»

VIVIR CON PARALISIS

/

/
\

/

)

Shepherd Center

CHRISTOPHER & DANA

Z
Q
-
:
>
2
>
=
=




© 2020
Este folleto es una produccion conjunta de Shepherd Center y la Fundacién Christopher & Dana Reeve.
Foto de portada por Louie Favorite, cortesia de Shepherd Center
Imagenes de contraportada interior: Cortesia de la familia Shepherd
Traduccioén: Patricia E. Correa
Primera edicién

Esta guia ha sido preparada sobre la base de la literatura cientifica y profesional. Se presenta con fines educativos e
informativos; no debe interpretarse como diagndstico médico o consejo de tratamiento. Por favor, consulte con un
doctor o profesional médico apropiado si tiene preguntas especificas acerca de su situacion.

Agradecimiento a nuestros editores y colaboradores de Shepherd Center(excepto donde se indique lo contrario):

Pete Anziano Jill Koval, Ph.D., ABPP Buddy Sledge, BSN, RN, CRRN
Chet Bhasin, FACHE, MBA, MS Bernadette Mauro* Kathy Slonaker, BS, RN, CRRN
Jennifer Cowhig, MPT, DPT Shari McDowell, PT, DPT Jonathan Slotkin, MD, FANS**
Sheila Fitzgibbon* Sarah Morrison, PT, MBA, Kati Vines, PT, DPT
Diane Johnston, MSPT Sanjay MHA Jamie Shepherd, MBA, Michael Yochelson, MD, MBA
Konakondla, MD** MHA Tammy Young, RN, MSN, CRRN

*de la Fundacion de Christopher & Dana Reeve **de Geisinger Health



APRENDER

sobre las lesiones de la médula espinal .... 2

ORGANIZAR
la informacion.........cccccoeveeeeveenee e

TRAZAR UN CAMINO
a la Rehabilitacion...... cc...coeeevveeeeeeeieeens

ELIJIR SU DESTINO
comparando centros de rehabilitacion

GLOSARIO. g

La llamada que usted nunca quiere recibir... su ser querido estd siendo transportado a un
centro de trauma.

En las primeras horas después de un evento catastréfico, los pacientes son ingresados
en un hospital de acuerdo al nivel de atencidon que necesitan. Esto suele comenzar en el
salén de urgencias donde se evalua el estado del paciente. Su ser querido puede incluso
haber sido trasladado a un hospital diferente para recibir el nivel apropiado de atencién.
Este es un momento dificil y es dificil saber qué hacer.

Tras descubrir que su ser querido tiene una lesion de la médula espinal u otro tipo
de paradlisis, puede que no sepa qué preguntar o hacer. Este folleto estad disefiado para
ayudarle a APRENDER sobre la lesion de la médula espinal, ORGANIZAR la informacion,
TRAZAR un camino y ELEGIR el camino de rehabilitacion de su ser querido.

Estar familiarizado tanto con la progresion tipica del cuidado como con algunos
términos comunmente utilizados le ayudard a entender lo que estd sucediendo durante
estos dias dificiles.

...... 26

...... 37




Al llegar al hospital con una lesién traumatica, el inicio de la enfermedad o la
disminucioén de la funcidn, el personal del departamento de emergencias evaluara

a su ser querido de la cabeza a los pies y evaluara todos los sistemas corporales

para identificar las afecciones que amenazan la vida y las dreas de preocupacion.
Dependiendo del nimero o los tipos de lesiones, el equipo determinard cdmo priorizar
y controlar la atencion médica de su ser querido. A veces es necesario trasladar a los
pacientes a otro centro médico o de trauma
para satisfacer sus necesidades.

£8~)

Un centro de trauma es un centro médico
integral capaz de proporcionar atencion total
a un paciente para cualquier lesion. El nivel
de designacion de trauma varia segun el
estado.

Centros de Trauma de Nivel I:

e Cobertura de 24 horas por medicina de urgencias, cirujanos generales, cirugia
ortopédica, neurocirugia, anestesiologia, radiologia, medicina interna, cirugia plastica,
oral y maxilofacial, cuidados criticos, cirugia cardiaca, hemodialisis, cirugia
microvascular y cuidados pediatricos.

e Dirige programas organizados de ensefanza e [
investigacion que ayuda a crear nuevas innovaciones en |
atencion del trauma. ‘

-~ URGENCIAS

Centros de Trauma de Nivel IlI: i _>

e Cobertura de 24 horas por medicina de emergencia, '
cirujanos generales, cirugia ortopédica, neurocirugia,
anestesiologia, radiologia, medicina interna, cuidados
criticos, cirugia plastica, cirugia oral y maxilofacial.

e Los pacientes que necesitan atencion de especialistas
como cirugia cardiaca, hemodialisis, cirugia e B
microvascular y cuidados pediatricos, pueden ser :
referidos a un Centro de Trauma de Nivel .

e Cumple con un requisito minimo de tratar a los pacientes
gravemente lesionados. /

i

4

Centros de Trauma de Nivel Ill:

e Cobertura inmediata las 24 horas por medicina de emergencia y disponibilidad
inmediata de cirujanos generales y anestesidlogos.

e Ha desarrollado acuerdos de transferencia para los pacientes que requieren atencion
mas integral con los Centros de Trauma de Nivel | o Nivel .

e Proporciona servicios de apoyo a los hospitales rurales y comunitarios.
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Durante la estancia en el hospital, muchos miembros del equipo médico interactuaran
con usted y su ser querido. Es importante ser capaz de identificar quiénes son estos
individuos para que usted esté preparado y pueda obtener la ayuda e informacién que
necesita. Habra un médico responsable de coordinar la atencién general del paciente.
Dependiendo del hospital, la asistencia puede venir de un hospitalista, por lo que
puede rotar durante el transcurso de su estancia. Este doctor puede traer a doctores
especialistas adicionales que seran parte del equipo de tratamiento de su ser querido.
Por ejemplo, se puede Ilamar a un neumadlogo para controlar la dificultad respiratoria.
Muchos de los doctores pueden trabajar
con proveedores de practica avanzada.
Los proveedores de practica avanzada
pueden ser enfermeras practicantes o
asistentes médicos. Estan capacitados
para ayudar a los doctores y trabajan
bajo su supervision. Ademas del
equipo primario que incluyen al doctor
responsable del caso, especialistas y
proveedores de practica avanzada,

el equipo puede incluir enfermeras,
trabajadores sociales y terapeutas.

A continuacion, verd ejemplos de las
personas que puede encontrar:

Doctores:
Doctor del departamento de emergencias - responsable del cuidado de los pacientes
en el departamento de emergencias.

Cirujano de trauma - responsable de cuidados criticos y cirugia para los pacientes
gue han entrado a través del saldn de urgencias; puede convertirse en el médico
responsable de su caso.

Intensivista - se especializa en el cuidado de pacientes criticos.

Hospitalario - responsable de la atencion médica general de los pacientes en el entorno
hospitalario.

Doctores residentes - doctores en formacion en todo tipo de especialidades que
ayudan con los planes de tratamiento.

Doctores especializados y proveedores médicos:

Neurocirujano - se especializa en el diagndstico y tratamiento quirdrgico de los
trastornos del sistema nervioso.

Neurdlogo - se especializa en el diagndstico y tratamiento de los trastornos del sistema
Nnervioso.

Cirujano ortopédico - se especializa en el tratamiento de los huesos, articulaciones,
ligamentos, tendones y musculos.



Pulmondlogo - se especializa en los trastorn

os respiratorios.

Cardiélogo - se especializa en trastornos del corazon.

Urdlogo - se especializa en trastornos del sistema urinario (rilones, vejiga).

Nefrélogo - se especializa en trastornos renales.

Gastroenterdélogo - se especializa en el tratamiento de trastornos del estébmago vy los

intestinos.

Cirujano plastico - se especializa en la reparacion y reconstruccion.

Cirujano maxilofacial - se especializa en
la reparacion quirdrgica y el tratamiento
de lesiones faciales y mandibulares.

Otolaringdlogo - se especializa en el
tratamiento de lesiones de los oidos, nariz
y garganta.

Psiquiatra - se especializa en el
tratamiento médico de problemas
psicoldgicos.

Cuidados paliativos - se especializa

en cuidados de apoyo incluyendo
necesidades fisicas, emocionales, sociales
y espirituales.

Personal de enfermeria

Foto de Louie Favorite, cortesia de Shepherd Center.

Enfermero - responsable de la evaluaciéon y el seguimiento continuo del estado de salud

del paciente, la administracion de medicame

Foto de Louie Favorite, cortesia de Shepherd Center.
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ntos y la coordinaciéon de la atencion.

Enfermero encargado - supervisa 'y
apoya al personal de enfermeria.

Asistente de Enfermeria Certificado
(CNA) o Técnico de Cuidado del
paciente (PCT) - asiste

con el cuidado personal y realiza tareas
tales como tomar signos vitales (presioén
arterial, temperatura, pulso cardiaco)
bajo la direccién de un enfermero.

Secretario de la unidad - asistente
administrativo de la unidad de enfermeria.

Terapia respiratoria

Terapeuta respiratorio - responsable de
proporcionar tratamiento médico para el
apoyo.



Gestion de casos

Administrador de casos - responsable de evaluar, planificar y coordinar el plan de
atencioén y sirve como defensor para facilitar las opciones y servicios para responder las

necesidades del paciente.

Enfermero administrador de caso - responsable de coordinar el plan de atencién
con el equipo de atencion médica, la compafia de seguros e identificar las opciones
apropiadas para la atencion continla usando los recursos y servicios de la mejor manera

posible.

Trabajador social o planificador del alta - responsable de trabajar con agencias e
instituciones para asegurar que los pacientes reciban la atencidon adecuada necesaria

tras el alta hospitalario.

Terapia

Fisioterapeuta - Responsable de evaluar
y tratar a los pacientes con movimiento,
control del dolor y otras actividades
funcionales.

Terapeuta Ocupacional - responsable
de ayudar a las personas a aprender

o reaprender sus actividades diarias
necesarias para alcanzar el mas alto nivel
de independencia.

Patélogo del habla y el lenguaje -
responsable de evaluar y tratar a las
personas con trastornos del habla, del
lenguaje, cognitivos, de la comunicacion
y de la deglucién.

Foto de Louie Favorite, cortesia de Shepherd Center.

e Tenga un cuaderno a mano y tome notas. Anote quiénes son las
personas, su cargo e informacion de contacto.

e En cuando piense en una pregunta, anotela para que la tenga a

mano cuando el doctor le visite.

o Esté preparado, haga preguntas y obtenga la informacion que
necesita para tomar buenas decisiones.



Las lesiones traumaticas de la médula espinal se producen debido al dafio de cualquiera
de los elementos de soporte de la columna vertebral, mientras que las causas no
traumaticas de la lesidon de la médula espinal se deben al proceso de una enfermedad.
Dependiendo del diagnostico y del grado de lesion o enfermedad, pueden ser
necesarios diferentes procedimientos médicos.

Los procedimientos y tratamientos comunmente utilizados para diagnosticar y tratar la
lesion de la médula espinal estan dirigidos a reducir la hinchazén dentro y alrededor de
la médula espinal, mejorar el flujo sanguineo a la médula espinal y ayudar a la respuesta
inmunitaria. Los procedimientos tales como la puncién lumbar, la inmunoglobulina
intravenosa, la plasmaféresis y los esteroides pueden ser recomendados.

Si hay alguna inestabilidad o riesgo de inestabilidad de la columna vertebral, el doctor
puede ordenar que se use un corsé para proteger la médula espinal y mantener los
huesos alineados. Se puede proporcionar un corsé antes, después o en lugar de la
cirugia. Se puede usar un soporte para la columna vertebral para el cuello (cuello
cervical), la parte superior o inferior de la espalda (TLSO) o en combinacion. El corsé

se fija usualmente con correas para garantizar el ajuste y la estabilidad. La cantidad de
tiempo que se utilizara el corsé depende de la curacidn de la persona. En algunos casos,
se puede recomendar un chaleco halo para estabilizar el cuello, en lugar de un soporte
para el cuello.

Se puede recomendar la cirugia espinal para proteger la médula espinal y los nervios,
realinear las vértebras y/o estabilizar la columna al asegurar los huesos con varillas y
tornillos. Las cirugias comunes
incluyen (vea el glosario para
aprender mas sobre estos
términos):

Discectomia cervical y fusidon
Corpectomia

Facetectomia

Laminectomia

Descompresion de la médula espinal
Fusion espinal

Estabilizacionespinal

Entendiendo la lesion de la
médula espinal: Datos basicos

La lesion de la médula espinal (LME) ocurre cuando hay algun dafo a la médula espinal,
blogueando la comunicacidon entre el cerebro vy el cuerpo. El daflo a la médula espinal
puede ocurrir debido a lesiones o enfermedades. Después de una lesion de la médula
espinal, la capacidad de una persona para sentirse y moverse, incluyendo los reflejos,
puede verse afectada.
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Causas de la LME

Traumatica (lesiones)
e Accidenteautomovilistico
e Actos de violencia (por ejemplo, debido a armas o cuchillos)
e Actividades deportivas y recreativas (como el buceo)
e Caidas

e Complicacion médica o quirurgica

En muchos casos, las lesiones en la médula espinal ocurren debido a la fuerza del
trauma en la columna vertebral. Estas fuerzas pueden causar tensién y dafar las
estructuras que soportan la columna vertebral. Estas fuerzas pueden suceder solas o en
combinacion.

e Las lesiones por flexion se producen debido a que la columna se dobla demasiado
hacia adelante.

e |as lesiones de extensiéon se producen debido a que la columna se dobla
demasiado hacia atras.

e Las lesiones por compresion se producen debido a la presion sobre la columna
vertebral de arriba a abajo, que suelen dar lugar a una fractura por explosion.

e Las lesiones por distraccion ocurren debido al estiramiento excesivo.
e Las lesiones por rotacidn se producen debido a un giro o torsidon excesivo.

e Las dislocaciones o lesiones por traduccién ocurren cuando hay separacion de las
articulaciones y movimiento de una vértebra sobre la otra.

e Las lesiones de la seccién transversal ocurren debido a que la médula espinal se
corta, como en lesiones de cuchillo.

No traumatica (enfermedades)

e Tumores ¢ |Inflamaciéon de la médula espinal
e Derrameespinal e Osteoporosis

¢ Sindrome de Guillain-Barre e Estenosis

e Mielitis transversa e Artritis

e Esclerosismultiple e Infeccidn

¢ Trastornoscongénitos



Efectos de la LME

Puede incluir:

Pérdida de movimiento

Pérdida de sensibilidad (sensacidn)

Pérdida del control intestinal y/o vesical
Dolor o sensacidn intensa de ardor/picadura

Cambios en la respiracion, el ritmo cardiaco, la presién arterial, el control
de la temperatura y la integridad de la piel

Cambios en los reflejos
Espasmos musculares

Cambios en la funcién sexual, sensibilidad sexual y fertilidad

Anatomia de la columna vertebral: Lo basico

El cerebro estd rodeado por el craneo.

_ A
La médula espinal esta rodeada de huesos en forma de anillc 'f
llamados vértebras. b
>
Ambos estan cubiertos por una membrana protectora. -/p\
. 150
Juntas, las vértebras y la membrana forman la columna (’v\;
vertebral. fé&
La columna vertebral, que protege la médula espinal, comier “ fs\ ’
en la base del crdneo y termina justo por encima de las s
caderas. g5 4
P
La médula espinal mide aproximadamente 45 cm. Se extienc fs
desde la base del cerebro, por el medio de la espalda, hasta o
justo debajo de la ultima costilla en el drea de la cintura. ;,“i
- - - ’ - - \.. —
El trabajo principal de la médula espinal es ser el sistema de Fe
comunicacion entre el cerebro vy el cuerpo, llevando mensaje
gue permitan a las personas moverse y sentir. -
Los nervios espinales tienen células llamadas neuronas que ‘4

[levan mensajes hacia y desde la médula espinal.

Las raices del nervio espinal se ramifican de la médula espinal en parejas, una va a
cada lado del cuerpo.

Los mensajes que llevan los nervios espinales salen de la médula espinal a través
de aberturas en las vértebras.

Cada nervio tiene un trabajo especial para el movimiento y la sensacion. Indican a
los musculos de los brazos, manos, dedos, piernas, dedos de los pies, pecho y
otras partes del cuerpo coémo y cudndo moverse. También llevan mensajes al
cerebro sobre sensaciones, como el dolor, la temperatura y el tacto.
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Niveles de lesidon

Las vértebras se agrupan en secciones. El dafio a la médula espinal puede ocurrir en
cualquiera de estas secciones. Cuanto mas alta sea la lesidén en la médula espinal, mas
impedimentos pueden ocurrir.

El impacto en la funciéon puede variar mucho entre los individuos, los niveles de

lesiones y las complicaciones secundarias. A continuacién, se muestran los posibles

resultados basados en el nivel de lesidn.

Nervios cervicales altos (C1-4) 3
- Paralisis en el cuello, brazos, manos, tronco y piernas. s

- Es posible que el paciente no pueda respirar por si solo, toser o
controlar las evacuaciones intestinales o de la vejiga.

- La capacidad para hablar a veces se ve afectada o reducida.

- Requiere asistencia completa con actividades de la vida diaria, como comer,
vestirse, bafarse, cuidado intestinal y vesical, y entrar o salir de la cama.

- Tal vez pueda usar una silla de ruedas eléctrica con controles especiales para
moverse por si mismo.

- No podrd manejar un auto por si mismo

- Requiere supervisidn o atencion personal las 24 horas del dia

Nervios cervicales bajos (C5 - C8)
- Los nervios correspondientes controlan los brazos y las manos.
- Una persona con este nivel de lesidn es generalmente capaz de respirar
por si sola y hablar normalmente.
Lesidén a nivel C5
- La persona puede levantar los brazos y doblar los codos.
- Posible paralisis total o parcial de las mufiecas, manos, tronco y piernas.
- Puede hablar y usar el diafragma, pero la tos se debilitara.

- Puede necesitar ayuda con muchas actividades de la vida diaria, pero una vez en
una silla de ruedas eléctrica, puede moverse de un lugar a otro independientemente.



Lesidén a nivel C6
- Paralisis tipicamente en las manos, tronco y piernas.
- Capaz de doblar las mufecas hacia atras.
- Puede hablar y usar el diafragma, pero la tos se debilitara.

- Puede moverse dentro y fuera de la silla de ruedas y de la cama con equipo de
asistencia.

- También es posible que pueda conducir un vehiculo adaptado.
- Puede ser capaz de controlar el programa de intestino o vejiga con equipo especial.

Lesion a nivel C7-8

- Los nervios a este nivel controlan el enderezamiento del codo y un poco del
movimiento de los dedos.

- La mayoria de las personas pueden enderezar el brazo y tener un movimiento
normal de los hombros.

- Puede realizar la mayoria de las actividades de la vida diaria por si mismo, pero
puede necesitar ayuda con las tareas mas dificiles.

- También es posible que pueda conducir un vehiculo adaptado.
- Puede ser capaz de controlar el programa de intestino o vejiga con equipo especial.

Tecnologias emergentes

Actualmente hay aparatos y tecnologia
disponibles o en desarrollo para ayudar
a las personas con paralisis. Algunos
aparatos pueden estar disponibles
Unicamente para la investigacion,
mientras que otros se utilizan para el
entrenamiento de fuerza durante la
rehabilitaciéon o para el uso limitado en
el hogar.

Foto de Phil Skinner, cortesia de Shepherd Center.

El acceso a estos aparatos y
tecnologias emergentes puede ser
importante para su ser querido y
deben ser considerados al elegir un
centro de rehabilitacion.

Foto de Louie Favorite, cortesia de Shepherd Center.
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Nervios toracicos (T1-T5)

- Los nervios correspondientes afectan los musculos, la parte superior del
pecho, la parte media de la espalda y los musculos abdominales.

- La funcién del brazo y la mano no suele verse afectada.

- Las lesiones suelen afectar el tronco vy las piernas (también conocida
como paraplejia).

- Lo mas probable es que use una silla de ruedas manual.

- Puede aprender a conducir un automadvil modificado.

- Puede ser capaz de controlar el programa de intestino o vejiga con equipo
especial.

Nervios toracicos (T6 - T12)

- Los nervios afectan los musculos del tronco (musculos abdominales y de
la espalda) dependiendo del nivel de lesion.

- Generalmente resulta en paraplejia.
- Movimiento normal de la parte superior del cuerpo.

- Capacidad promedio a moderado para controlar y equilibrar el tronco
mientras estd sentado.

- Puede toser productivamente (si los musculos albdominales estan intactos).

- Puede ser capaz de controlar el programa de intestino o vejiga con
equipo especial.

- Puede usar una silla de ruedas manual.
- Puede aprender a conducir un automaovil modificado.

- Algunas personas pueden pararse en un bipedestador, mientras que otras
pueden caminar con equipos adaptados.

Nervios lumbares (L1 - L5)

- Las lesiones generalmente provocan una pérdida de la funcidon en las caderas
y las piernas.

- Puede ser capaz de controlar el programa de intestinos o vejiga por si solo.

- Dependiendo de la fuerza en las piernas, puede necesitar una silla de
ruedas y es posible caminar con aparatos de asistencia y equipo especial.

Nervios sacros (S1 - S5) L2 3

- Las lesiones generalmente provocan una pérdida de la funcién en las 13
caderas y las piernas.

- Poco o ningun control voluntario del intestino o la vejiga, pero puede
. . . . , . . L5
realizar el programa de intestinos o vejiga por si solo con equipo especial.

- Lo mas probable es que pueda caminar.
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Gravedad de la lesién

Una lesion de la médula espinal puede ser descrita por el médico en términos de los
huesos que estan rotos o por el nivel neuroldgico de la lesidn.

Cuando una lesion de la médula espinal se debe a huesos rotos a lo largo de la
columna vertebral, un nivel ortopédico de lesidon se determina mediante una tomografia
computarizada para identificar las vértebras especificas que estan rotas.

El nivel neuroldgico de la lesidn es el nivel mas bajo a lo largo de la columna donde

los nervios estdn funcionando completamente. El nivel neuroldgico de la lesion es
determinado por la prueba ASIA (o ISNCSCI). La prueba ASIA se utiliza para definir y
describir el alcance y la gravedad de la lesion de la médula espinal de un individuo y
para ayudar a determinar las necesidades futuras de la rehabilitacidon y recuperacion.

Lo ideal es que se complete dentro de las 72 horas después de la lesion inicial y
periddicamente durante la rehabilitacion. La Escala de Deterioro de ASIA (Grado AIS)
se basa en la cantidad de sensacion que se puede sentir en multiples puntos del cuerpo,
asi como en la fuerza de musculos especificos.

Escala de discapacidad en ASIA (AIS)
Lesion completa:

AIS A Falta de contraccion muscular y capacidad para sentir mas de tres niveles
por debajo del nivel neuroldgico de la lesion (incluyendo el area anal).

Lesiones incompletas:

AIS B Cierta capacidad para sentir por debajo del nivel de la lesion (incluyendo la
sensacion anal).

AIS C Algunos musculos trabajan por debajo del nivel de la lesion, pero mas de la
mitad son débiles.

AIS D La mayoria de los musculos debajo del nivel de la lesidn son lo
suficientemente fuertes como para moverse contra la gravedad.

AIS E Ha regresado toda la funcion neuroldgica.

Después de una lesion de la médula espinal, hay complicaciones secundarias que
pueden ocurrir debido al impacto en el sistema nervioso que controla diferentes areas
del cuerpo.

e Las complicaciones pueden ocurrir en el sistema digestivo, ya que la digestion
tarda mas tiempo y la capacidad de tener un movimiento intestinal se ve
directamente afectada por la lesion de la médula espinal. Por lo tanto, obtener
una nutricién adecuada y tener un movimiento intestinal regular es esencial para
reducir el riesgo de otras afecciones.
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e Debido a que la capacidad de sentir ha sido afectada, la piel tiene un alto riesgo de
desarrollar ulceras por decubito o lesiones por presion. Para reducir este riesgo de
lesiones, es necesario realizar chequeos frecuentes de la piel, desplazamiento de
pesoy giros en la cama.

e Larespiracion requiere la coordinacion de los musculos del cuello, el pecho vy el
estdmago. Tras una lesion medular, la persona estd en riesgo de desarrollar
neumonia, ya que la capacidad de extraer un aliento mas grande y la tos para
eliminar las secreciones se ha visto afectada. Algunas personas necesitaran
respiracion mecanica (maquina de respiracion), oxigeno o procedimientos
frecuentes para despejar las vias respiratorias. Una forma de reducir el riesgo de
neumonia es mantener el cuidado bucal saludable, reduciendo la aparicion de
bacterias que pueden entrar en las vias respiratorias y los pulmones.

Recuerde: El riesgo de complicacién es mayor para los intestinos, piel y respiracion.

Cémo ser un defensor eficaz

La defensa es hablar en nombre o a favor de su ser querido para que reciba cuidados
y rehabilitaciéon adecuada.

e Sea fuerte, firme y tranquilo.
e Sea cortés.
¢ Siga la cadena de mando.

e Esté presente, participe en el cuidado
"Te ayudaré... Muéstreme cémo...”.

e Mantenga un registro de las
actividades y la informacion de los
proveedores de atencion médica para
promover la comunicaciéon entre los
proveedores de atencion y la familia.

e Conecte con el paciente y fomente la
participacion del paciente.

¢ ReuUna tanta informacion como sea
pOSible- Esto |e ayudaré a ser el mejor Foto de Louie Favorite, cortesia de Shepherd Center.
defensor de su ser querido.

e Recursos para los defensores: Llame a la Fundacién Reeve al 800-539-7309 (linea
gratuita dentro de los EE. UU.) 0 973-379-2690 (internacional) para obtener una
copia gratuita de nuestro folleto: Sea su propio defensor .

PREPARANDOSE PARA LA REHABLITACION 12



¢Cuan grave es la lesion de la médula espinal de mi ser querido?
- ¢Cudl es el nivel neuroldgico de la lesion?

- ¢Qué es el grado AIS?

- ¢Queé significa esto para la recuperacion?

e ¢Cual es el plan de tratamiento y cémo ayudara a mi ser querido?

e ¢Qué tipo de complicaciones pueden surgir de una lesién de la
médula espinal?

- ¢Como puedo ayudar a prevenirlos en mi ser querido?

- ¢Qué se estd haciendo para prevenir las lesiones por presion?

- ¢Qué se estad haciendo para prevenir la neumonia?

- {COmo se esta realizando la evacuacion intestinal?

e Si esta en un respirador, écuanto tiempo estara con el respirador?
- ¢COmo mi ser querido pararad de usar el respirador?

- ¢Es mi ser querido un candidato para el sistema de estimulacion
diafragmatica (DPS)?

e ¢Cudles son los préoximos pasos?
- ¢Cuando sabré que mi ser querido esta listo para el siguiente paso?
e ¢Qué otras lesiones se produjeron ademas de la lesién medular?

Cuidador: Cuide de usted mismo

Una lesion de la médula espinal es
devastadora y le cambiara la vida a usted
y a su ser querido. No hay una manera
"correcta” de sentir después de una
lesidn. Tener una gama de sentimientos,
como incredulidad, ira, tristeza,
depresion y miedo es normal. No hay
dos personas, ni siquiera conyuges,
parejas o familiares, que experimenten
sus sentimientos de la misma manera.

Todos sufriran la lesidon y los cambios
de vida resultantes, como la pérdida
de la funcioén fisica, la disminucién de
la independencia vy la alteracion de
las funciones en la familia. El duelo
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es saludable y un proceso que toma tiempo, pero nadie puede predecir cuanto puede

durar. Para algunas personas, nunca termina, pero mejora con el tiempo. El objetivo del
duelo no es la aceptacion; todo el mundo quiere que la vida vuelva a la forma en que
estaba antes de la lesion. El duelo es un camino que conduce al cambio y la adaptacion.
La rehabilitacion proporciona un mapa para aprender maneras de adaptarse e incluso
prosperar.

e Hable y haga muchas preguntas.
e Haga una lista de sus preguntas y preocupaciones.

e Comparta con el personal del hospital, a la familia y a los amigos sobre sus
sentimientos y temores.

e Descanse. Si las visitas energizan a su ser querido y a usted, déjelos venir, pero vaya
poco a poco con la cantidad y la duracidn de las visitas.

e Tome turnos en el hospital con otros miemlbros de la familia, para que pueda
despejarse y descansar.

e Aproveche todas las clases de formacion o educacion que se ofrecen. Inténtelo,
incluso si no siente con ganas de hacerlo.

e Hable con companieros, consejeros o psicologos. Ellos pueden proporcionar
informacion y orientacién durante este tiempo dificil.

e Recuerde que su ser querido todavia estd aprendiendo también. Ellos tampoco han
hecho esto antes. Trate de ser paciente tanto con usted mismo como con su ser
querido.

e Revise los Recursos cerca del final del folleto para obtener otras ideas, sugerencias y
apoyo.

Consejos importantes para los dias y semanas después de la lesion o el diagnéstico
o Aliente a su familia y amistades a estar cerca, pero asegurese de que el nimero no
sea demasiado abrumador para el proceso de curacion.
e Deje tiempo entre visitas para que usted y su ser querido descansen.
e Trate de tomar turnos en el centro de trauma para que pueda descansar.
e Sjsu ser querido estd dormido o sedado, asuma que puede oirle.

¢ Mantenga una actitud abierta durante cada paso del proceso y nunca pierda la
esperanza.

e Aproveche todas las oportunidades de capacitacion.

e Hable sobre sus sentimientos y preocupaciones con amigos de confianza, familiares
y lideres espirituales en los que confie.

¢ Reulnase con otras personas con lesiones medulares nueva y cronicas (mentores) y
otras familias que comparten una experiencia similar.

e Cuidese de la mejor manera posible (comer, hidratarse, hacer ejercicio, dormir,
controlar el estreés).

e Hable abiertamente con su ser querido. No sienta que necesita ocultar sus
sentimientos y preocupaciones.

PREPARANDOSE PARA LA REHABLITACION
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En los dias y semanas tras el diagnodstico, es importante familiarizarse con el

equipo de atencidn médica, reunir informacion y recursos para ser un defensor, ser
un miembro activo de la atencidn de su ser querido y ser educado sobre los préoximos
pasos. Esté preparado, haga preguntas y obtenga la informacion que necesita para_
tomar buenas decisiones.

Haga:

Tenga un cuaderno a mano
e Pegue un sobre en frente para poner las tarjetas profesionales.
e Documente fechas y actividades.

e Lleve un registro de quién esta prestando cuidados, cudl es su funcién y cualquier
informacidén proporcionada (incluyendo los nimeros de teléfono).

e Haga una lista de preguntas - escriba las respuestas, grabe la conversacién o pdéngalo
en escrito.

e Documente/registre TODAS LAS CONVERSACIONES con la companfia de seguro:
Incluya la fecha, el motivo de la llamada, la persona con la que hablé y el resultado de
la llamada.

Recopile documentos personales

e Documento de identidad (carné de conducir, pasaporte, certificado de nacimiento)
e Tarjetas de seguro

e Tarjeta de Seguro Social

e |nstrucciones anticipadas

o Certificado de matrimonio

o Papeles de custodia

e Poder (financiero y médico)

Comuniquese con la compaiiia de seguros

e Pregunte por el administrador de casos asignado y contacte a esa persona.

- Si no se le ha asignado, solicite a un enfermero administrador de caso, trabajador
social o asesor de beneficios.

- Para ser el mejor defensor de su ser querido, eduque al administrador de caso sobre la
lesion medular del paciente y sus necesidades particulares para preservar la integridad
de su cuerpo y su salud.
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e Obtenga una copia completa (no abreviada o resumida) de la explicaciéon de los
beneficios de seguro de su ser querido.

- Lea su podliza cuidadosamente, incluyendo la letra pequeia, definiciones y exclusiones
para conocer el alcance de los servicios cubiertos.

e Determine los beneficios de rehabilitacion.

- Pregunte sobre el nimero de dias de rehabilitacion permitidos (la rehabilitacion
intensiva de pacientes hospitalizados, rehabilitacion de subagudos, rehabilitacidon de
pacientes ambulatorios y rehabilitacion de salud en el hogar).

- Pregunte si hay un nimero maximo anual de dias y un nimero maximo de dias de
por vida.

e Pregunte sobre la rehabilitacién en un centro de rehabilitaciéon de lesiones
de la médula espinal, incluyendo centros tanto en el estado como fuera del
estado.

- Pregunte sobre los centros dentro de la red y fuera de la red.

e Pregunte sobre las exclusiones. _
Hacer un caso para una excepcion - Si el centro que prefiere esta fuera de la red para

SU seguro, es posible que necesite solicitar una excepcion. Trate de describir por qué
el centro actual o el centro recomendado no pueden proporcionar la atencion que su
ser querido necesita, pero la instalaciéon preferida si puede. Por ejemplo, compare los
resultados basados en los centros, la edad y los grupos de pares (programa pediatrico
acreditado), el numero de pacientes atendidos con el mismo diagndstico, servicios y
programas especializados
(como la rehabilitacion
vocacional para regresar

al trabajo o a la escuela;
terapia de recreacioén para

la reintegracién comunitaria,
o diagndstico doble), baja
admisién a centros de
enfermeria especializada
después del alta. Estos puntos
pueden ayudar a justificar la
excepcion que estad buscando.

e Comuniquese con el
representante del
seguro sobre los

asuntos y/o

Foto de Louie Favorite, cortesia de Shepherd Center.
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preocupaciones que se relacionan con el seguro médico del paciente y siempre que se
le haya negado un servicio que usted cree que esta cubierto.

e Eduque al representante de seguros para que pueda ser un mejor defensor de las
necesidades de atencidon médica de su ser querido.

- Informe a esta persona sobre los factores de riesgo de las complicaciones
secundarias de la lesion de la médula espinal, las medidas necesarias para preservar
la salud y la integridad del cuerpo de su ser querido y la importancia del acceso
inmediato a los profesionales del seguro y de la salud.

e Sijlalesion ocurrid durante el trabajo y su ser querido puede calificar para
la compensacion de trabajadores; hable con el administrador del caso de la
compensacion de trabajadores sobre qué opciones de atencién estan disponibles
después del tratamiento de atencién de trauma.

e Pregunte sobre cémo obtener la aprobacién para el transporte.
- Pregunte quién hace los arreglos de transporte.

- Las consideraciones para
el transporte aéreo versus .
terrestre se basan en la M™
necesidad médica o el nivel A »
de atencidén junto con la ¥ 2
consideracion de la distancia, > " W
el tiempo v el riesgo de : N
complicaciones durante el 4 Y
transporte. Nk

- Recomiende que el doctor o S— : s I®
cirujano responsable del caso E ; = .3[-' ‘
hable con el director médico
de la companfia de seguros
para una discusion entre
companeros.

\

e Pregunte sobre cdmo iniciar el e j
una SO”CitUd para beneficios Foto de Louie Favorite, cortesia de Shepherd Center.
por discapacidad.

Pdéngase en contacto con el empleador

e Haga al departamento de recursos humanos parte del equipo; contactese con ellos
en las primeras 24 horas o lo antes posible.

e Pregunte sobre los beneficios a corto y largo plazo.
Comuniquese con la oficina de registro de la escuela/universidad

Contacte a un abogado

e Pregunte sobre sus derechos legales para elegir un centro de rehabilitacion.
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Identifique su sistema de apoyo

Haga una lista de ideas para las
necesidades

Miembros de la familia
Amigos y vecinos

Miembros/organizaciones de la
comunidad

Miembros de la iglesia

Empleador o amigos/colegas
del trabajo o de la escuela

Compafieros en situacion similar

Pasear a los perros, cuidado
de |OS animales Foto de Louie Favorite, cortesia de Shepherd Center.

Hacer comidas

Llevar y recoger a los nifios

Compras (comestibles, articulos personales)
Cuidado del patio y hogar

Chequear el correo

¢Quién estd administrando las finanzas?

Utilice las aplicaciones en linea para organizarse y los esfuerzos de los voluntarios (en
inglés)

Caring Bridge
www.caringbridge.org

Signup Genius
www.signupgenius.com

Meal Train
www.mealtrain.com

GoFundMe
www.gofundme.com

Help Hope Live helphopelive.org

Si utiliza una aplicacion de
recaudacion de fondos, por favor
explore las ramificaciones fiscales
y financieras.

Foto de Louie Favorite, cortesia de Shepherd Center.
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Duracion prevista de la estancia en el centro de trauma

La duracion de la estancia

en un centro de trauma es
generalmente de una a tres
semanas dependiendo de la
magnitud de la lesién espinal y
otras lesiones que su ser querido
pueda tener. Es importante
comenzar a considerar los
centros de rehabilitacion
inmediatamente, para que usted
haya revisado y esté preparado
para seleccionar de un centro de
rehabilitacién que se ajuste a las
necesidades de su ser querido al
dado de alta.

Foto de Louie Favorite, cortesia de Shepherd Center.

Su ser querido puede ser admitido en la unidad de cuidados intensivos (UCI) para el
cuidado especializado de lesiones y complicaciones, incluyendo cirugia para estabilizar
la columna vertebral y el tratamiento de otras lesiones. Una vez que esté medicamente
estable, los doctores pueden comenzar a recetar una cantidad limitada de fisioterapia,
terapia ocupacional y terapia del habla. La duracién del tiempo en el hospital

depende de la gravedad de la lesion de la médula espinal y de cualquier otra lesion o
complicacion que pueda surgir, como:

e Problemas respiratorios que pueden requerir la asistencia de un respirador.
e Costillas rotas o fracturas complejas adicionales.

e Traumatismo de vientre y/o pecho.

¢ [nfecciones como la neumonia, infecciones del tracto urinario, infecciones del
torrente sanguineo.

e Lesion cerebral traumatica.

Factores que afectan la transferencia a la rehabilitacion

La mayoria de los centros de rehabilitacion intensivos requieren que los pacientes estén
medicamente estables y demuestren la capacidad de participar en terapia intensiva
durante al menos tres horas al dia. Los pacientes que no pueden participar en terapia
intensa durante al menos tres horas al dia pueden ser trasladados a otro tipo de centro
de rehabilitacion.
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Algunos factores pueden prevenir o retrasar la transicion de su ser querido a la
rehabilitacién intensiva. Esto puede deberse a problemas médicos, seguros o si el centro
de rehabilitacidon puede tratar las necesidades médicas de su ser querido.

Por ejemplo:
e Necesidad de respiracion mecanica
e |nfecciones (C. diff, ITU)

e [ esiones ortopédicas que requieren restricciones de no poner peso

o Lesidon por presion

Los centros de rehabilitacion ofrecen una variedad de niveles de atenciony

servicios

En algunos casos, el centro de trauma puede trasladar a su ser querido dentro de su
propio sistema hospitalario a un centro de rehabilitacion o de atencién a largo plazo.

Asegurese de discutir estos movimientos con el doctor responsable del caso, el
administrador del caso y la compafia de seguros. Es posible que tenga otras opciones y,
con frecuencia, las compafias de seguros solo pagaran una estancia de rehabilitacion.

iELIJA CUIDADOSAMENTE!

Explore sus opciones: CoOmo elegir un
centro de rehabilitaciéon - empiece a
investigar inmediatamente

Elegir un centro de rehabilitacion de
lesiones de la médula espinal es una de las
decisiones mas importantes que tendra
gue tomar. Es importante tener confianza
en la calidad de la atencién que recibira
su ser querido.

Todos los programas de rehabilitacion

de lesiones de la médula espinal tienen
caracteristicas que pueden ser evaluadas,
sin importar su conocimiento previo de

la rehabilitacion o la lesidon catastrofica.

La decision final dependera en ultima
instancia de las circunstancias individuales,
como el seguro y la ubicacion.

3

Foto de Louie Favorite, cortesia de Shepherd Center.
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Centros especializados y acreditacion

Al considerar centros de rehabilitacion para la lesion medular, es importante elegir un
centro que tenga altos estandares de atencién, bien desarrollado con programas para
lograr los mejores resultados para el nivel de lesidn o diagndstico de su ser querido. Los
centros con un historial demostrado seran parte de los Centros de Sistema Modelo de
LME actual y tendran acreditacion de CARF.

Sistemas Modelo de LME centros designados vy lideres nacionales en investigacion médica
y atencidn al paciente que proporcionan el mas alto nivel de servicios especializados
integrales, desde el momento de la lesién, pasando por la rehabilitaciéon y la reintegracion
a la vida comunitaria completa. Cada Sistema Modelo de LME trata a mas pacientes con
un diagndstico de LME que otros centros de rehabilitacion. También contribuyen al Centro
de Datos de los Sistemas Modelo de LME, participan en investigaciones independientes y
colaborativas, y proporcionan informacién y recursos a individuos con lesiones medulares,
sus familiares/cuidadores, profesionales de la salud y al publico en general.

e Los centros con esta designacion son algunos de los mejores centros de
rehabilitacion especializada del mundo.

e Encuentre un centro que es actualmente un Centro Modelo de LME
msktc.org/sci/model-system-centers.

La acreditacion CARF www.carf.org demuestra el compromiso de un proveedor en la
satisfaccion de las personas atendidas. Los altos estandares de atencién y los requisitos
programaticos de CARF permiten a los proveedores lograr resultados mas altos y mejorar
la calidad de vida de la persona atendida.

¢ Encuentre un proveerdor acreditado por CARF
www.carf.org/advancedProviderSearch.aspx

- Busque Program Focus (Enfoque del programa):
Spinal Cord Specialty Program
(Programa de especialidad de la médula espinal)

¢ El tratamiento de un paciente con una lesion
de la médula espinal es complejo y requiere
la habilidad y colaboracidn de un equipo de
especialistas. Algunos de los profesionales que
es probable que se encuentren en la
rehabilitacién son:

Fisiatra - médico especializado en medicina fisica
y rehabilitacion. El fisiatra es el lider del equipo

y él o ella coordinara el tratamiento y la atencion médica. Pueden ser asistidos por una
enfermero practicante o asistente médico. También consultaran a cualquier especialista
necesario para proporcionar atenciéon médica, como un especialista en dolor, un dietista
registrado, un cardiélogo o un neumaologo.

Foto de Louie Favorite, cortesia de Shepherd Center.

Enfermero de rehabilitaciéon - un enfermero con capacitacion especializada en atencion
de rehabilitaciéon. Son expertos en el manejo de los cambios que afectan al cuerpo
después de una lesion de la médula espinal. Algunos de estos cambios pueden incluir la
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funcion de la vejiga, la funcidn intestinal, la salud de la
piel y la respiracion. Los enfermeros de rehabilitacion
también proporcionan educacion y capacitacion

a los pacientes y cuidadores en relacion con el
manejo de estas complicaciones. Los enfermeros de
rehabilitacion pueden ser asistidos en sus funciones
por cuidadores sin licencia como los técnicos de
cuidados o un asistente de enfermeria.

Terapeuta respiratorio - un terapeuta respiratorio
ayuda a tratar y controlar las dificultades respiratorias
después de una lesién en la médula espinal. Pueden Foto de Louie Favorite, cortesia de Shepherd Center.
proporcionar tratamientos respiratorios y también

coordinaran cualquier entrenamiento o educacion necesaria para promover la salud
respiratoria.

Fisioterapeuta - un fisioterapeuta estd capacitado para evaluar y tratar a los pacientes
con movimiento, control del dolor y otras actividades funcionales. Son especialistas

en mejorar la fuerza, la coordinacién y la resistencia. También ayudan a controlar las
complicaciones como los espasmos musculares, la rigidez articular y la degradacion de la
piel. Los fisioterapeutas son responsables de recomendar cualquier equipo necesario para el
movimiento (como sillas de ruedas, bastones o aparatos ortopédicos).

Terapeuta Ocupacional - un terapeuta ocupacional es experto en ayudar a las personas
a aprender o reaprender sus actividades diarias necesarias para la independencia. Estas
actividades pueden incluir bafarse, vestirse, comer, controlar las funciones intestinales y
de la vejiga, tareas de limpieza y cuidado de niflos. También recomendaran y capacitaran
a los pacientes en el uso de cualquier equipo adaptado necesario para realizar estas
tareas. También pueden ofrecer sugerencias para modificaciones en el hogar que ayuden
a promover la independencia.

Patdélogo del habla - un patélogo del habla, a menudo conocido como terapeuta del
habla, es un experto en el tratamiento de problemas de deglucién, control de la dieta
y hablar. También pueden ayudar a proporcionar estrategias para lidiar con lesiones

cerebrales que resultan en dificultades con la memoria y la resolucion de problemas.

Terapeuta de Recreacidn - un terapeuta de recreacion ayuda a los pacientes a descubrir
la amplia gama de opciones recreativas en las que pueden participar y los capacita para
hacerlo.

Terapeutas vocacionales - un terapeuta vocacional ayuda a las personas a evaluar sus
habilidades laborales y su preparacion para volver al trabajo.

Administrador de casos - un administrador de casos ayuda a coordinar todos los
aspectos de la atencion a los pacientes de rehabilitacion. Sirven como el contacto entre el
hospital y las compafias de seguros y ayudan a asegurar que los pacientes tengan todos
los recursos necesarios disponibles cuando regresan a casa.

Psicélogo de rehabilitacién - un psicélogo de rehabilitaciéon brinda asesoramiento a
pacientes y cuidadores. Ayudan a las personas a procesar el trauma emocional que
frecuentemente acompana a la lesion de la médula espinal.
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¢Qué servicios necesita mi ser querido?

El proceso de rehabilitacion es diferente para
cada persona, pero ayuda a la persona a
alcanzar el nivel mas alto de independencia

y a regresar a su nivel anterior de funcion. Al
elegir un centro de rehabilitacién, usted querra
considerar no solo las habilidades y necesidades
actuales de la persona para el manejo médico,
sino también qué servicios son necesarios para
lograr esto y lo que es mas importante para su
ser querido, usted y su familia.

Para determinar qué servicios médicos y de
rehabilitacion se pueden necesitar, considere
las siguientes preguntas:

Foto de Ohil Skinner, cortesia de Shepherd Center.

éSu ser querido...

[1Si [JNo
[1Si [JNo

[1Si [INo

[1Si [INo

[1Si [INo
[1Si [INo
[1Si [JNo

[1Si [JNo

tuvo un accidente traumatico (accidente automovilistico, caida, etc.)?

tiene problemas médicos graves debido al trauma (lesidén de la médula
espinal, lesion cerebral, trastorno neuroldgico, accidente cerebrovascular,
varios huesos rotos, recuperacion de varias cirugias)?

tiene pardlisis en mas de una extremidad?

requiere un programa integral de cuidado de heridas para heridas
grandes o infecciones?

tiene problemas con la respiracion o necesita dejar el respirador?
ha sufrido un fallo del sistema de érganos debido a la lesién traumatica?

tiene una pérdida de funcidn debido a la lesion? (Incapaz de mover los
brazos o las piernas, incapaz de salir de la cama por si solo, incapaz de
alimentarse)

se necesitan servicios de rehabilitacion personalizados? (rehabilitacion
integral que incluye fisioterapia, terapia ocupacional, terapia del habla,
terapia recreativa, terapia respiratoria, psicologia/asesoramiento,
enfermeria de rehabilitacion, medicina fisica y rehabilitacién, servicios
vocacionales)

Si usted respondié "Si" a la mayoria de estas preguntas, su ser querido podria ser
mejor servido en un Programa de Rehabilitacion Especializado.
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éSu ser querido...
LJSi O No tiene una pérdida minima de funcion o debilidad leve?

[1Si [JNo tiene una afeccidn crdonica estable como dolor crénico, estenosis, artritis,
marcapasos/desfibrilador cardiaco, fibrilacidn auricular, insuficiencia
cardiaca congestiva o convulsiones?

JSi O No tiene un reemplazo de articulaciones?

[1Si [JNo ha tenido un accidente cerebrovascular?

Si usted respondié "Si"” a muchas de estas preguntas, su ser querido puede ser mejor
servido en un Centro de Rehabilitacion independiente tradicional en un programa de
rehabilitacién intensiva.

ésu ser querido...
[1Si [JNo ha tenido un accidente cerebrovascular?

LJSi O No tiene afecciones médicas cronicas antes de la lesidon medular que
dificultarian dejar el respirador?

LJSi ONo tiene una enfermedad crdnica o grave antes de la lesién medular que
afecta a los rifiones, los pulmones, el corazén, heridas o infeccidon?

LJSi O No ha recibido un trasplante de érganos antes de la lesidn de la médula
espinal?

[1Si [JNo estd en dialisis?

LJSi O No recibe quimioterapia?
LJSi O No necesita antibioticos a largo plazo?
LJSi O No requiere un programa integral de cuidado de heridas para heridas

grandes o infecciones?

Si respondié "Si” a muchas de
estas preguntas, su ser querido
podria ser mejor atendido en un
Hospital tradicional de cuidados a
largo plazo.

Foto de Louie Favorite, cortesia de Shepherd Center.
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Comparacion de los niveles de rehabilitacion
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Rehabilitacion » Atencién médica Atencioén de Minimo de Si
intensiva para las | ¢ Doctor supervisado enfermeria 1-3 horas de
lesiones graves, por un especialista en las 24 horas terapia/dia que
médicamente rehabilitaciéon progresana > 3
complejas y * Fisioterapia Los horas/dia
catastroficas. * Terapia ocupacional enfermeros
+ Patélogo del habla tienen 5-6 dias/semana
Enfoque + Rehabilitacién certificacion
de equipo vocacional avanzada
interdisciplinario * Terapia recreativa para la )
intensivo y + Servicios psicoldgicos enfermeria
coordinado para | * Terapia respiratoria 24/7 de
la prestacion + Siesmenor de 18 afios, | rehabilitacion
de servicios de instruccion escolar (CRRN, por
rehabilitacién + Educacion para los sus siglas en
pacientes inglés)
» Educacion/ capacitacion
para la familia
* Tecnologia asistida
¢ Clinica de sillas de
ruedas
* Programa de
conduccion
» Defensa
* Seguimiento médico a
largo plazo
Rehabilitacion * Doctor supervisado Atencidn de 3 horas de No
intensiva por un especialista en enfermeria terapia/dia
rehabilitacion las 24 horas
Enfoque . Fisioterapia 5 dias/semana
de equipo « Terapia ocupacional
interdisciplinario | « patélogo del habla
intensivo y + Rehabilitacion
coordinado para vocacional
la prestacion + Terapia recreativa
de servicios de « Servicios psicoldgicos
rehabilitacion
Hospital de o Atencién médica Atencién de 1a 3 horas de Si
atencién a largo compleja enfermeria terapia/dia,
plazo (LTCH,  Fisioterapia las 24 horas
por sus siglas en | « Terapia ocupacional 3 a5 dias/
. semana

inglés)

Patdlogo del habla
Terapia respiratoria 24/7
Servicios psicolégicos
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Al comparar los centros de rehabilitacion, considere los siguientes puntos
para ayudarle a tomar la mejor decision:

* Llame al centro y vea cdémo responden - écdmo fue el servicio al cliente?
* Busque en el internet (pagina web del centro, Google, Facebook, etc.)

* Pregunte sobre cémo obtener una referencia para el centro de rehabilitacion de su
eleccidn

* Programe un tour
* Prepdrese para su(s) visita(s) revisando y contestando preguntas (p. 26-30).

+ Cuando sea posible, haga que el mismo individuo evalle o visite cada centro para
mantener la consistencia.

* Preparese para las preguntas del centro contestando las preguntas (p. 34-36).

Preguntas a considerar al seleccionar un programa de tratamiento de
rehabilitacion

Es mejor comparar al menos tres programas de rehabilitacion para tomar una decision
informada sobre el mejor centro para su ser querido. El personal de admisiones podra
contestarle estas preguntas

1. éCuantas personas son admitidas al programa de lesiones de la médula espinal cada afno?

Centro A: Centro B: Centro C:

2.iCuantas personas con lesiones similares a su ser querido ha tratado el centro ?

Centro A: Centro B: Centro C:

3.éiCudl es la edad promedio de las personas atendidas en el programa de lesiones medulares?

Centro A: Centro B: Centro C:

4. éHay personas en el programa de la misma edad y sexo que la persona que estd considerando
ser admitida?

Centro A: [ 1Si [ I No CentroB: [ 1 Si [ ] No CentroC: [ 1Si [ I No

5.éSe especializa el centro en servicios de rehabilitacién de lesiones de la médula espinal, o es
solo uno de los muchos servicios médicos que se ofrecen?

Centro A: [ 1Si [ I No CentroB: [ 1 Si [ I No Centro C: [ | Si [ | No

6.¢Estd equipado el centro para controlar emergencia que pone en peligro la vida?

Centro A: [ 1Si [ I No CentroB: [ 1 Si [ ] No CentroC: [ 1Si [ ] No

7. ¢Se proporciona atencidn respiratoria las 24 horas?

Centro A: [ 1Si [ I No CentroB: [ 1 Si [ ] No CentroC: [ 1Si [ ] No
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8.d0frece el centro los servicios para cada etapa de la recuperacion?, incluyendo:
Cuidados intensivos

Centro A: [ ] Si [ |1 No CentroB: [ |Si [ ] No CentroC: [ ]Si [ ] No

Rehabilitacion de pacientes hospitalizados

Centro A: [ 1 Si [ ] No CentroB: [ 1Si [ | No Centro C: [ 1Si [ ] No

Programa de rehabilitacion durante el dia (programa ambulatorio integral con varios servicios)

Centro A: [ ] Si [ I No CentroB: [ 1 Si [ | No CentroC: [ |1Si [ ] No

Servicios ambulatorios (servicios individuales de fisioterapia, terapia ocupacional y/o del habla)

Centro A: [ ] Si [ I No CentroB: [ 1 Si [ | No CentroC: [ |Si [ I No

9. éPor cudnto tiempo cada dia reciben tratamiento las personas por especialistas, como
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, del habla y recreativos?

Centro A: Centro B: Centro C:

10. éLa persona es tratada por el mismo equipo (fisioterapia, terapia ocupacional, terapia del habla)
todos los dias?

Centro A: [ ] Si [ I No CentroB: [ 1 Si [ ] No CentroC: [ |1Si [ ] No

11. éSe planifican salidas y actividades para los pacientes los dias laborables, asi como los fines de
semana y las noches?

Centro A: [ ] Si [ |1 No CentroB: [ |Si [ I No Centro C: [ 1Si [ I No

12. ¢Hay oportunidades para participar en la investigacion clinica?

Centro A: [ /Si [ I No CentroB: [ ]Si [ I No Centro C: [ 1Si [ I No

Equipo médico duradero

1. ¢El centro tiene equipo disponible en la instalacidn para que su ser querido lo pruebe? (por ejemplo,
varias sillas de ruedas eléctricas)

Centro A: [ ] Si [ I No CentroB: [ 1Si [ ] No CentroC: [ |1Si [ ] No
2.i0frece el centro una clinica de asientos, mientras estd admitido en los servicios hospitalarios,

para evaluar y recetar una silla de ruedas personalizada para satisfacer las necesidades de su
ser querido?

Centro A: [ 1 Si [ I No CentroB: [ |Si [ ] No Centro C: [ 1Si [ ] No

3. ¢El centro prescribe otros equipos duraderos (es decir equipos de bafo o ducha, aparato de
asistencia)?

Centro A: [ ] Si [ I No CentroB: [ 1 Si [ | No CentroC: [ |1Si [ ] No
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4. El centro hace el pedido para el equipo médico duradero necesario?

Centro A: [ Si [ |1 No CentroB: [/ Si [ No Centro C: [ 1 Si [ ] No

5.¢Tiene el centro procesos para asegurarse de que su ser querido tendrd el equipo necesario al
ser dado de alta de la rehabilitacion?

Centro A: [ Si [ | No CentroB: [/ Si [ ] No Centro C: [ ] Si [ | No

Servicios de Consejeria

1. ¢Qué tipos de servicios de adaptacion y apoyo estan disponibles?

Apoyo entre compafieros (oportunidades para reunirse y hablar con otras personas con un nivel
de lesién, edad vy estilo de vida similares que viven con éxito con su diagndstico).

Centro A: [ 1 Si [ I No CentroB: [ | Si [ ] No CentroC: [ |Si [ I No

Terapia individual y grupal

Centro A: [ ] Si [ I No CentroB: [ ] Si [ | No CentroC: [/ Si [ No

Psicoterapia

Centro A: [ 1 Si [ | No CentroB: [ | Si [ ] No CentroC: [ | Si [ I No

Neuropsicologia

Centro A: [ 1 Si [ I No CentroB: [ ] Si [ | No Centro C: [ 1 Si [ ] No

Apoyo a la familia

Centro A: [ Si [ | No CentroB: [/ Si [ ] No CentroC: [/ Si [ ] No

Consejeria vocacional para regresar a la escuela o al trabajo

Centro A: [ 1 Si [ I No CentroB: [ | Si [ ] No CentroC: [ | Si [ ] No

Asesoramiento sobre el abuso de sustancias

Centro A: [ Si [ | No CentroB: [/ Si [ ] No Centro C: [ 1Si [ | No

Miembros de la familia

1. ¢Se anima a los miembros de la familia a participar en la rehabilitacion?

Centro A: [ 1 Si [ I No CentroB: [ | Si [ ] No CentroC: [ | Si [ I No

dHasta qué punto?

Centro A: Centro B: Centro C:

2.¢Tiene el centro un programa de educacion familiar para prepararme para las futuras
responsabilidades del cuidado?

Centro A: [ Si [ | No CentroB: [/ Si [ ] No Centro C: [ 1Si [ | No
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3..Qué tipo de apoyo ofrece el centro después de regresar a casa?

Centro A:

Centro B:

Centro C:

4.éiHay hospedaje disponible para los familiares que participan en la capacitacion?

Centro A: Centro B: Centro C:

Resultados

1. éQué porcentaje de personas regresan a casa o a la comunidad en lugar de a los centros de
atencién a largo plazo?

Centro A: Centro B: Centro C:

2. ¢El centro estd dispuesto a hablar sobre los logros funcionales de sus pacientes?

Centro A: Centro B: Centro C:

3.éCual es la duracion promedio de la estancia de las personas con una lesién similar a la de su
ser querido?

Centro A: Centro B: Centro C:

Revision in situ

1. ¢Fueron los miembros del personal serviciales y amables cuando se solicitd informacion?

Centro A: [ ] Si [ I No CentroB: [ 1Si [ ] No CentroC: [ |1Si [ ] No

2.<iLe ofrecieron una oportunidad de visitar las instalaciones?

Centro A: [ 1 Si [ I No CentroB: [ 1Si [ ] No CentroC: [ I1Si [ ] No
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3. éCuadles fueron sus impresiones del ambiente general?

Centro A:

Centro B:

Centro C:

4.¢iTuvo la oportunidad de hablar con personas que participan actualmente en el programa?
Centro A: [ ] Si [ ] No CentroB: [ /Si [ | No CentroC: [ /Si [ I No

5.¢Estaban satisfechos con su programa de rehabilitacion?
Centro A: [ ] Si [ ] No CentroB: [ /Si [ | No CentroC: [ /Si [ I No

NOTAS:
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¢Como me preparo para la
rehabilitacion?

Durante su estancia en el centro de
rehabilitacion, los articulos personales de
casa pueden hacer que su ser querido se
sienta mas comodo. Esto podria ser traer
libros y fotografias o una camiseta y suéter
favoritos. La lista en la siguiente pagina le
ayudard a empacar para su estancia en el
centro de rehabilitacion

Articulos para llevar:
e Cepillo de dientes e hilo dental
¢ Peine o cepillo

e Accesorios para afeitarse (se recomiend
una afeitadora eléctrica)

e Desodorante

¢ Maquillaje

¢ Champu y otros productos para el
cuidado del cabello

e Secador de pelo
e Lentes y/o lentes de contacto
¢ Medicamentos recetados y sin receta en sus envases originales
- Su doctor necesitara informacidn sobre la marca exacta y la dosis que recibe.

- Usted tendra que proporcionar todos estos medicamentos a su enfermero para que
el farmacéutico del hospital se los de durante la estancia.

Los pacientes en rehabilitacion tipicamente se
levantan y se visten todos los dias para recibir
terapia. Puede ser necesario varios cambios de
ropa comoda y holgada. Para todas las prendas,
asegurese de etiquetarlas con su nombre en un
marcador permanente.

Sugerencias de ropa:
TR N ¢ Pijamas

¢ Pantalones o shorts con cintura elastica,
como los pantalones de deporte de
algododn o nylon (considere subir un
tamano)

¢ Camisas o polos cdmodos, eldsticos y con

Foto de Louie Favorite, cortesia de Shepherd Center.
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cuello en V holgados

e Chaqueta ligera

¢ Ropa de bafo (opcional)

¢ Medias

e Ropa interior

e Zapatos deportivos (1 talla mas grande)

e Ropa para el invierno, incluyendo
chaqueta de abrigo, jersey pesado y
gorro

Foto de Louie Favorite, cortesia de Shepherd Center.

¢Cudnto tiempo estaremos en rehabilitaciéon?

La duracion de la estancia en un centro de rehabilitacion estd determinada por una
combinacidén de factores (seguro de salud, estado médico, progreso hacia las metas,
plan de alta, deseo del paciente) y es dirigida por el equipo. Para una persona con

un nivel mas alto de lesion (C1-C4), la duracion de la estancia puede variar de unas
semanas a unos pocos meses. La duracidn de la estancia para un individuo con un nivel
de lesion mas bajo (paraplejia) es a menudo mas corta que la estancia requerida para
un nivel mas alto de lesion. La fecha de alta prevista es fluida y se ajustara segun sea
necesario.

éDénde me alojo mientras mi ser querido esta en rehabilitaciéon?

Un centro puede ofrecer alojamiento para que la familia se quede mientras su ser
querido estd participando en la rehabilitacion. Esto puede ser ofrecido por un cierto
periodo de tiempo y a menudo es limitado. A veces, permanecer en la habitacion
del paciente es una opcidn, aungue no es una opcion ideal a largo plazo tanto para
el paciente como para el miembro de la familia. El centro puede tener tarifas con
descuento en hoteles locales.

é¢Cuales son las caracteristicas de un buen candidato a rehabilitacion?
o Motivacion y deseo de mejorar
o Participacion de la familia

¢Qué se necesita para una experiencia de rehabilitacién exitosa?
o Siempre intente lo mas posible
¢ Voluntad de aprender

e Aprovechar al maximo un recurso limitado
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Recursos utiles y organizaciones confiables

Centro de Recursos para la Paralisis de la
Fundacién de Christopher & Dana Reeve
Promueve la salud y el bienestar de las
personas que viven con lesiones en la médula
espinal, discapacidad de movilidad y paralisis,
proporcionando informacién completa,
recursos y servicios de referencia

ChristopherReeve.org 800-225-0292

Centro de Traduccién de Conocimientos de
los Sistemas Modelo

Haga clic en "Select Language” para espariol

El Centro de Traduccion de Conocimientos

de los Sistemas Modelo resume, identifica

las necesidades de informacion de salud y
desarrolla recursos de informacidn para apoyar
a los programas de Sistemas Modelo para
satisfacer las necesidades de las personas con
lesion cerebral traumatica, lesion de la médula
espinal y lesion por quemadura.

msktc.org 202-403-5600

Centro de Traduccién de Conocimientos de
los Sistemas Modelo—Directorio de Centros
del Sistema Modelo de la Médula Espinal
Haga clic en "Select Language” para esparfiol
Proporciona una lista de los centros del
sistema modelo de lesidon de la médula espinal
en todo Estados Unidos

msktc.org/sci/model-system-centers

Commission on Accreditation of
Rehabilitation Facilities (Comision
Acreditadora de Centros de Rehabilitacion)
Disponible en inglés

CAREF International es un acreditante
independiente, sin fines de lucro, de

servicios de salud y humanos en servicios de
envejecimiento, salud del comportamiento,
servicios para nifos y jévenes, y rehabilitacion
médica, entre otros campos.

carf.org 888-281-6531
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Craig Hospital: Nurse Advise Line (Linea de
Consejos de Enfermeras de LME)

Enfermeras hispanohablantes disponibles
Enfermeras responden llamadas gratuitamente
sobre temas no urgentes de la LME.

craighospital.org 800-424-8200

Derechos de personas con discapacidades en
los Estados Unidos

Proporciona informacion sobre las leyes y
programas del gobierno estadounidense que
protegen a las personas con discapacidades y
sus familias.

usa.gov/espanol/personas-con-discapacidades

Family Voices (Voces en Familia)

Haga clic en "Select Language” para espaiol

Su objetivo es lograr una atencidn centrada en
la familia para todos los nifios y jovenes con
necesidades especiales de atencidon de salud
y/o discapacidades

familyvoices.org 888-835-5669

Help Hope Live

Disponible en inglés

Help Hope Live ayuda a las familias a abordar
las dificultades financieras que surgen

de los gastos médicos sin seguro médico
relacionados con la lesion catastrofica de la
médula espinal o el cerebro. Help Hope Live
€s una organizacion sin fines de lucro 501(c)
(3) que proporciona orientacion experta
para recaudar fondos a pacientes, familias y
comunidades en todo el pais, al tiempo que
ofrece responsabilidad fiscal por los fondos
recaudados.

helphopelive.org 800-642-8399

Shepherd Center
Centro de rehabilitacion especializado lesiones
de la médula espinal

shepherd.org/espanol 800-556-7890



https://shepherd.org/espanol
https://carf.org
https://helphopelive.org
https://msktc.org/sci/model-system-centers
https://familyvoices.org
https://msktc.org
https://ChristopherReeve.org
https://usa.gov/espanol/personas-con-discapacidades
https://craighospital.org

Si su ser querido tiene un diagndstico Brain Injury Association of America

doble de lesién cerebral y de la médula (Asociacion de Lesiones Cerebrales de
América)

Escriba "Spanish” en la herramienta de busqueda
Se dedica a aumentar el acceso a la

atencion de salud de calidad y a aumentar

la concienciaciéon y la comprension de las
lesiones cerebrales mediante la promocion, la
educacién y la investigacion

espinal, usted puede conectarse con estas

organizaciones:

American Stroke Association (Asociacion
Americana de Accidentes Cerebrovasculares)
Escriba "Spanish” en la herramienta de busqueda
Trabaja para construir vidas mas saludables,
libres de enfermedades cardiovasculares y biausa.org 800-444-6443
accidentes cerebrovasculares

stroke.org 800-242-8721

Cuestionario previo a la admisién

Responda a las preguntas que aparecen a continuacion para que los posibles centros de
rehabilitacidn sepan mas sobre su ser querido.

Nombre legal: Nombre preferido:
Estado civil: ______ soltero(a) _____casado(a) (écuanto tiempo? )
___ Viudo(a) _______divorciado(a) _____ separado(a)

¢Quién vive en la casa?

Nombre Relacion Ciudad/Estado Teléfono Edad

¢Alguien en su familia ha tenido una discapacidad? Si No

En caso afirmativo, explique:

Educacién: _ Escuela secundaria completa ____ Escuela vocacional

Universidad ____ Licenciatura

Ocupacién: Empleado: Si No (écuando? )
Actividades en el trabajo:
Jubilado: Si No (écuando? )
Ama de casa: Si No Desempleado: Si No

Servicio militar:

Veterano: Si No {Recibid beneficios para veteranos?: Si No

34


https://stroke.org
https://biausa.org

dCuales son las actividades, pasatiempos, intereses o afiliaciones de la iglesia favoritas de
su ser querido?

éTiene su ser querido un problema de visidon o audiciéon? Si No

Su ser querido usa: lentes contactos audifonos

Estado de salud del paciente antes de su enfermedad/lesion:
bueno promedio malo

Cualquier condicion médica cronica:
presion arterial alta diabetes enfermedad cardiaca cancer
asma EPOC otro: por favor describa

Opiniones del paciente de ir a la rehabilitacion:

dQué le dijo el doctor acerca de la recuperacion de su ser querido?

Fuente(s) de ingreso:

¢Se ha iniciado el poder de abogado/tutela? Si No

En caso afirmativo, nombre del poder:

dLos ingresos del paciente o de la familia se han visto afectados por la discapacidad
reciente? Si No

En caso afirmativo, explique:

éHay antecedentes psiquiatricos de pacientes/familiares que afectarian la discapacidad
actual? Si No

En caso afirmativo, équé tipo?

éTiene su ser querido un doctor de atencidn primaria? Si No

En caso afirmativo, por favor explique:

Perfil de personalidad: Por favor, marque las palabras que mejor describen al paciente
antes de la discapacidad.

___ feliz ____irritable ____serio ___olvidadizo
____tranquilo ____ignora los ____nervioso ___malhumorado
__ terco problemas ___deprimido ___ bromista
_____casero ____timido ____ perfeccionista ____relajado

____ trabajador ____conversador ____resuelve

____muchosamigos ___ privado problemas

_____otro (explique)
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¢CAmo estd su ser querido afrontando/comportdndose ahora?

dCuales son las metas mas importantes para su ser querido?

Informacién de planificacién de alta:

iéDdénde vivird el paciente tras el dada de alta?

Describa el entorno doméstico potencial:
Tipo de casa: _____casa apartamento casa rodante
dCuantos pisos (niveles) tiene?

Propio Alquiler
¢Cuantos pasos hay para entrar en la puerta principal? cPuerta trasera?
¢Se pueden hacer cambios para llevar la silla de ruedas adentro donde vivira su ser

querido?

dQuién cuidara a su ser querido en casa?

¢Hay otros que viven cerca gque pueden ayudar a cuidar a su ser querido? Si No

Si se necesita mas ayuda en casa, ¢hay fondos disponibles para contratar a un asistente?

Si No

Si su ser querido no puede vivir con usted, ¢hay algun otro lugar para que ellos vivan o

algun otro amigo/familiar que ayude a cuidar de ellos? Si No

Estaria dispuesto a participar en la investigacion para seguir el tratamiento de la médula

espinal y/o lesidn cerebral? Si No

¢Esta usted o su ser querido preocupado por:
hacer planes de alta _____ costear el cuidado médico
encontrar alojamiento mientras estd en rehabilitacién

_______ pagar cuentas, deudas o llegar al fin de mes

encontrar transporte para visitar el bienestar de otro miembro de la familia

éLe preocupa proporcionar estos tipos de cuidado después del alta?

usar el bafno (intestino/vejiga) alimentacidén por sonda
tragueostomia/respiracidon/succiéon administrar medicamentos
tomar presion arterial bafarse
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ASIA - Asociacion Estadounidense de Lesiones Espinales

Atelectasia - una afeccion en la que las vias respiratorias y los sacos de aire en el
pulmon se colapsan o no se expanden adecuadamente

Bradicardia - frecuencia cardiaca anormalmente lenta
Catéter Foley - un tubo insertado en la vejiga para permitir que la orina drene

Choque espinal - una condicidon causada por una lesidon de la médula espinal y resulta
en una pérdida de reflejos, presion arterial baja y ritmo cardiaco mas lento

Choque neurogénico - una afeccién que puede ocurrir después de un dafio a la médula
espinal; causa presion arterial baja y frecuencia cardiaca mas lenta

Contusiéon de la médula espinal - una lesién causada por la trituracidon de la médula
espinal donde parte de su tejido se salva y permanece intacto

Corpectomia - procedimiento quirlirgico en el que se extirpa toda una vértebra

Dejar el respirador - un programa que permite el entrenamiento de fuerza y resistencia
para los musculos respiratorios para que se pueda respirar normalmente mientras se
quita el apoyo del respirador.

Descompresion de la médula espinal - procedimiento quirdrgico para abrir los canales
oseos donde pasan la médula espinal y los nervios, creando mas espacio para que se
muevan libremente

Diafragma - un musculo grande similar a una [dmina que controla la expansion de los
pulmones (respiracion)

Discectomia cervical y fusién - procedimiento quirurgico para extraer un disco danado
y fusionar las vértebras a cada lado del disco extraido. Esto se puede realizar desde
la parte frontal (anterior) del cuello, llamada ACDF, o desde la parte posterior del
cuello, llamada PCDF

Epidural - un procedimiento que implica la inyeccion de medicamentos en el espacio
que rodea la médula espinal

Estabilizacién espinal - procedimiento quirurgico que utiliza tornilleria (tornillos, placas
o varillas) e injertos dseos para conectar segmentos de la columna vertebral después
de la lesion

Estabilizaciéon quirurgica - procedimiento quirurgico para estabilizar la columna
vertebral

Esteroides - un medicamento que puede ayudar a reducir la hinchazén. Pueden usarse
a corto plazo con la esperanza de preservar la funcion de la médula espinal. Los
riesgos exactos frente a los beneficios no se comprenden completamente. La mayoria
de los expertos ya no creen que los esteroides impacten el resultado en la lesion de la
médula espinal por trauma.

37 VIVIR CON PARALISIS



Facetectomia - procedimiento quirurgico que alivia la presidon sobre las raices del nervio
espinal cerca de las articulaciones facétales de la columna vertebral

Fractura faceta - un hueso roto que involucra las articulaciones entre y detrds de las
vértebras

Fractura vertebral - un hueso roto (vértebra) en la columna vertebral
Funcién motora - la capacidad de controlar los musculos voluntariamente

Fusion espinal - procedimiento quirurgico para conectar permanentemente dos o mas
vértebras en la columna vertebral

Hemorragia - sangrado interno o externo causado por dafo a un vaso sanguineo
Hemotodrax - una acumulacién de sangre entre la pared toracica y el pulmon

Hipotensidon ortostatica - una baja de la presidon arterial que ocurre cuando se pasa de
acostarse a sentarse o sentarse a estar de pie

Hipoxia - falta de oxigeno suficiente para el cuerpo y sus érganos

ileo - falta de movimiento en los intestinos que puede llevar a una obstruccién u
obstruccion del intestino

Impaccidén - afeccién intestinal grave en la que una masa seca y dura de heces bloguea
el intestino inferior

Inmunoglobulina intravenosa - un producto sanguineo utilizado para mejorar la
respuesta inmune y reemplazar los anticuerpos que unen el cuerpo. Se utiliza para
tratar una serie de enfermedades como el sindrome de Guillain-Barre y la esclerosis
multiple.

Insuficiencia respiratoria - una afeccidén que hace que la sangre no tenga suficiente
oxigeno o que tenga demasiado dioxido de carbono

Intubacidén - procedimiento para mantener abierta la via aérea de una persona
mediante la insercidn de un tubo de plastico en la boca, la nariz o la garganta

ISNCSCI - Siglas de International Standard for Neurological Classification of Spinal
Cord Injury (Norma Internacional para la Clasificacion Neuroldgica de Lesiones de la
Médula Espinal)

Laminectomia - procedimiento quirlrgico para extirpar la parte posterior de una o mas
vértebras para reducir la presion sobre la médula espinal

Lesiéon de la médula espinal - cualquier dafo a la médula espinal que interrumpe la
comunicacion entre el cerebro y el cuerpo

Lesion por presién o tilcera de decubito - dafio a la piel y al tejido subyacente causado
por presion prolongada, cizallamiento, humedad o relacionado con el equipo

Marcapasos cardiaco - pequefio dispositivo implantado que ayuda a controlar los
ritmos cardiacos

Mielografia - una prueba que involucra una inyeccion de tinte en el canal espinal, una
serie de radiografias y tomografias computarizadas para permitir que el doctor vea
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los nervios espinales y las estructuras mas claramente, como una hernia de disco

Neumonia - infeccién en los pulmones que causa inflamacién en los sacos de aire
(alvéolos) que los hace llenarse de liguido o pus

Neumotdrax - un pulmon colapsado
Neurogénico - causado por o controlado por el sistema nervioso

Ortesis Toraco Lumbosacra - un corsé que proporciona estabilizacién para la parte
superior e inferior de la espalda

Plasmaféresis - proceso de separacion o extraccién de la parte liquida de la sangre
(plasma) de las células sanguineas. Este proceso filtra los anticuerpos que se adhieren
al cuerpo. El plasma puede ser reemplazado o cambiado por otra solucion o tratado
y devuelto al cuerpo.

Puncién lumbar - procedimiento médico utilizado para recoger una muestra de liquido
cefalorraquideo para ayudar en el diagnodstico de ciertas afecciones médicas

Resonancia magnética (IRM) - prueba que utiliza campos magnéticos y ondas de radio
para crear imagenes detalladas de los 6rganos vy tejidos del interior del cuerpo

Respirador - maquina utilizada para apoyar la respiracion; a veces llamada respiracion
mecanica

Sistema de estimulacidn diafragmatica - un pequefo dispositivo implantado que ayuda
a una persona a respirar sin el uso de un ventilador

Tapdén mucoso - acumulacion de moco grueso que impide que el aire entre en los
pulmones

Taquicardia - frecuencia cardiaca anormalmente rapida

Tomografia computarizada o axial computarizada - una exploracidén que utiliza una
combinacién de rayos-x e imagenes por computadora para producir una vista muy
detallada de las estructuras del cuerpo

Transeccion de la médula espinal - un desgarro completo de la médula espinal; rara vez
ocurre

Traqueostomia - un agujero hecho en la parte delantera del cuello y en la tradquea para
permitir la respiracion

Tubo nasogastrico (tubo NG) - tubo que se inserta a través de la nariz, por el
esofago hasta el estdmago. Este tubo se puede utilizar para suministrar alimentos
y medicamentos al estdmago cuando una persona no puede comer o beber por via
oral. El tubo también puede usarse para eliminar sustancias téxicas o contenidos del
estdmago.

Tubo rectal - un tubo insertado en el recto que permite drenar las heces liquidas en
una bolsa de coleccion

Tubo toracico - un tubo insertado en el térax para drenar el liquido o el aire de la
cavidad toracica
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EN MEMORIAM

JAMES H. SHEPHERD, JR.

Dedicamos este folleto para honrar la memoria de James H. Shepherd, Jr. Por su vida de
defensa y logro. James H. Shepherd, Jr. fue el presidente de la Junta Directiva, jefe de
personal y cofundador de Shepherd Center.
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