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Introduccion

Acerca de este manual

Introduccion al
Regional Spinal Cord
Injury Center of the
Delaware Valley

11.10.09 © 2009 RSCIDV

Manual sobre Lesiones de la Médula Espinal

El Manual sobre Lesiones de la Médula Espinal esta disefiado
para la persona con lesion o disfunciéon de la médula espinal y su
familia. Se trata de una guia que brinda informacién sobre los
diversos aspectos de las lesiones y disfunciones de la médula
espinal. El presente manual los ayudara a usted y a su familia a
prepararse para recibir el alta de nuestro programa de
rehabilitacién integral y complementar el aprendizaje, que dura
toda la vida, sobre la lesion y la disfunciéon de la médula espinal.

El manual se divide en secciones por tema y esta encuadernado
en un formato de hojas sueltas para que los miembros del
equipo de atencion de salud puedan utilizar cada seccion con la
ensefanza y la demostracion. La ensefianza se personalizara
para satisfacer sus necesidades especificas. Usted y su familia
participaran en forma continua en su programa de
rehabilitacion con el fin de permitirle adquirir el mayor
conocimiento y comodidad posibles.

No dude en solicitar informacion. Todos los comentarios que
tenga sobre el manual seran bienvenidos.

El centro Regional Spinal Cord Injury Center of the Delaware
Valley (RSCICDV) perteneciente a Thomas Jefferson
University y las instituciones afiliadas de Thomas Jefferson
University Hospital y Magee Rehabilitation Hospital recibieron
por primera vez la designacion federal de Centro del Sistema
Modelo para Lesiones de la Médula Espinal en octubre de 1978.
Desde entonces, el RSCICDV ha desarrollado un programa de
atencion de pacientes, investigacion y educacion reconocido a
nivel nacional.

El RSCICDV recibio6 la designacién de Sistema Modelo para
Lesiones de la Médula Espinal (SCI, por sus siglas en inglés)
por parte del Instituto Nacional de Investigacion sobre
Discapacidad y Rehabilitacion (NIDRR, por sus siglas en
inglés). Se trata de uno de los 14 Centros Modelo para la
Demostracion e Investigacion en SCI designados a nivel
federal. El gobierno designo estos centros porque tienen la
capacidad de prestar servicios especializados y de alta calidad a
personas que sufrieron lesiones traumaticas de la médula
espinal. También demostraron tener la capacidad para llevar
adelante estudios de investigacion de calidad sobre lesiones de
la médula espinal. El ingreso al Sistema Modelo para SCI le
permitira recibir atencién médica de personal profesional con
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experiencia en el tratamiento de las lesiones de la médula
espinal desde que sufre la lesion y por el resto de su vida.
Ademas, puede estar seguro de que recibira el tratamiento mas
actualizado para sus lesiones.

Sistema de atencioén

Existen cinco areas primarias en los hospitales Thomas
Jefferson University Hospital (TJUH) y Magee Rehabilitation
Hospital, que forman el centro Regional Spinal Cord Injury
Center of the Delaware Valley:

1. Unidades para SCI agudas: La Unidad de Cuidados
Intensivos Neurologicos (NICU, por sus siglas en inglés)
y la Unidad de Cuidados Intensivos Intermedios (INICU,
por sus siglas en inglés) estan ubicadas en el noveno piso
del Edificio Gibbon en Thomas Jefferson University
Hospital.

2. Unidad de Rehabilitacion Aguda: Ubicada en el
tercer piso del Edificio Thompson en Thomas Jefferson
University Hospital.

3. Unidad de Rehabilitacion Continua de Pacientes
Hospitalizados: Ubicada en el quinto piso de Magee
Rehabilitation Hospital.

4. Sistema de atencién de seguimiento de por vida:
Clinica para pacientes ambulatorios ubicada en el
primer piso de Magee Rehabilitation Hospital.

5. Terapia ambulatoria/Hospital de dia/
Reinserciéon comunitaria: Ubicados en Magee
Riverfront Outpatient Center, en 1500 South Columbus
Boulevard.

Unidades para SCI agudas (NICU o INICU)

Durante su estadia en la NICU o INICU, un equipo de
especialistas trabaja para estabilizar sus problemas médicos y
de la columna vertebral. Si usted ingresa al TJUH dentro de las
24 horas de producida la lesion, sera ingresado al Servicio de
Traumatologia. También contara con un Servicio de Atencion
Primaria para Columna Vertebral, Neurocirugia o Cirugia
Ortopédica, en forma semanal y rotatoria, que se desempefnian
como consultores con respecto a temas relacionados con la
estabilidad de la columna vertebral. Si usted es remitido al
TJUH luego de 24 horas de producida la lesién, podra ingresar
al Servicio de Traumatologia, el Servicio de Ortopedia o el
Servicio de Neurocirugia. Independientemente del servicio en
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el que usted se encuentre, debera ser observado diariamente
por los médicos de Traumatologia, Neurocirugia, Cirugia
Ortopédica y Medicina de Rehabilitacion.

Los especialistas en medicina de rehabilitacion con
certificacion en la subespecialidad Medicina para Lesiones de
la Médula Espinal le brindan atencién dentro de las 24 horas de
su ingreso y le haran un seguimiento diario. Al momento del
ingreso, se realiza una reunion informal con su familia y el
fisioterapeuta, y se coordina una reunion familiar completa
dentro de un plazo de entre una y dos semanas para presentar
un prondstico detallado, el plan de atencion y evolucion hasta
la fecha a su familia y/u otros compafieros sentimentales.
Posteriormente, se realizaran las reuniones familiares que sean
necesarias y que soliciten usted, su familia y/o el personal.

Las ordenes de fisioterapia (PT, por sus siglas en inglés),
terapia ocupacional (OT, por sus siglas en inglés),
patologia del habla (SW, por sus siglas en inglés), trabajo
social (SW, por sus siglas en inglés), y psicologia se preparan
al momento del ingreso y se actualizan, segin corresponda, en
las rondas diarias de los fisioterapeutas. El equipo funcional de
OT, PT y del habla comienza a trabajar con usted dentro de las
48 horas de su ingreso. OT y PT tienen protocolos para la fase
de atencién mas aguda, el trabajo con el personal de enfermeria
en la prevencion de complicaciones relacionadas con la
inmovilidad, la introduccion de actividades de cuidados
personales, y la movilizacion temprana, segin corresponda.
Los profesionales del habla trabajan principalmente con las
personas que tienen lesiones cervicales (cuadriplejia),
especialmente aquellas que tienen alto riesgo de sufrir una
disfuncion en la deglucion, tales como las que fueron sometidas
a traqueostomias o a una cirugia en la columna cervical
anterior. Asimismo, los terapeutas del habla trabajan con las
personas a las que se les realiz6 una traqueostomia sobre las
técnicas para lograr una comunicacion eficaz con el personal y
las familias.

Las consultas sobre Administracion de casos/SW se
inician al ingresar al Centro, y las evaluaciones iniciales se
completan dentro de las 48 horas del ingreso. El administrador
del caso evalua sus recursos en funcion de los beneficios de
seguro, la capacidad de brindar asistencia y el &ambito adecuado
para el alta hospitalaria. Si usted no tiene seguro médico, el SW
lo ayudaré a solicitar asistencia médica u otra cobertura con el
fin de satisfacer las necesidades futuras de rehabilitacion y
equipos. Ademas, el administrador del caso coordina las
comunicaciones entre usted, su familia y el equipo de
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tratamiento. Las consultas de psicologia son iniciadas por
el fisioterapeuta, segtin corresponda. El psicologo especializado
en SCI se retine con usted y su familia para brindar apoyo
emocional e informativo durante los primeros dias y semanas
posteriores a la lesion.

Unidad de Rehabilitacion Aguda en el TJUH o
Rehabilitacion Continua de Pacientes Hospitalizados
en Magee

La fase de atencion de rehabilitacion comienza cuando usted
esta estabilizado médica y quirargicamente. Si usted necesita
monitoreo o estabilizacién médicos continuos, o ambos, sera
trasladado a la Unidad de Rehabilitacién Aguda de Jefferson.
Una vez satisfechas sus necesidades de atenciéon médica, sera
trasladado a Magee Rehabilitation Hospital para recibir
rehabilitacion continua. Los objetivos de la Unidad de
Rehabilitacion Aguda del TJUH y Magee Rehabilitation
Hospital consisten en proporcionar un programa de
rehabilitacion integral para facilitar una transicion sin
complicaciones, con el objetivo final de regresar a su hogar.
Durante su rehabilitacion, el personal de enfermeria de
enfermeria especializado en rehabilitacion inicia la
rehabilitacion vesical e intestinal, brinda informaci6n sobre los
medicamentos, el cuidado de la piel, la atencién respiratoria y
todos los aspectos médicos y funcionales que deben conocer los
pacientes y las familias sobre la atencion de las lesiones de la
médula espinal. Se recomienda que tanto usted como su familia
participen en todos los grupos semanales de informacién sobre
SCl y en la atencion diaria. Los fisioterapeutas le ensenan a
recuperar el equilibrio en posicion sentada y a trabajar en todas
las formas de ejercicios de movilidad, incluso a caminar,
moverse en silla de ruedas, desplazarse en cualquier superficie,
etc. Los terapeutas ocupacionales trabajan con usted para
maximizar la independencia en las actividades de la vida diaria.
Al utilizar los equipos de adaptacion, las personas con lesion o
disfuncion de la médula espinal vuelven a aprender a comer,
vestirse y cuidarse por si solas. Los terapeutas recreativos
trasladan los ejercicios de aptitudes funcionales a las
actividades comunitarias y de esparcimiento. Todas las terapias
también incluyen adquirir fuerza y resistencia y aumentar la
coordinacion y la flexibilidad. La intervencion psicologica se
centra en las reacciones emocionales a medida que usted y su
familia comienzan a hacer frente a la lesiéon. Podra hablar sobre
sus sentimientos e inquietudes con otras personas que tienen
lesiones o disfuncion de la médula espinal y compartir las

© 2009 RSCIDV 11.10.09
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estrategias para manejar estas situaciones. Las sesiones de
asesoramiento individuales y grupales también ofrecen apoyo
de pares y familiares.

Los profesionales de patologia del habla contintian trabajando
en los temas relacionados con la comunicacion y la deglucion,
segun corresponda. Nutriciéon Clinica interviene en las
cuestiones especiales sobre alimentacion y en la educacion
sobre dietas con el fin de reducir las complicaciones
secundarias. Los trabajadores sociales/administradores de
casos trabajaran con usted y su familia con el fin de prepararlo
para el alta hospitalaria y para regresar a la comunidad,
asistiéndolo en la compra de los equipos adecuados, su
necesidad de conseguir un asistente, o el acceso al ambito
hogareno, temas de seguros, transporte y recursos de la
comunidad.

Sistema de seguimiento de por vida

El RSCICDV reconoce que las personas con lesion o disfuncion
de la médula espinal necesitan atenciéon de seguimiento de por
vida. El Sistema de seguimiento de Magee Rehabilitation
Hospital ofrece apoyo y servicios médicos, de enfermeria,
funcionales, psicologicos, sociales y vocacionales después del
alta hospitalaria. Se le realizara una evaluacion formal un mes
luego del alta y, posteriormente, una vez por afo, para
contribuir a monitorear sus necesidades. Si fuera necesario, se
lo podra ver con mayor frecuencia. La Clinica de Seguimiento
también proporciona especialistas de consulta sobre
neurocirugia, ortopedia, neurologia, urologia, ginecologia,
cirugia plastica, podologia, neumonologia y cardiologia. Se
programan dias de visita a la clinica habituales para la clinica
de la piel y urologia en forma semanal o semana por medio.

Terapia ambulatoria/Hospital de dia/Reinsercion
comunitaria

E1 RSCICDV ofrece diversas opciones de servicios ambulatorios
dentro del proceso de atencioén continua segtn sus necesidades,
objetivos y circunstancias particulares. Se encuentran
disponibles servicios tradicionales para pacientes ambulatorios
en el establecimiento Riverfront de Magee Rehabilitation
Hospital para terapias individuales, como terapia fisica u
ocupacional. Para aquellos que necesitan un programa
terapéutico mas integral, se encuentra disponible la
Rehabilitacion de dia de Magee en el centro para pacientes
ambulatorios Riverfront y en el Programa de reinsercion
comunitaria. La Rehabilitaciéon de dia de Magee es adecuada
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para cualquier persona que necesite terapias multiples, pero
que no necesite recibir atenciéon de enfermeria las 24 horas. En
este programa, usted participaria en las actividades de
rehabilitacion estructuradas durante el dia y regresaria por la
noche a su hogar. El Programa de reinsercion comunitaria esta
encabezado por un facilitador de la comunidad y tiene un
enfoque estructurado para reintegrarlo al hogar, al vecindario,
a la escuela o al lugar de trabajo. Uno de los objetivos es
asegurar que las aptitudes aprendidas en rehabilitacion se
apliquen en la vida real.

Vea el Folleto sobre SCI adjunto para obtener una lista
completa de los programas de especialidades y los grupos de
apoyo disponibles a través de nuestro Sistema de atenciéon y de
Clinica de Seguimiento de por Vida y Magee Rehabilitation
Hospital.

Este enfoque sistematico para el manejo de las personas con
lesion o disfuncion de la médula espinal en Regional Spinal
Cord Injury Center of the Delaware Valley pone gran énfasis en
el trabajo en equipo. Existe una progresion ordenada a través
del sistema disefiada para satisfacer las necesidades
individuales de cada persona. El objetivo del programa es
ayudar a cada persona a regresar a su comunidad, con el mayor
nivel de independencia posible.

Segin su afeccion médica y el tiempo transcurrido desde que se
produjo su lesion, usted podra ingresar a alguna de las
siguientes areas primarias. En algunos casos, las personas
pueden recibir su programa de rehabilitacion total en el TJUH
o en Magee Rehabilitation Hospital o ser trasladadas a otros
centros de rehabilitacion. No obstante, lo habitual es que se
hagan todos los esfuerzos necesarios para ayudar a que cada
persona alcance sus maximos resultados.

El equipo de médicos de Regional Spinal Cord Injury Center of
the Delaware Valley incluye especialistas en los cuatro campos
principales de la medicina: traumatologia, neurocirugia,
cirugia ortopédica y medicina de rehabilitacion. Cada médico
tiene interés y experiencia en la aplicaciéon de su especialidad al
manejo de las personas con lesion o disfuncion de la médula
espinal. Estos médicos trabajan con el equipo de profesionales
que le brindan atenci6n desde que se produce su lesion,
durante la hospitalizacién, y durante toda su atencion de
seguimiento de por vida.

© 2009 RSCIDV 11.10.09
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Traumatologia

Si usted ingresa al Regional Spinal Cord Injury Center of the
Delaware Valley dentro de las 24 a 48 de producida una lesion
traumatica, ingresari al servicio de traumatologia para recibir
tratamiento general y estabilizacion aguda. Mientras se
encuentre en el servicio de traumatologia, sera observado por el
equipo de Neurocirugia, Cirugia Ortopédica y Medicina de
Rehabilitacion para asegurar que reciba el tratamiento mas
adecuado para su lesion de la médula espinal.

Neurocirugia y cirugia ortopédica

Aunque ingrese en el servicio de traumatologia, recibira un
seguimiento diario por parte del equipo de Ortopedia y
Neurocirugia. Los neurocirujanos y los cirujanos ortopédicos
solicitan que se tomen las radiografias correspondientes y se
realicen las pruebas de diagndstico necesarias para determinar
la extension de su lesidon de la médula espinal y de su lesion
Osea, y el tratamiento mas adecuado. El tratamiento puede
incluir recetar medicamentos para reducir la hinchazon de la
médula espinal, cirugia para aliviar la presién de una médula
espinal danada y estabilizar la columna vertebral, indicar el uso
del aparato ortopédico adecuado para usted hasta que los
huesos sanen, o una combinacién de estas alternativas.

Medicina de rehabilitacion

Los médicos que se especializan en medicina de rehabilitacion
(también conocidos como fisioterapeutas) participan en su
atencion desde el momento en que ingresa al Centro y durante
todo el programa de atencion de seguimiento de por vida. Los
fisioterapeutas trabajan con usted y el equipo de profesionales
médicos, quirdrgicos y de la salud asociados para garantizar la
implementacién oportuna de los servicios adecuados, con el fin
de maximizar su independencia y ayudar a prevenir las
complicaciones secundarias de la lesion o disfuncion de la
médula espinal. Esto puede incluir atencion médica, indicacion
de terapia farmacolgica, medicamentos y consejeria. Su
médico y los miembros del equipo también evaluaran sus
“capacidades funcionales”, es decir, su capacidad para llevar a
cabo sus actividades diarias. Su médico de rehabilitacion lo
vera diariamente mientras se encuentre hospitalizado para
verificar su evolucion, responder sus preguntas y modificar sus
planes de tratamiento, segiin sea necesario.
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Enfermeros de rehabilitacion

El personal de enfermeria de rehabilitacién esta capacitado
especialmente para atender a las personas con discapacidades.
Le ensefiaran a usted y a su familia las destrezas que necesita
para cuidar de si mismo y, de esa manera, mantenerse seguroy
comodo. Los enfermeros lo ayudaran a pasar de depender de la
atencion de otros a participar en su propia atencion, y lograr
cuidarse a si mismo o lograr independencia en dirigir su
atencion. Esta es una expectativa importante en la fase de
rehabilitacion de la atencion. Los enfermeros de rehabilitacion
también proporcionan toda la atencién de enfermeria que
usted reciba, los medicamentos y los tratamientos necesarios
para mejorar su salud durante la hospitalizacion.

Fisioterapeuta

Su fisioterapeuta evaluara sus diversas aptitudes de movilidad
y disefiard un programa de tratamiento especificamente para
usted. El fisioterapeuta se concentrara en la flexibilidad, la
fuerza, la resistencia, la coordinacion, el manejo de la silla de
ruedas, el equilibrio, todas las formas de desplazamiento, las
aptitudes laborales y caminar, segin corresponda. Su
programa sera disefiado para ayudarlo a regresar a su hogar y
tener la mayor independencia posible en el &mbito de su
comunidad. También puede incluir equipos para ayudarlo a no
correr riesgos y ser independiente. Asimismo, el fisioterapeuta
les ensenara a su familia y amigos a brindarle la asistencia y la
ayuda que necesita para recuperarse. Segun su evolucion, su
fisioterapeuta podra recomendarle continuar con la terapia
luego de recibir el alta de la fase como paciente hospitalizado y
pasar a un nuevo ambito.

Terapeuta ocupacional

Un terapeuta ocupacional (OT) evaluara su capacidad para
realizar actividades de la vida diaria (ADL, por sus siglas en
inglés). Las ADL incluyen como vestirse, marcar un niimero
telefénico, trabajar en la computadora, planificar una comida e
ir al supermercado hasta las destrezas que necesita para su
trabajo. Le ensefiara otras maneras de realizar las actividades
que le puedan resultar dificultosas. Esto puede incluir equipos
especiales, adaptaciones en su hogar o lugar de trabajo o,
simplemente, una manera diferente de hacer las cosas. Su
tratamiento de terapia ocupacional puede llevarse a cabo en su
habitacion, la clinica terapéutica (grupal o individual), y/o en la
comunidad. Segtn su evolucion, su terapeuta ocupacional podra
recomendar continuar con la terapia luego del alta hospitalaria.
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Patélogo del lenguaje y del habla

Un patologo del lenguaje y del habla podra verlo para realizarle
una evaluacion y brindarle tratamiento si algiin otro miembro
del equipo considera que tiene un problema de comunicaciéon o
deglucion. Los problemas de comunicaciéon pueden incluir
dificultades en pensar lo que quiere decir, producir las palabras
con claridad o comprender informacién oral o escrita. Se
desarrollara un plan de evaluacion y tratamiento para ayudarlo
a comunicarse de manera eficaz. Si tiene dificultades para
comer o beber, o ambos, el patdlogo del lenguaje y del habla
desarrollara un plan de tratamiento que le permitira comer y
beber en forma segura.

Sus familiares y amigos forman parte del plan de tratamiento y
se los invita a participar en el tratamiento con usted en
cualquier momento durante todo el proceso.

Trabajador social/Administrador de casos

El trabajador social/administrador de casos podra brindar
consejeria, guia y apoyo emocional tanto a usted como a su
familia. Les ayudara a sobrellevar los problemas sociales,
emocionales o ambientales relacionados con su discapacidad.
Funcionara como su administrador de programa durante la
rehabilitacion mediante la coordinacién de su atencion por
parte de los diferentes miembros del equipo multidisciplinario.
Lo ayudara a comprender su programa de rehabilitacion,
representara sus necesidades frente al personal y las compaiiias
de seguro, lo ayudara a participar en la planificacion de la
atencion al paciente y a tomar las medidas necesarias para su
alta hospitalaria. El trabajador social/administrador de casos
podra organizar reuniones y sesiones de capacitacion con su
familia o sus cuidadores. También brindaran informaciéon
sobre recursos y recomendaran remisiones a las organizaciones
adecuadas para su atencion, una vez que deje el hospital.

Psicélogo

Las enfermedades fisicas, las lesiones graves y las
discapacidades pueden generar estrés emocional para usted y
su familia. El médico podra recomendarle que se retina con un
psicologo del equipo de SCI. El psicélogo puede brindar
consejeria de apoyo, técnicas de relajacion, manejo del estrés y
asesoramiento familiar para ayudar a comprender y afrontar su
discapacidad y los cambios en su vida. También puede darle
pruebas para determinar si su enfermedad o lesion ha afectado
su memoria, concentracion, lenguaje u otras aptitudes
relacionadas. Sus servicios estan disponibles para pacientes
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hospitalizados o ambulatorios. También puede recomendar
recursos adecuados de grupos de apoyo para usted y su familia.

Terapeuta recreativo

Un terapeuta recreativo certificado, también conocido como
terapeuta recreativo (RT, por sus siglas en inglés), se reunira
con usted para analizar cuales eran sus intereses para el tiempo
libre y asistirlo para retomar su estilo de vida anterior. Esto
puede incluir equipos de adaptacion o una manera diferente de
hacer las cosas. iEl terapeuta recreativo lo ayudara a aprender
algo nuevo! El terapeuta también esta disponible para ayudarlo
a encontrar grupos o actividades recreativas en su area. Las
sesiones que ofrece el terapeuta recreativo pueden incluir
artesanias, juegos, actividades sociales, informacién sobre qué
hacer en su tiempo libre y salidas en la comunidad.

Dietista registrado

Debido a que la nutricion juega un papel importante en su
recuperacion total, el dietista le hara un seguimiento durante
su estadia en la rehabilitacion. Los servicios que brindan
incluyen, entre otros, controlar cudnta comida come, evaluar la
dieta indicada y dar instrucciones sobre la dieta, segiin
corresponda. El dietista también participa en la programacion
del alta hospitalaria con el fin de garantizar una transicion sin
complicaciones del hospital al hogar.

Oficina de Proyectos de SCI

Como uno de los 14 Sistemas modelo para SCI designados por
el Instituto Nacional de Investigacion sobre Discapacidad y
Rehabilitacion, debemos recopilar informacion sobre todas las
personas con lesiones traumaticas de la médula espinal que
reunan ciertos requisitos. Una vez que se determina su
elegibilidad, un representante de la Oficina de Proyectos
analizara el proyecto en detalle con usted.

Asimismo, Regional Spinal Cord Injury Center of the Delaware
Valley participa en una serie de proyectos de investigacion
sobre lesiones de la médula espinal para los que usted puede
ser elegible. La participacion en el proyecto de demostracion y
en cualquiera de los proyectos de investigacion es
completamente voluntaria, y toda la informacion es
estrictamente confidencial.

La Oficina de Proyectos de SCI esta ubicada en la habitacion
375 del edificio principal del TJUH. Las preguntas, inquietudes
y comentarios sobre el programa del RSCICDV deberan
dirigirse al

215-955-6579.
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Introduccion

La informacion de esta seccion fue proporcionada por la Comision de Lesiones de la
Médula Espinal de Arkansas y su utilizaciéon se encuentra autorizada.

Las siguientes pautas pueden ser beneficiosas para evaluar los
establecimientos de rehabilitacion para el tratamiento de una
nueva lesioén de la médula espinal (SCI). Siempre que sea
posible, se recomienda visitar los centros que usted esté
considerando y pedir ver el programa en plena operacion.

Acreditacion

¢Esté el centro acreditado por la CARF para tratar SCI? La
Comision de Acreditacion de Centros de Rehabilitacion (CARF,
por sus siglas en inglés) ofrece varios tipos de acreditacion, por
lo que es importante ser especifico. La acreditacion para
rehabilitacion general (y otros programas no relacionados con
las SCI) es un factor positivo, pero no indica ninguna pericia
especial en la atenciéon de SCI. Un centro acreditado para tratar
lesiones de la médula espinal cumple con una serie de pautas
que se consideran importantes para la atencion de pacientes
con SCI.

Los requisitos de la CARF para las SCI se mencionan a
continuacion. Si un centro no esta acreditado, puede ser
beneficioso consultar cuales de estos servicios ofrecen.

¢Cuantos pacientes con SCl se tratan?

La CARF recomienda un minimo de 30 ingresos de casos
nuevos de SCI por aflo para mantener un programa de SCI
viable.

Interaccién entre pares para pacientes

¢Cuéntos pacientes con SCI se encuentran actualmente en el
hospital? Los pacientes necesitan interactuar con el personal
médico, pero también les resulta beneficioso interactuar con
otros pacientes con SCI. ¢Existe un area designada (camas)
dentro de la unidad de enfermeria donde estos pacientes estan
asignados?

Equipo especializado para la rehabilitacion de SCI

El equipo de rehabilitaciéon debe contar con capacitacion y
experiencia respecto de las necesidades exclusivas de los
pacientes con SCI y estar formado por al menos un enfermero
de rehabilitacion, un fisioterapeuta, un terapeuta ocupacional,
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un trabajador social, un médico, un terapeuta respiratorio, y un
entrenador recreativo.

Médico adjunto

¢El médico que estara a cargo del programa de rehabilitacion
tiene un interés y preparacion especiales en la atencion de SCI?
¢Se encuentra disponible un médico las 24 horas del dia, los 7
dias de la semana?

Control de la vejiga

¢Existe un programa organizado para el examen urologico
(incluida la urodinamia) y el control de la vejiga? ¢Esta a cargo
de un uré6logo (u otro médico calificado) con un interés y
preparacion especiales en la atencion de SCI?

Equipos

¢Hay acceso a un suministro de sillas de ruedas, cojines y
demas equipos especializados que puedan usarse a prueba
hasta que se determine cuales son sus necesidades
individuales?

Informacion para pacientes y familias

¢Existe un programa formalmente organizado (con asistencia
obligatoria) para brindar informacién a pacientes y familias
sobre los problemas médicos especificos de SCI? Tales
problemas incluyen:

« Control de la vejiga y prevencion de las complicaciones
« Control del intestino
« Cuidado de la piel y prevencion de tdlceras por presion
 Disreflexia autonémica
» Sexualidad y fertilidad
+ Instrucciones sobre medicamentos y abuso de drogas
« Nutricién
« Cuidador de equipos y recursos comunitarios para su
disponibilidad y reparacion
Consejeria sexual

Debido a que la mayoria de los pacientes con SCI son adultos
jovenesy la SCI tiene un efecto importante en la funcion sexual,
es fundamental brindar informacién precisa.

© 2009 RSCIDV 11.10.09
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Consultas médicas

¢Hay especialistas disponibles para hacer consultas (si fuera
necesario) en especialidades como neurocirugia, ortopedia,
urologia, cirugia plastica, medicina interna, neumonologia,
cirugia general y pediatria?

Hospital para atencion de problemas médicos agudos

¢Hay acceso inmediato y transporte seguro para llegar a los
servicios hospitalarios de atencion de problemas médicos
agudos en caso de una emergencia médica?

Servicios de integracion comunitaria

¢Existe un programa organizado para ayudar a los pacientes a
adaptarse a las actividades fuera del hospital? Esto incluye
excursiones comunitarias supervisadas y visitas terapéuticas al
hogar durante la noche, antes del alta hospitalaria (segin
corresponda).

Otros servicios

Los siguientes servicios deben ser proporcionados por el
personal del centro de rehabilitacion o a través de la
coordinacion de consultas:

« Evaluacion y consejeria psicologicas

« Consejeria vocacional

« Capacitacion para conductores

« Educacién especial para ninos en edad escolar

« Ortopedia (ortesis y férulas)

Seguimiento

¢Existe un programa organizado de seguimiento a largo plazo
para mantener o mejorar el estado de la salud después del alta
hospitalaria? El programa de SCI debe brindar atencion de
seguimiento a los pacientes que permanezcan en el area
geografica de servicio. Se debera proporcionar un plan
especifico por escrito para cada paciente al momento del alta
hospitalaria.
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Glosario

Centro de SCl desighado a
nivel federal

Centro especializado en SCI al que el Instituto Nacional de
Investigacion sobre Discapacidad y Rehabilitacion otorgd
subsidios para recopilar datos sobre todas las personas que
ingresan con SCI y que participan en investigaciones sobre
lesiones de la médula espinal. Los datos recopilados incluyen
datos demograficos (edad, causa de la lesion, fecha de la lesion,
raza, sexo, etc.), nivel de funcién, complicaciones médicas, gastos
médicos, calidad de vida y cirugia.

Centro Modelo para
Lesiones de la Médula
Espinal

Centro reconocido por el Instituto Nacional de Investigacion
sobre Discapacidad y Rehabilitacion como “Centro de
excelencia” en la atencion de personas con lesiones de la médula
espinal, que incluye los servicios médicos de emergencia,
atencién de problemas médicos agudos, rehabilitacion, atencion
de seguimiento de por vida y reintegracién comunitaria.

Equipo multidisciplinario

Equipo de especialistas que planifican y proporcionan
tratamiento médico con el fin de ayudarlo a lograr la mayor
independencia posible durante y después de la rehabilitacion.
El equipo incluye médicos, enfermeros, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionales, patélogos del habla, terapeutas
recreativos, dietistas, psicologos y trabajadores sociales o
administradores de casos.

Instituciones afiliadas

Los miembros del RSCICDV incluyen a (Thomas Jefferson
University, Thomas Jefferson University Hospital y Magee
Rehabilitation Hospital).

NIDRR

Instituto Nacional de Investigacion sobre Discapacidad y
Rehabilitacion. Instituto gubernamental que designa los Centros
Modelo para Lesiones de la Médula Espinal y otorga subsidios
para recopilar datos y participar en investigaciones.

Rehabilitacion integral

Proporciona una amplia gama de servicios de rehabilitacion
brindados por un equipo multidisciplinario, que incluye atencién
para pacientes hospitalizados y ambulatorios, y atenciéon de
seguimiento, asi como diversos servicios especializados.

Reintegracion Programa destinado a facilitar su transicion y regreso al hogar, al

comunitaria trabajo, a la escuela, al vecindario, etc. y permitir que usted
participe en forma activa en la comunidad.

RSCICDV Regional Spinal Cord Injury Center of the Delaware Valley
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Comentarios y opiniones
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El personal del centro ha dedicado recientemente mucho
tiempo y esfuerzo para revisar este manual. No obstante,
sabemos que las personas que leen y utilizan el manual en
forma activa pueden mejorarlo. Como parte de nuestro
programa de mejora continua de la calidad, le solicitamos que
ayude a guiar nuestros esfuerzos para mejorar el manual.

En la proxima seccion del capitulo hay dos formularios. El
primer formulario es un resumen por capitulo que intenta
identificar aquellas areas del manual que podrian mejorarse
con un poco mas de trabajo. También intentamos identificar
cualquier inquietud importante que no haya sido abordada.

La segunda seccion es un cuestionario mas especifico que tiene
como meta los temas particulares que deben tratarse. Por
ejemplo, si debe agregarse un término al glosario o si debe
modificarse la definicion. ¢Deberia agregarse un medicamento
al analisis de los programas intestinales?

Cuanto mas especificos sean los comentarios, mayores seran
las probabilidades que tendremos de realizar las mejoras que
constituyen la base de su idea. Al comunicarse con Regional
Spinal Cord Injury Center of the Delaware Valley; no obstante,
los usuarios nos autorizan a usar cualquier informacion,
sugerencia, idea, grafico o concepto comunicado para cualquier
proposito que elijamos, ya sea comercial, pablico u otro, sin
ningun tipo de compensacion ni reconocimiento.

Gracias por tomarse el tiempo para ayudarnos a mejorar este
manual.

Atentamente,

Comité del Manual sobre SCI

Regional Spinal Cord Injury Center of the Delaware Valley
Thomas Jefferson University Hospital

132 S. 10th Street

375 Main Building

Philadelphia, PA 19107
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Formulario de opiniones

Clasifique cada capitulo colocando una “X” en la escala debajo
del término que mejor represente su opinion. Use la pagina
siguiente para proporcionar comentarios especificos sobre sus
calificaciones. Si lo desea, haga copias de la pagina siguiente.

Sin opiniéon | Regular Satisfactorio | Bueno Excelente

Reconocimientos/Paginas
preliminares

indice

Introduccion

Lesion de la médula espinal

Vejiga

Intestino

Sistema respiratorio

Dependencia respiratoria

Piel

Sistema cardiovascular

Nutricién

Actividades de la vida diaria

Equipos

Movilidad

Psicologia

Servicios vocacionales

Terapia recreativa/Guia de
recursos

Viajes y transporte

Sexualidad

Sistema de Atencion de
Seguimiento de Lesiones de la
Médula Espinal

Glosario principal
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Sugerencias y comentarios

Capitulo:

Pagina(s):

Comentarios:

¢Hay algtin término que deba agregarse al glosario? ¢Cémo definiria los términos?

¢Hay alguna seccion o parrafo que no fue claro?

¢Hay algtan dibujo o esquema que ayudaria a ilustrar el material tratado?

¢Hay algin tema adicional que deberia cubrirse?

¢Hay alguna pregunta que cree se deberia haber respondido en el manual?

¢Cual es la pregunta?

¢Cual es la respuesta sugerida?

¢Hay alguna referencia que deberia agregarse? ¢Algan otro recurso que deberia mencionarse?

Al comunicarse con Regional Spinal Cord Injury Center of the Delaware Valley; no
obstante, los usuarios nos autorizan a usar cualquier informacién, sugerencia,
idea, grafico o concepto comunicado para cualquier propoésito que elijamos, ya sea
comercial, pablico u otro, sin ningun tipo de compensacion.
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