia sufrido de poliomielitis
continué con su vida, olvidando casi por completo el recuerdo de la
enfermedad con una salud estable. Pero a partir de la década de 1970, los
sobrevivientes que habian recibido el diagnoéstico inicial 20 afios atrds o
mas, comenzaron a notar nuevos problemas nuevos, como cansancio, dolor,
dificultades para tragar o respirar y debilidades adicionales. Los médicos lo
denominaron sindrome pospoliomielitico (SPP).

Algunas personas experimentan la fatiga relacionada con el SPP como un
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agotamiento similar al que produce la gripe, que empeora a medida que
avanza el dia. Este tipo de fatiga también puede aumentar con la actividad
fisica y puede causar dificultades para la concentracién y la memoria. Otros
presentan una debilidad muscular que aumenta con el ejercicio y mejora con
el descanso.

Las investigaciones indican que un factor de riesgo tan importante como la
edad es el tiempo que la persona ha vivido con las secuelas de la poliomielitis.
También parece que las personas que tuvieron una paralisis original mas grave
con un grado de recuperacion mas elevado tienen posteriormente problemas
mas graves con el sindrome.

El sindrome pospoliomielitico estaria relacionado con una sobreutilizacion
fisica vy, tal vez, con el estrés. Cuando el virus de la poliomielitis destruye
o lesiona las motoneuronas, las fibras musculares quedan huérfanas y se
presenta la paradlisis. Los sobrevivientes que recuperan el movimiento lo
logran gracias a neuronas vecinas no afectadas que comienzan a “brotar” y
reconectarse con lo que podrian considerarse musculos huérfanos.

Los sobrevivientes que pasaron afios con este sistema muscular restructurado
ahora sienten las consecuencias como el uso excesivo de las neuronas
sobrevivientes, los musculos y las coyunturas, junto con los efectos del avance
de la edad. No hay pruebas concluyentes que respalden la idea de que el
sindrome pospoliomielitico es una reinfeccién del poliovirus.

Se exhorta a los sobrevivientes de la poliomielitis a cuidar de su salud de todas
las formas habituales: atencion médica periddica, cuidar la alimentacion, evitar
el sobrepeso y no fumar o excederse con el alcohol. También se recomienda
estar atentos a las advertencias que da el cuerpo, evitar actividades que
causen dolor, prevenir el desgaste muscular, conservar energia al obviar tareas
que no sean esenciales y usar aparatos adaptativos cuando sea necesario.

Elsindrome pospoliomielitico por lo general no es una afeccién potencialmente
mortal, pero puede causar molestias importantes y discapacidad. La
discapacidad mas frecuente causada por el SPP es el deterioro de la movilidad.
Las personas con SPP también pueden experimentar dificultades para realizar
actividades cotidianas, tales como cocinar, limpiar, ir de compras y conducir.
Algunas personas quiza necesiten equipos de asistencia para conservar la
energia, tales como bastones, andadores, muletas, sillas de ruedas manuales
0 eléctricas.

Vivir con el sindrome pospoliomielitico a menudo significa adaptarse a nuevas
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discapacidades. Para algunos puede resultar dificil revivir las experiencias
de la infancia para poder aceptar la enfermedad. Por ejemplo, quiza sea
doloroso aceptar cambiar una silla de ruedas manual por una motorizada.
Afortunadamente, el sindrome estd recibiendo mas atencion en el campo
médico y hay muchos profesionales versados en el tema que pueden ofrecer
ayuda médica y psicoldgica adecuadas. Ademas, existen grupos de apoyo
para el SPP, boletines informativos y redes de capacitacion que presentan las
ultimas novedades y noticias, y refuerzan la nocién de que los afectados por
el SPP no estan solos en su lucha.

FUENTES

International Polio Network, Montreal Neurological Hospital Post-Polio Clinic

RECURSOS PARA LA POLIOMIELITIS

Global Polio Eradication Initiative (Iniciativa Mundial para la Erradicacién
de la Poliomielitis): Es una asociacion conformada por entidades publicas y
privadas, liderada por gobiernos nacionales y encabezada por la Organizacidn
Mundial de la Salud (OMS), la Asociacion Rotaria Internacional, los Centros
para el Control y la Prevenciéon de Enfermedades (CDC) y la Organizacion de
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las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF). www.polioeradication.org (en
inglés).

Post-Polio Health International (PPHI, Salud Internacional para el Sindrome
Pospoliomielitico): Ofrece informacion para sobrevivientes de la poliomielitis
y promueve la creacion de redes en la comunidad pospoliomielitica. PPHI
publica numerosos recursos, incluido el boletin trimestral Polio Network
News, el directorio anual del sindrome pospoliomielitico y el The Handbook
on the Late Effects of Poliomyelitis for Physicians and Survivors (Manual sobre
los efectos tardios de la poliomielitis, para médicos y sobrevivientes. PPHI es
la evolucion de la organizacion GINI, fundada como un boletin mimeografico
de Gini Laurie en St. Louis hace 50 afos. 314-534-0475; www.post-polio.org
(eninglés).

TUMORES MEDULARES

Los tumores medulares y cerebrales conllevan un crecimiento anormal del
tejido dentro del craneo o la columna vertebral. Los tumores se clasifican
como benignos (no cancerosos) si las células que componen el crecimiento
son similares a las células normales, crecen lentamente y se limitan a una sola
ubicacion. Los tumores son malignos (cancerosos) cuando las células son
diferentes de las células normales, crecen rapidamente y pueden diseminarse
facilmente a otros lugares.

Debido a que el sistema nervioso central se encuentra encerrado dentro de
huesos filosos y rigidos (como el crdneo y la columna), cualquier crecimiento
anormal aplica presién sobre los sensibles tejidos nerviosos y limitan el
funcionamiento. Mientras que las células malignas en el resto de cuerpo
pueden facilmente migrar y provocar un tumor dentro del cerebro o de la
médula espinal, los tumores malignos del sistema nervioso central (SNC)
raramente se diseminan hacia otras partes del cuerpo.

La mayoria de los canceres de la médula espinal son metastaticos, esto quiere
decir que provienen de una variedad de canceres primarios. Estos incluyen de
pulmén, mama, prostata, cabeza y cuello, tiroides, digestivos, ginecoldgicos,
melanoma y carcinoma de células renales.

Cuando los nuevos tumores aparecen dentro del cerebro o la médula espinal,
se los denomina tumores primarios. Los tumores primarios del SNC pocas
veces se derivan de las neuronas, las células nerviosas que llevan a cabo
funciones importantes del sistema nervioso, porgue una vez que las neuronas
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maduran dejan de dividirse y multiplicarse. Por consiguiente, la causa de
la mayoria de los tumores es la multiplicacion descontrolada de las células
que rodean y apoyan a las neuronas. Los tumores primarios del SNC, como
los gliomas y meningiomas, se clasifican segun el tipo de células que los
componen, su ubicacién o ambos.

La razdén de origen de estos tumores primarios en el cerebro o en la médula
sigue siendo un misterio. Los cientificos todavia no saben cémo y por qué
las células del sistema nervioso o en cualquier parte del cuerpo pierden su
identidad habitual y se multiplican descontroladamente. Algunas de las
posibles causas que se estan investigando son virus, genes defectuosos
y sustancias quimicas. Los tumores del cerebro y la médula espinal no son
contagiosos o, en este momento, evitables.

Se estima que mas de 359,000 personas en Estados Unidos viven con un
diagnodstico de tumor primario del cerebro o del sistema nervioso central.
Todos los afios mas de 195,000 estadounidenses reciben un diagndstico
de tumor cerebral y son la forma mas comun de tumor sélido en los nifos.
Los tumores de la médula espinal son menos comunes que los cerebrales.
Alrededor de 10,000 estadounidenses por afio contraen tumores primarios
o0 metastaticos en la médula. Aungue los tumores de la médula espinal
afectan a personas de todas las edades, son mas comunes en adultos
jovenes y de mediana edad.

Los tumores cerebrales y de la médula espinal causan diversos sintomas, que
generalmente se desarrollan lentamente y empeoran con el tiempo. Algunos
de los sintomas mas frecuentes de un tumor cerebral son dolor de cabeza,
convulsiones (una interrupcion de los impulsos eléctricos de las células
cerebrales que puede generar crisis, pérdida del conocimiento, o del control
de la vejiga), nduseas y vomitos, y problemas de la vision o la audiciéon. Una
presidn intracraneal elevada también puede disminuir el flujo sanguineo
ocular y provocar inflamacion del nervio dptico, lo cual genera visidon borrosa,
doble o parcial. Otros sintomas de un tumor del SNC son los cambios en la
conducta o en la cognicidn; problemas motores o de equilibrio; dolor; cambios
en la percepcion sensorial como por ejemplo entumecimiento y disminucion
de la sensibilidad de la piel a la temperatura.

Diagnéstico: Las técnicas especiales para captar imagenes, en particular
la tomografia computarizada y la resonancia magnética, han mejorado
ampliamente el diagndstico de estos tumores. En muchos casos, estos
exdmenes pueden detectar la presencia de un tumor, incluso aunque mida
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menos de media pulgada de ancho.

Tratamiento: Los tres tratamientos mas utilizados son la cirugia, la radioterapia
y la guimioterapia. Cuando un tumor comprime la médula espinal o sus
estructuras circundantes, se pueden administrar corticosteroides para reducir
la inflamacion y preservar la funcidn nerviosa hasta que se puede extirpar.

La cirugia para remover lo que se pueda de un tumor es generalmente lo
primero que se hace para tratar un tumor accesible, siempre que no exista un
riesgo elevado de sufrir dafios neuroldgicos. Por suerte, gracias a los avances
en la neurocirugia ahora los médicos puedan llegar a tumores previamente
inalcanzables.

La mayoria de los tumores malignos, inaccesibles o inoperables en el sistema
nervioso central se tratan con radiacion o quimioterapia. La radiacion ataca las
células malignas con rayos letales. La quimioterapia consiste en medicamentos
que destruyen los tumores, administrados por via oral o mediante inyecciones
en la sangre. Puesto que no todos los tumores responden a los mismos
medicamentos anticancerosos, los médicos a menudo usan una combinacion
de medicamentos para la quimioterapia.

El resultado general de la radioterapia no siempre es positivo. La radiacién
puede dafar la mielina de la médula
espinal, lo cual puede causar paralisis.
Los cientificos estan buscando formas
para concentrar mejor la radiacion o
aumentar su eficacia, tal vez mediante
la sensibilizacion del tejido tumoral. Se
estd investigando la braquirradioterapia
(pequefas esferas radioactivas que
se implantan directamente en el
tumor) como un método 6ptimo para
administrar el tratamiento en el tumor
que no afecta los tejidos normales
alrededor.

Algunas células dentro de los
tumores son bastante resistentes a la
radioterapia. Mediante la genoterapia
los cientificos esperan destruir estas
células al introducir un gen “suicida”

Compresion de masa tumoral en T6
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que las haga mas sensibles hacia ciertos medicamentos o programarlas para
que se autodestruyan.

Bloguear la formacidon de vasos sanguineos (angiogénesis) es un método
prometedor para el tratamiento de varios canceres. Dado que los tumores
cerebrales son los mas angiogénicos de todos los canceres, puede resultar
especialmente eficaz bloquear su suministro de sangre.

El bisturi de rayos gamma es una nueva herramienta que proporciona un
haz de radiacién enfocado con exactitud para administrar una sola dosis
de radiacion en la zona deseada. No hace falta una incisién quirdrgica. Ha
ayudado a los médicos a tratar pequefos tumores inaccesibles mediante
cirugia.

Aungue la mayoria de los tumores primarios de la médula espinal no son
mortales, pueden causar una discapacidad considerable. Los objetivos de
la rehabilitacion se concentran en mejorar la movilidad, aprender sobre el
cuidado personal y el control del dolor.

FUENTES

National Institute of Neurological Disorders and Stroke, American Brain Tumor
Association, National Cancer Institute

RECURSOS PARA TUMORES MEDULARES

American Brain Tumor Association (Asociacion Estadounidense del Tumor
Cerebral): Financia investigaciones médicas y ofrece informacion y apoyo
para personas con tumores y sus familiares. 773-577-8750, linea gratuita
dentro de EE. UU. 1-800-886-2282; www.abta.org (opcién en espafiol).

Making Headway Foundation (Fundacion Avanzando): Ofrece servicios y
financia investigaciones para nifios con tumores cerebrales o medulares.
914-238-8384; www.makingheadway.org (en inglés).

Musella Foundation for Brain Tumor Research & Information, Inc. (Fundacion
Musella para la Investigacion e Informacién sobre Tumores Cerebrales, Inc.):
Se dedica a mejorar la calidad y la esperanza de vida para sobrevivientes
de tumores cerebrales. La Fundacion tiene informacion sobre estudios
clinicos y resultados de los tratamientos. Linea gratuita dentro de EE. UU.
1-888-295-4740; www.virtualtrials.com (en inglés).

National Brain Tumor Society (Sociedad Nacional para los Tumores
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Cerebrales): Financia la investigacion para encontrar tratamientos vy
mejorar la atencidn clinica de tumores cerebrales y de la médula espinal.
Ofrece informacion y apoyo psicosocial, y acerca de la calidad de vida.
617-924-9997; www.braintumor.org (en inglés).

National Cancer Institute (Instituto Nacional del Cancer): Parte de los
Institutos Nacionales de la Salud y el Departamento de Salud y Servicios
Humanos, con un presupuesto de investigacién anual de unos $6,000 millones
de dodlares, es la principal agencia de Estados Unidos para combatir el cancer
de todo tipo. Incluye recursos e informacidn sobre los cdnceres cerebrales y
la médula espinal; www.cancer.gov/espanol
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SALUD Y BIENESTAR

Fundacion de Christopher & Dana Reeve

Las complicaciones secundarias se refieren a los trastornos
causados por una enfermedad incapacitante (accidente
cerebrovascular, esclerosis multiple, lesion de la médula
espinal, paralisis cerebral, etc.). Entre estas se encuentran
problemas médicos, sociales, emocionales, mentales,
familiares o en la comunidad. Algunas pueden poner en
peligro la vida si no se reciben la debida atencion.

COMPLICACIONES SECUNDARIAS

CUIDADO DE LA PIEL

Las personas con paralisis tienen un riesgo elevado de presentar problemas en
la piel. Los impedimentos en la movilidad y en la sensacidon pueden provocar
lesiones por presidén lo que a su vez puede llegar a ser una complicaciéon
devastadora. En 2016, el Consejo Consultivo Nacional para las Lesiones por
Presidn (https:/npiap.com) cambid la terminologia recomendada de “Ulcera
por presion” a “lesion por presion”.

La piel, el érgano mas grande del cuerpo, es resistente y flexible. Protege
las células subyacentes contra el aire, el agua, las sustancias extrafias y
las bacterias. Es sensible a las lesiones y tiene una asombrosa capacidad
de autocuracién. Sin embargo, no puede aguantar presidon por un periodo
prolongado. Una lesidn por presion implica que ha ocurrido un dafio en la piel
y el tejido subyacente. Las lesiones por presion, también llamadas llagas por
presion, uUlceras por presidon o ulceras de decubito, varian en gravedad desde
leves (una coloracion rojiza) hasta extensas (agujeros profundos que pueden
infectar los musculos y los huesos). La presidon constante sobre la piel aprieta
pequefos vasos sanguineos, los cuales brindan nutrientes y oxigeno a la piel.
Al no recibir sangre por mucho tiempo, el tejido muere y se forma una lesiéon
por presién.

Deslizarse en la cama o en una silla puede provocar que los vasos sanguineos
se estiren o se doblen y ocasionar lesiones por presion. Se puede producir
una abrasion en la piel cuando la persona se arrastra sobre una superficie en
vez de levantarse. Un golpe o una caida pueden causar dafios en la piel que se
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ETAPAS DE UNA LESION POR PRESION

Etapa 1: La piel sigue intacta pero rojiza y esta coloracion persiste media
hora después de haber quitado la presion. Qué hacer: no se apoye en la
lesion, manténgala limpia y seca. Explore las causas: fijese en el colchon,
almohadodn, las técnicas para transferirse y darse vuelta.

Etapa 2: La parte externa de la piel, la epidermis, se rompe. La ulcera es
superficial pero esta abierta; puede haber supuracion. Qué hacer: siga los
pasos de la primera etapa pero limpie la herida con agua o solucion salina
Y seque con cuidado. Cubrala con vendaje transparente (como Tegraderm)
o hidrocoloide (como DuoDERM). Si hay senhales graves, consulte con su
proveedor de atencion médica.

Senales graves: La ulcera se estd expandiendo, comienza a oler mal o la
secrecion es de color casi verde. La fiebre es otro indicio preocupante.

Etapa 3: La piel se ha roto aun mas, llegando a la segunda capa, pasando
la dermis hasta el tejido graso subcutaneo. En este punto, debe acudir a un
médico ya que la situacion es grave y se requiere una limpieza especial o un
desbridamiento. No espere.

Etapa 4: La ulcera llega hasta el hueso. Hay mucho tejido muerto y mucha
secrecion. Puede poner en peligro la vida. Quiza requiera cirugia.

Curacion: Esto ocurre cuando se reduce el tamafo de la herida y se forma
una piel rosada en los bordes. Puede que sangre pero es una buena sefal:
hay circulacion y esto ayuda a la sanacion. Sea paciente ya que la piel puede
tardar en repararse.

éCuando se puede poner presion sobre el drea nuevamente? Sdlo cuando
la ulcera esté completamente curada, cuando no haya heridas en la parte
externa de la piel y esta luzca normal. La primera vez que vuelva a aplicar
presion, comience con intervalos de 15 minutos. Siga sumando minutos en
los dlias siguientes para que la piel desarrolle resistencia. Si se ve rojiza, no la
someta a presion.

aprecian de inmediato. Otras causas son las fajas o los aparatos que aplican
presion sobre la piel. Ademas, las personas con sensibilidad limitada son mas
propensas a sufrir lesiones por quemaduras en la piel.
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El dafio por presion generalmente comienza en las partes del cuerpo donde
los huesos estdn mas cerca de la piel, como en las caderas. Estos huesos
ejercen presion desde adentro. Si adicionalmente hay una superficie dura en
el exterior, la piel queda comprimida y se interrumpe la circulacién, ya de por
si limitada debido a la paralisis, lo que causa que la piel reciba menos oxigeno
y sea menos resistente. El cuerpo intenta compensar enviando mas sangre a
la zona. Esto puede provocar hinchazén y afadir alin mas presién a los vasos
sanguineos.

FOLLETO SOBRE LAS LESIONES POR PRESION

El folleto de la Fundacion Reeve sobre las
lesiones por presion y cuidado de la piel brinda
informacion necesaria para ayudarle a prevenir,
detectar y tratar una lesion por presion.
Aprenda sobre la higiene de la piel, como se ve
una lesion por presion en diferentes tonos de
piel y cuando buscar atencion médica.

Los folletos educativos de la Fundacion Reeve
ofrecen un andlisis profundo sobre los temas de
interés relacionados con la paralisis. Encuentre
informacion y los recursos mas recientes sobre
las enfermedades secundarias tales como la
espasticidad y el dolor; el cuidado de la vejiga

e intestinos; guias de transicion para todas las
etapas de una lesion nueva; y temas sobre el estilo de vida tales como ser

padres, salud sexual y mental, entre otros.

Los folletos educativos estan disponibles en formato PDF a través de la pagina
web de la Fundacion Reeve, o comuniquese con el equipo de Especialistas en
Informacion para pedir una copia impresa gratuita.

Una lesidn por presidon puede comenzar como un area enrojecida en la piel, la
cual quiza se sienta dura o caliente al tacto. Para aguellos con piel oscura, la
zona podria lucir brillante. Durante esta etapa se puede revertir el avance. Al
eliminar la presion, se recuperara la apariencia normal de la piel.

Si no se elimina la presién, se puede formar una ampolla o costra, lo cual
indica que el tejido debajo estad necrosandose (muriéndose) y es sefal de que
hay que eliminar inmediatamente toda la presién en el area.
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En la siguiente etapa, se forma un agujero (Ulcera) en el tejido necrosado (muerto).
A menudo, la superficie del tejido muerto parece pequefia, pero la lesién podria
incluso llegar al hueso.

Unalesiénpor presidonpuederequerir semanas o hastamesesde hospitalizacion
0 postracién para sanar. Algunas lesiones por presion complejas requieren
cirugia o injertos de piel. Todo esto puede costar miles de ddlares y significar
ausentarse del trabajo, de los estudios o privarse de estar con la familia.

El tratamiento de las heridas en la piel se complica aun mds debido a
infecciones dificiles de curar, espasticidad, presion adicional y hasta el
caracter de cada persona (se ha determinado que existe una correlacién entre
la autoestima baja y las conductas impulsivas). Quiza resulte exageradamente
simplista decir que las lesiones por presion siempre se pueden prevenir, pero
la realidad es que si hay mucho de cierto en ello: con la debida atencién y una
buena higiene general se puede mantener la integridad de la piel.

Existen diversas superficies que alivian la presién, como camas y colchones
especiales, colchonetas y almohadones para apoyarse en la cama o en la silla
de ruedas. Su terapeuta le puede ayudar a elegir un producto adecuado para
usted. Consulte la informacién comenzando en la pagina 323 para obtener mas
informacion sobre los diferentes tipos de asientos. Un ejemplo de un producto
gue ayuda a quienes no pueden darse vuelta en la cama durante la noche y que
no tienen un cuidador que los ayude es el Freedom Bed, un sistema automatico
de rotacion lateral que gira el cuerpo silenciosamente hasta 60 grados;
www.pro-bed.com (en inglés).

Recuerde que la primera linea de defensa es responsabilizarse del cuidado de
su propia piel. Examinese: revisese la piel a diario y utilice un espejo para las
zonas dificiles de ver. Para la salud de la piel lo mejor es una dieta adecuada,
una buena higiene y eliminar la presion con regularidad. Mantenga la piel limpia
y seca. Es mas facil que se produzcan dafios si la piel estd hiumeda por sudor
0 secreciones. Beba liquidos en abundancia: una herida que estd sanando
puede perder mas de un litro y medio de agua al dia. Tome entre 8 y 12 vasos
de agua. Atencidn: la cerveza y el vino no cuentan puesto que el alcohol hace
que uno se deshidrate. El peso también influye: estar muy delgado hace que
se pierda el espacio entre los huesos y la piel, y ocasiona que hasta una leve
presidon rompa la piel. Estar obeso también es un riesgo. Mientras mas peso
hay, mayor es la distancia entre los huesos y la piel, pero también somete la
piel a mas presidn en los pliegues. No fume. Las investigaciones indican que
los fumadores son mas propensos a desarrollar lesiones por presion.
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FUENTES

Paralyzed Veterans of America, Craig Hospital, Biblioteca Nacional de
Medicina, University of Washington School of Medicine/Rehabilitation

RECURSOS PARA EL CUIDADO DE LA PIEL

Hospital Craig ha creado materiales educativos que incluyen informacién
para el cuidado de la piel, con el objetivo de ayudar a que las personas
que viven con lesiones de la médula espinal se mantengan saludables.
https://craighospital.org/es/spinal-cord-injury-resource-library.

Paralyzed Veterans of America (Veteranos Paralizados de Estados Unidos)
brinda apoyo al Consorcio de la Medicina para la Médula Espinal al ofrecer
gratuitamente guias acreditadas de practica clinica para el cuidado de la piel.
Linea gratuita dentro de EE. UU. 1-800-424-8200, www.pva.org (en inglés).

CUIDADO DE LA VEJIGA

La paralisis generalmente afecta el control de la vejiga. Los nervios que
controlan este 6rgano se insertan en la base de la médula espinal (en los
niveles S2 a S4) y, por lo tanto, quedan aislados de la informacién que envia el
cerebro. Aungue quizd no se pueda recuperar el control que se tuvo antes de la
paralisis, existe una amplia gama de técnicas y herramientas para controlar lo
que se denomina vejiga neurdgena.

Una vejiga sana funciona de la siguiente forma: La orina, el exceso de
agua y de sales que extraen los rifiones de la sangre, se bombea a través
de tubos finos llamados uréteres, que normalmente permiten que la orina
fluya solamente en un sentido. Los uréteres se conectan con la vejiga, que es,
basicamente, una bolsa de almacenamiento sensible a la presién. Cuando la
bolsa estd llena, la presién aumenta y los nervios envian un mensaje a través
de la médula espinal hasta el cerebro. Cuando uno esta listo para ir al bafo, el
cerebro envia un mensaje de respuesta por la médula espinal a la vejiga,
indicandole al musculo detrusor (la pared de la vejiga) que se contraiga y a
los musculos del esfinter (una valvula que rodea la parte superior de la uretra)
gue se relaje y se abra. A continuacion, la orina pasa por la uretra para salir
del cuerpo.

El simple hecho de orinar consiste en un proceso de coordinaciéon muscular
bastante refinado.
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Sin embargo, después de la pardlisis, el sistema normal de control se
enloquece; los mensajes entre los musculos de la vejiga y el cerebro ya no se
transmiten. Ambos, el detrusor y el esfinter, pueden volverse hiperactivos al no
haber control cerebral. Un detrusor hiperactivo puede contraerse en pequefios
volumenes contra un esfinter hiperactivo, causando una presion elevada sobre
la vejiga, incontinencia, micciones incompletas vy flujo retrégrado, junto con
repetidas infecciones, piedras o calculos, hidronefrosis (distencion del rifidn),
pielonefritis (inflamacion del rindn) e insuficiencia renal.

La vejiga neurdgena por lo general se afecta de una de
dos maneras:

1. Vejiga espastica (refleja): Cuando la vejiga se llena de orina, un reflejo
involuntario activa automaticamente el vaciado. Esto ocurre usualmente
cuando la lesidn estd por encima del nivel T12. Con una vejiga espastica no se
sabe cuando se vaciara la vejiga o si esto sucederd. Los médicos familiarizados
con las lesiones medulares a menudo recomiendan medicamentos relajantes
(anticolinérgicos) para las vejigas reflejas; entre ellos, es frecuente el uso de
la oxibutinina (Ditropan), cuyo efecto secundario principal es la sequedad en
la boca. Otras opciones, como la tolterodina, la propiverina o la oxibutinina
transdérmica pueden provocar menos sequedad. La toxina botulinica A
(Botox) puede ser una alternativa. Ha sido aprobada por la Administracion
de Alimentos y Medicamentos de Estados Unidos para el tratamiento de la
hiperactividad del detrusor en personas con lesiones medulares y esclerosis
multiple. La ventaja: el Botox se utiliza de forma localizada en la vejiga,
evitando asi los efectos secundarios sistémicos, incluida la sequedad en la
boca.

2. Vejiga flacida (no refleja): Cuando los reflejos de los musculos de la
vejiga son lentos o inexistentes, esta puede distenderse o estirarse en exceso
El estiramiento afecta el tono muscular de la vejiga. Una vejiga flacida no
puede vaciarse por completo. Entre los tratamientos para esta afeccion
se encuentran los medicamentos relajantes del esfinter (bloqueantes
adrenérgicos alfa) como la terazosina (Hytrin) o la tamsulosina (Flomax).
Es posible mejorar el vaciado de la vejiga mediante una inyeccidon de Botox
en el esfinter urinario externo. Ademas, la cirugia es una opcidén para abrir
el esfinter. La esfinterotomia reduce la presidon sobre el esfinter y permite
que la orina fluya facilmente fuera de la vejiga. Una alternativa es insertar un
dispositivo metalico llamado endoprétesis (stent) en el esfinter externo para
mantener abierto el paso. Una de las desventajas de ambas opciones es que
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el semen de la eyaculacion se va hacia la vejiga (retrogradacion), en vez de
salir por el pene. Esto no imposibilita tener hijos, pero lo complica. Se puede
recoger el semen de la vejiga, pero podria estar dafiado por la orina.

La disinergia ocurre cuando los musculos del esfinter no se relajan al contraerse
la vejiga. La orina no pasa por la uretra y se corre el riesgo de que termine en los
rifones (denominado flujo retrégrado), lo cual puede crear complicaciones graves.

El método mas comun para vaciar la vejiga es el programa de sondaje
intermitente (PSI) en el cual se vacia la vejiga en horarios predeterminados
(normalmente cada 4 o 6 horas). Se inserta una sonda en la uretra para vaciar
la vejiga y luego se retira. Una sonda permanente (Foley) drena la vejiga
continuamente. Si el drenaje se origina en un estoma (una abertura creada
quirdrgicamente) en la zona del pubis que no pasa por la uretra, se la llama
una sonda suprapubica. La ventaja: se puede tomar liquido sin restricciones.
La desventaja: aparte de que requieren un dispositivo para almacenarlas, con
estas sondas son mas frecuentes las infecciones urinarias. Una sonda tipo
conddn externo, que también drena continuamente, es una opcién para los
hombres. Estas sondas requieren un dispositivo de almacenamiento, como
una bolsa para la pierna.

ESTERIL VERSUS LIMPIO

Las reglas cambiaron hace unos anos. Ya no es necesario reutilizar una
sonda una y otra vez, y enjuagarla cada 30 o 40 usos. Medicare y otras
aseguradoras ahora hacen reembolsos por sondas intermitentes de un solo
uso. Resulta completamente [dgico que las sondas desechables reducen la
incidencia de infecciones, especialmente los sistemas cerrados “sin contacto”
cuya punta permanece estéril. Sin embargo, Medicare solamente paga por
las sondas estériles cuando la persona se enferma gravemente dos veces
a causa de una infeccion y recibe una orden médica. Una sonda regular es
muchisimo mas barata (menos de $200 mensuales contra $1,500 o méas por
las sondas desechables estériles). Otro tipo de sonda de primera calidad que
se vende hoy en dia tiene una cobertura hidrdfila que se desliza suavemente
y facilita la insercion. Existe evidencia de que con estos tipos de sonda se
producen menos infecciones y traumatismos uretrales en comparacion con
las de policloruro de vinilo. Una marca conocida es LoFric. La mayoria de
las companias urolégicas mas importantes ofrecen ahora sondas hidrofilas.
Se pueden obtener reembolsos tras demostrar que existe un riesgo para las
aberturas uretrales del paciente.

Guia de recursos sobre la paralisis = 118



¢ARANDANOS?

En cuanto a los ardndanos y la salud de la vejiga, mucha gente afirma que el
Jjugo o la fruta seca son milagrosos; otros dicen que no vale la pena y se han
publicado informes a favor de ambas posturas. El Centro Nacional para la
Medicina Complementaria y Alternativa (National Center for Complimentary
and Alternative Medicine) favorece un poco el lado pro-ardandano y sugiere
que hace mas dificil que las bacterias E. coli se adhieran a las paredes de
la vejiga. El Centro admite que la investigacion

no se ha llevado a cabo debidamente

y ho es concluyente. Obviamente la

industria de los arandanos y de los

suplementos no se cansa de alabar

las investigaciones y hace unos

anos una publicacion en Escocia

observo algunas pruebas de que

el jugo de arandano puede reducir la

cantidad de infecciones sintomdticas

de la vejiga durante un periodo de 12

meses en las mujeres. Recientemente, un grupo del

Instituto Kessler en Nueva Jersey sugirio que los suplementos con arandanos
no tienen efecto alguno en la prevencion de las infecciones urinarias. En
este estudio, 21 personas con lesiones medulares tomaron tabletas de
arandanos o placebo. Tras cuatro semanas, se intercambiaron los grupos.
Se compard el pH urinario entre ambos semanalmente. No hubo efectos
estadisticamente significativos en la reduccion de los conteos bacterianos o
las infecciones urinarias con los suplementos de arandanos. La conclusion:
no le hara dafio probar.

Existen varias alternativas quirdrgicas para el tratamiento de la disfuncién
vesical. Mediante el procedimiento de Mitrofanoff se usa el apéndice para
crear una nueva ruta para la orina. Esto facilita el sondaje directo a través
de un estoma en el abdomen, ventajoso para las mujeres y las personas
con funcionalidad limitada en las manos. El aumento de la vejiga es un
procedimiento que agranda quirdrgicamente la vejiga, para lo cual se emplea
una porciéon de los intestinos. Esto expande la capacidad y por lo tanto reduce
la necesidad de sondajes frecuentes.

Es comun que las personas con esclerosis multiple tengan algunos problemas
con el control de la vejiga. Esto puede implicar pequefas pérdidas al estornudar
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o reir, o incluso la pérdida total de control. Para muchas personas, el uso de
ropa adecuada y de almohadillas absorbentes puede compensar la falta de
control. Para algunas mujeres resulta beneficioso fortalecer el diafragma
pélvico (mediante ejercicios de Kegel) para mejorar la retencion.

Infecciones urinarias: Las personas que viven con paralisis corren un alto
riesgo de sufrir infecciones urinarias (UTI, por sus siglas en inglés), que hasta la
década de 1950 fueron la principal causa de muerte tras la pardlisis. La fuente
de infeccion son las bacterias (un grupo o colonia de organismos unicelulares
pequefios, microscopicos, que viven en el cuerpo y que pueden causar
enfermedades). Las bacterias de la piel y de la uretra ingresan facilmente
a la vejiga a través de la sonda, el Foley y los métodos suprapubicos para
ayudar con la funcién urinaria. Ademas, muchas personas no pueden vaciar
por completo la vejiga y es mas probable que proliferen bacterias en la orina
acumulada.

Algunos de los sintomas de las infecciones urinarias son fiebre, escalofrios,
nauseas, dolor de cabeza, aumento de los espasmos y la disreflexia
autondmica. También puede haber ardor al orinar o incomodidad en la zona
pubica inferior, el