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Resumen: Las personas con lesiéon de la médula espinal (LME) continGan teniendo expectativas de vida mds cortas,
capacidad limitada para recibir atencién médica bdsica y necesidades de atencién insatisfechas en comparacién con la
poblacién general. Los servicios de atencién primaria de salud preventiva permanecen subutilizados, lo que contribuye a
un mayor riesgo de complicaciones secundarias. Se han identificado tres temas generales que limitan a los médicos de
atencién primaria (MAP) para brindar atencién de buena calidad: barreras fisicas; actitudes, conocimiento y experiencia;
y barreras sistémicas. Hacer modificaciones edilicias significativas en todas las clinicas de atencién primaria no es realista,
pero soluciones de como buscar asociaciones comunitarias que ofrezcan accesibilidad o transporte y programar las citas en
torno a las necesidades de un individuo con LME pueden mitigar algunos problemas de accesibilidad. Se deben enfatizar
los recursos que mejoren las habilidades de comunicacién y conocimiento del equipo tratante sobre discapacidad. Los
MAP también deben buscar herramientas prdcticas de facil acceso (equipo de herramientas especificas de LME, manuales,
maédulos, guias de referencia répida y otros materiales educativos) para abordar cualquier brecha en el conocimiento.
Desde una perspectiva sistémica, es importante reconocer los recursos comunitarios de LME y desarrollar la colaboracién
entre los servicios de atencién primaria, secundaria y terciaria que pueden beneficiar a los pacientes con LME. Los médicos
pueden abordar algunas de estas barreras que conducen a prdcticas de atencién médica no equitativas y, a su vez, brindar
atencién centrada en el paciente de buena calidad para estos grupos vulnerables. Este articulo sirve para ayudar a los MAP
a identificar los desafios de brindar atencién equitativa a las personas con LME. Palabras clave: accesibilidad, barreras,
atencién primaria, LME.

Lista de verificacion de mantenimiento de la salud

1. Asegtirese de que la atencion preventiva general esté actualizada y tenga en cuenta las complicaciones secundarias (p. ej.,
espasticidad, disfuncion intestinal y vesical).

2. Programe citas de acuerdo con los cuidados / necesidades del paciente (es decir., dia posterior, disponibilidad de transporte,

atencion del cuidador).

Consulte al paciente con respecto a la accesibilidad general de la clinica.

4. Consulte a los especialistas en rehabilitacion de acuerdo a la necesidad.

e

Reporte de caso

John es un hombre de 50 afios, paciente nuevo que se presenta para un examen de salud periddico.
Sufri6 una lesion completa de la médula espinal T3 (LME), Escala de Deficiencia de ASIA (AIS por
sus siglas en inglés) B, a los 30 anos. Desde que recibi6 el alta de rehabilitacion hace 20 afios, rara
vez ha visto a un médico de atencion primaria (MAP). El paciente informa que ha “aumentado
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algo de peso” y que viene para un chequeo; ha estado
teniendo dificultades con una lesién por presion en los
gluteos que no parece sanar. Llega en su silla de ruedas
manual, la cual usa tiempo completo y requiere ayuda
considerable con los traslados. ;Qué barreras podria
enfrentar este paciente en el consultorio?

Introduccion

Laincidenciay prevalencia de LME traumética en los
Estados Unidos es de aproximadamente 12,500 por afio
y 906 casos por milldn, respectivamente.! La expectativa
de vida promedio de las personas con LME sigue siendo
significativamente menor en comparacién con las
personas sin LME, y esto practicamente no ha cambiado
desdelos 80s. Aunquelos hitos ylos resultados esperados
se basan en el nivel y la integridad de la lesion, casi tres
cuartos de los pacientes suelen ser dados de alta en la
comunidad después de la rehabilitacion hospitalaria.l
Los resultados funcionales tipicos para las personas con
LME se han descrito en detalle.* A 1 afio de la lesion, el
91% de los pacientes con LME viven en una residencia
privaday el 4% en un centro de enfermeria especializada
(CEE). Veinte afios después de la lesion, los nimeros
son esencialmente similares, con un 97% viviendo en
residencia privada y menos del 1% en un CEE.’ Los
MAP suelen ser la primera linea de contacto dentro del
sistema de atenciéon médica, y tienen la oportunidad
unica de ayudar a manejar las necesidades de salud
integrales de los pacientes con LME y servir como
un enlace entre el individuo y multiples proveedores
de atencién médica. Sin embargo, la literatura ha
demostrado que las personas con LME tienen menos
probabilidades de recibir la misma atenciéon médica
basica en comparacién con sus semejantes y tienen
necesidades insatisfechas de atencién médica.*

El Instituto de Medicina de los Estados Unidos
afirma que la atenciéon primaria es “la provision de
servicios de atenciéon meédica integrados y accesibles
por parte de los médicos responsables de abordar la
gran mayorifa de las necesidades de atenciéon médica
personal, desarrollar una relacion médico-paciente
sostenida con los pacientes y tener en cuenta el contexto
de la familia y comunidad”® (p500) Los pacientes
con LME tienen necesidades fisicas y psicosociales
longitudinales especiales que a menudo no se manejan
adecuadamente dentro de un entorno de atencién
primaria. Los problemas mas comunes para su visita a
los MAP incluyen el manejo de las tlceras por presion,

las disfunciones del tracto urinario e intestinal, el dolor
de hombro, la espasticidad y la disreflexia autondémica
(DA).* La atencién a menudo se basa en la relacién e
involucra a los MAP vy especialistas. Las necesidades
especiales a menudo conducen a un tratamiento
inadecuado de sus problemas de salud y complicaciones
secundarias, menos evaluaciones preventivas y de
promocion general de la salud.>” Este articulo tiene
como objetivo describir y abogar por planes de atencioén
estandarizados y abordar las barreras que limitan la
atencion primaria de calidad para pacientes con LME.

Barreras en la atencidon primaria
Barreras fisicas

A John puede resultarle dificil llegar a su médico de
cabecera porque la clinica puede no ser adecuada para
facilitar el acceso. Un estudio de observacion transversal
examino las barreras para el acceso a la atencion médica
para 108 personas con LME (53% con paraplejia, 44%
con tetraplejia) que usan sillas de ruedas como su
principal medio de movilidad. Aproximadamente el
91.1% de los participantes reportaron barreras en las
instalaciones, clinicas y dreas de exploracion durante las
visitas de atencidon primaria. Hubo hallazgos similares
con las visitas de atencion especializada; el 80.2% de los
participantes reportaron problemas de accesibilidad.?
A pesar de la Ley Estadounidense para Discapacidades
y la Ley de Rehabilitacion de 1973, persisten barreras
importantes para la atencidon primaria para las personas
con discapacidades fisicas. El recuadro al comienzo
del articulo describe una lista de verificacion de
mantenimiento de salud general para abordar estas
barreras.

Tener estacionamientos accesibles, rampas,
ascensores en el trabajo, acceso a los bafios asi como
puertasy pasillos amplios pueden mejorar notablemente
la accesibilidad. Aproximadamente uno de cada cuatro
pacientes menciond que, por lo general, las clinicas de
atencion primaria no tenian en cuenta la presencia de
una silla de ruedas y que los pacientes tienen problemas
para acceder a la camilla de exploraciéon.”® En muchas
clinicas, las camillas para examinar requieren una
transferencia del paciente cuesta arriba sobre una
superficie estrecha que por lo general no se puede subir
o bajar. El costo promedio de una camilla de examen
que pueda subirse y bajarse es mas de U$ 2,000, lo cual
es una barrera para muchos médicos. Los pacientes han
informado de la falta de ayudas para la transferencia,
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como tablas de transferencia, cabestrillos y gruas, y
que el personal tiene un conocimiento limitado sobre
como usar o ayudar con estas transferencias de manera
segura.’”” La Alianza Politica de Discapacidad de
Canada ha desarrollado un recurso para la accesibilidad
en la oficina.'

En la encuesta mencionada anteriormente de 108
adultos con LME, el 89% informé que no se les examiné
su peso, al 88% no se les pidié que se cambiaran de bata
o se desnudaran para ser examinados a fondo, y el 85.2%
nunca se subi6 a la camilla de examen.® Una bascula
accesible para silla de ruedas puede ayudar a medir el
peso del paciente y el indice de masa corporal (IMC)
y puede proporcionar informacion clinica util para el
manejo de la salud general del paciente. Los programas
locales o federales pueden proporcionar asistencia
financiera a los MAP para mejorar la accesibilidad a la
atencion, la seguridad y la eficiencia clinica."

El transporte a menudo se cita como una barrera
de accesibilidad importante en la comunidad de LME
de EE. UU,, y es un problema mayor para los pacientes
ubicados en entornos rurales por la larga distancia
a los centros urbanos.'”'* Comprender y modificar
las barreras de transporte del paciente (por ejemplo,
tiempo de viaje, distancia y costo) puede conducir a
una mejor atencién centrada en el paciente. Un ajuste
podria ser el acercamiento proactivo a las asociaciones
centradas en la comunidad con autobuses locales,
acceso al transporte, transporte publico accesible y
recursos accesibles de Uber / Lyft. La disposicion de los
MAP para acomodar las visitas por la tarde e involucrar
a los asistentes de atencion son otras formas de abordar
tales barreras."”

El personal de atencion primaria puede ayudar a los
pacientes a navegar un sistema complejo para mejorar
sus opciones de transporte. En casos excepcionales,
un vehiculo adaptado que incluye controles manuales,
asientos ajustables y / o rampas para acceder al vehiculo,
puede ser comprado por pacientes que pueden pagarlo
y desean conducir por su cuenta. Se pueden utilizar
programas financiados por el estado, como agencias
de rehabilitacién vocacional. Los controles manuales
y otros equipos, una vez comprados, son transferibles
a vehiculos mds nuevos, y la mayoria de las companias
privadas ofrecen una variedad de descuentos para
facilitar tales transferencias. Esto es importante para
los pacientes con LME, ya que les ayuda a lograr la

independencia y mejorar su satisfacciéon con la vida.
Los MAP pueden facilitar las referencias a terapeutas
ocupacionales o clinicas especializadas que pueden
brindar asistencia con el proceso de uso de un vehiculo
adaptado.™ Los participantes en los grupos de opinién
de LME también han abogado por un mayor uso de
los recursos de Internet para disminuir las barreras de
transporte.” Uno de esos recursos es el desarrollo de un
portal en linea que enumera directorios de proveedores
accesibles y sus calificaciones. Los principales centros de
rehabilitacion cuentan con dicha informacién, pero no
esta generalizada ni es de facil acceso. Una plataforma
centralizada puede informar mejor tanto a los pacientes
como a los MAP de las clinicas cercanas que adaptan
su practica para incluir a las personas con discapacidad.

Estas barreras a la accesibilidad tienen implicaciones
mas amplias. Es posible que John no haya tenido
ningin examen de rutina de atencién preventiva.**'
La falta de accesibilidad y el equipo adecuado no
solo en el consultorio del médico sino también en las
instalaciones de atenciéon a la salud ha dado como
resultado que los pacientes reciban menos medidas
preventivas, incluidas las pruebas de Papanicolaou, los
examenes pélvicos, las colonoscopias y las mamografias,
en comparacion con los pacientes que no tienen LME.*¢
La accesibilidad limitada también ha obstaculizado la
deteccion preventiva en otras areas, como la salud 6sea
y el cuidado dental.”"

El desarrollo de complicaciones secundarias y la
falta de atencion adecuada plantean otro conjunto
significativo de problemas de atencién médica. Estas
complicaciones involucran problemas relacionados
con el intestino, la vejiga, el dolor, el equipo adaptado,
la piel y la espasticidad. Hasta el 34% de todas estas
complicaciones secundarias se pueden prevenir con un
buen apoyo en la atencion primaria.'” Otros problemas
mas amplios, como el funcionamiento psicoldgico,
sexual, reproductivo, de estilo de vida y comunitario,
contribuyen a la deficiencia en los estandares de
atencion en los pacientes con LME."®

Actitudes, conocimiento y pericia

El estigma negativo, la marginacién y la falta de
conocimiento sobre los pacientes con LME a menudo
conducen al aislamiento, la exclusion, la falta de
aceptacion y la vergiienza. Estos temas generales pueden
dar lugar a ideas preconcebidas y sesgos inexactos que
conducen a retrasos en el diagndstico y el tratamiento
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y a una disminucién del apoyo. Los MAP deben ser
conscientes y sentirse comodos al comunicar acerca
de la discapacidad. Los encuentros condescendientes
y la falta de cortesia, sensibilidad y respeto han sido
reportados con frecuencia por los pacientes.”® Se
deben enfatizar los recursos del médico que mejoren el
conocimiento yla comunicacién sobre la discapacidad.'®
Una buena atencién en la consulta de discapacidad,
tales como pasar mas tiempo con los pacientes, tener
una conversacion cara a cara y un buen apoyo durante
los examenes fisicos, puede mejorar drasticamente la
atencion y las percepciones de las personas con LME. Al
derivar al paciente a otros profesionales, proporcionar
recursos sobre la discapacidad como parte del informe
de referencia del paciente puede ayudar a disipar las
percepciones erroneas y aumentar la conciencia de la
discapacidad especifica y las necesidades especificas
del paciente.” Empoderar a los MAP a través de la
educacion y la visibilizacién puede mitigar tales ideas
preconcebidas.

Los MAP a menudo se sienten incomodos en
el manejo de la atenciéon de los pacientes con LME
debido a la falta de capacitacion, los bajos volimenes
de pacientes y la percepcion de que el proceso requiere
mucho tiempo.”'? Esto se destaca ain més por el 47% de
los médicos residentes de emergencias que no tienen el
conocimiento adecuado sobre seis categorias de atencion
post-LME (disreflexia autonomica, infeccion del tracto
urinario, siringomielia postraumatica, problemas
del sistema gastrointestinal, trastornos pulmonares y
complicaciones cardiacas).!” Muchas personas con LME
han sido educadas sobre algunos de estos aspectos de
su atencion en centros de rehabilitacion para pacientes
hospitalizados, por lo que es importante que los MAP
demuestren su voluntad de colaborar y desarrollar
capacidades para manejar estos problemas. La evidencia
muestra consistentemente que los pacientes con LME
tienen una prevalencia de obesidad del 40% al 60%,
lo que los pone en mayor riesgo de enfermedad
cardiovascular (ECV), cancer y otros problemas
metabolicos.” Tienen 200% mas de probabilidades de
tener problemas cardiovasculares que sus semejantes
sin LME.”! El indice de masa corporal (IMC) se usa
comtinmente en la poblacion sin discapacidad para
calcular el riesgo de ECV, sin embargo, este calculo puede
dar una estimacion inexacta del riesgo en pacientes
con LME. Después de la LME, los pacientes pierden
una porcién significativa de su masa corporal magra

debido a la atrofia y, en consecuencia, tienen un mayor
porcentaje de masa grasa que no estd representada en
un calculo del IMC. Con base en la disminucion de la
masa corporal magra y el aumento de la masa grasa,
se ha recomendado un IMC> 22 para indicar el riesgo
de obesidad y enfermedades crénicas relacionadas con
la obesidad.? La forma mads precisa de evaluar la masa
grasa seria utilizar el analisis de impedancia bioeléctrica
(AIB), pero esto requiere acceso a equipo especial y que
los pacientes se preparen para el analisis en ayunas. La
circunferencia de la cintura es un método mas practico
que se puede utilizar sin herramientas especiales
o preparacion y se ha utilizado mas recientemente
para observar la obesidad y los factores de riesgo en
pacientes con LME. Un estudio reciente encontré que
una medida de la circunferencia de la cintura de > 94
cm se correlaciond con los factores de riesgo de ECV.%
Una limitante de este limite es que la circunferencia de
la cintura se midi6 en decubito supino en la parte mas
pequeiia de la cintura, lo que requiere que el paciente se
transfiera a una colchoneta o camilla; esto nuevamente
resaltalaimportancia de una camilla que permita subirse
y bajarse y la capacidad de transferir a un paciente que
sea mas dependiente debido a su lesion medular usando
una grua.

En 2016, se llevd a cabo una Cumbre de atencidén
primaria y comunitaria en lesiones de la médula espinal
en Ontario, Canada, con el objetivo de comprender
las necesidades clave y las direcciones futuras.® En
la cumbre participaron actores clave como MAP,
personas con LME, investigadores, aliados de la salud,
formuladores de politicas y financiadores. La cumbre
arrojo cinco areas de recomendacion para mejorar la
atencion primaria a las personas con LME:

» Aplicacion de mejores practicas

o Mejora de la traduccién del conocimiento y la
difusién de informacion / recursos

« Mejoraen laaccesibilidad ylos problemas del sistema

« Mejores investigaciones sobre LME en atenciéon
primaria

o Mejor comunicacion entre los sectores de la salud

Se ha sugerido que se necesitan enfoques novedosos
para administrar la atencién de las personas con
LME.”® La Clinica de movilidad de Ontario, Canad4,
ha desarrollado una clinica accesible interprofesional
con el objetivo de facilitar la atencién de las personas y
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sus MAP. Se han desarrollado recursos como el manual
de herramientas de atencion primaria para lesiones de
la médula espinal (SCIPCT por sus siglas en inglés) y
Modulos de aprendizaje basados en casos acreditados
(CBLM por sus siglas en inglés) para ayudar a mejorar
el conocimiento de atencién primaria; la capacitacion
de otros MAP es una prioridad.”**

Las necesidades de las personas con LME a menudo
son complejas y requieren de la participacién no
solamente del MAP. Los profesionales de la salud aliados,
como los terapeutas ocupacionales, los fisioterapeutas,
los profesionales de la tecnologia asistiva y los
nutricionistas tienen experiencia especifica para ayudar
a brindar atencion de calidad a las personas con LME.
Pueden proporcionar ajustes de la silla de ruedas, visitas
domiciliarias, regimenes de ejercicio, rehabilitacion
y compartir recursos comunitarios que mejoran el
funcionamiento diario de los pacientes. A menudo
han ido mads alla del papel de los profesionales de la
salud al usar estrategias para combatir el aislamiento
social y alentar la participaciéon en la comunidad.*
Desafortunadamente, estos servicios no son accesibles
de manera uniforme paralos pacientes ylos MAP debido
a problemas tales como fondos insuficientes, listas de
espera y desafios de reclutamiento, particularmente en
entornos rurales. Los MAP y su personal pueden abogar
por la participacion en la comunidad y pueden establecer
asociaciones para compartir instalaciones locales.”
Los terapeutas tienen un papel vital en la facilitacion
como interlocutores sociales, en la organizacién de
otros pacientes como mentores, acercando a familiares
y amigos, estimulando la participacion de pacientes en
la comunidad y la resoluciéon de problemas, y deben
verse dentro del contexto de proporcionar una buena
atencion primaria.

Modelo de atencion primaria

A pesar de las mejoras en la atencion en las tltimas
dos décadas, ha habido un consenso limitado sobre un
modelo sdlido de prestacion de atencion primaria que
apoye el contenido, la ruta y la entrega de prestaciones.
Hay 14 Sistemas Modelo de LME que administran,
admiten y avanzan el tratamiento para pacientes con
LME en los Estados Unidos.? El Sistema de Atencién
de Lesiones y Trastornos de la Médula Espinal del
Departamento de Asuntos de Veteranos de los Estados
Unidos consiste en una red nacional de centros
principales y adyacentes. Hay 24 centros que brindan

atencion primaria y especializada. La atencién primaria
a menudo se brinda en los sitios locales “ periféricos 7%
Por ejemplo, se realizan examenes anuales completos
en las clinicas periféricas o locales, y estudios mas
complejos como la colonoscopia, la deteccion del
cancer y el tratamiento de complicaciones secundarias
refractarias que se coordinan con el centro principal
o los centros especializados. Este modelo de atencién
central y periférica diferente de otros modelos de
atencion empleados en Canada y Europa.” El modelo
ha tenido éxito, pero hay poca investigacion sobre sus
resultados a largo plazo en comparacion con el sistema
privado de LME en los Estados Unidos.

Debido a la complejidad de la atencién involucrada
en los pacientes con LME, se necesita colaboracion
interdisciplinaria dentro y entre los entornos. Las
entrevistas realizadas entre profesionales de atencion
médica, proveedores no comunitarios de salud y
formuladores de politicas que manejan afecciones
neuroldgicas cronicas, incluida la LME, encontraron
que existe un incremento en la demanda de los recursos
que son escasos, suelen repetirse la realizacion de
prescripciones, hay liderazgo limitado, falta de folletos,
asi como de conocimientos y experiencia adecuados.?®
Compartir registros de salud electrénicos y alinear
servicios entre regiones también parece ser un desafio.
El objetivo de educar a los pacientes y sus familias,
tener un equipo proactivo de profesionales de atencioén
primaria y tener un sistema de salud centrado en el
paciente puede conducir a mejores resultados de salud
con LME.

Resolucion del caso

John pudo transferirse de forma independiente a la
camilla de exploracion con un sistema para bajar y subir,
en la sala dela clinica. En el examen, tiene una lesion por
presion etapa 1 sobre la tuberosidad isquidtica derecha.
Usted le aconseja sobre nutricién adecuada, cambios de
peso y el uso de dispositivos y superficies para reducir
la presion. Seria apropiado derivarlo a un terapeuta
ocupacional para evaluar sus cojines de silla de ruedas,
colchdén y cama. Usando una bascula accesible para sillas
de ruedas, calcula su IMC en 24, lo que se consideraria
dentro del rango de peso normal para la poblacién
general. Sin embargo, usando un limite de 22 para las
personas con LME, ahora se encuentra en la categoria
de riesgo de obesidad y enfermedades relacionadas
con la obesidad. Recomienda una derivacién a un
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nutridlogo para analizar los requisitos dietéticos y
caldricos y alentarlo a hacer ejercicio. La derivacion a
un fisioterapeuta que puede proporcionar una rutina
de ejercicio personalizado para el hogar o el gimnasio,
puede ser util. Por ultimo, como MAP, usted programa
un seguimiento con John en unas pocas semanas para
controlar la evoluciéon de su lesién por presion y su
salud cardiovascular general.

Conclusion

La LME y otras discapacidades fisicas son afecciones
cronicas complejas que a menudo conducen al uso
inapropiado de los servicios de atencién médica,
aumento en los costos de atencion médica y atencién
fragmentada. Mas importante ain, estas condiciones a
menudo conducen a resultados de salud individuales
deficientes. Los MAP deben considerar las barreras
fisicas, actitudinales, basadas en el conocimiento asi
como las barreras sistémicas que existen y ser proactivos
para abordarlas. Se necesitan enfoques novedosos y de
colaboracidn para cambiar la trayectoria de la atencién
a las personas con discapacidades fisicas. Al abordar
estas barreras e incorporar un enfoque basado en un
equipo informado, los MAP pueden mejorar la calidad

de la atencion al paciente y mejorar los resultados de
salud individuales.

Puntos clave para llevar a casa

1. Asegurar una clinica accesible y equipamiento con
conocimiento del uso adecuado para pacientes con
LME para asi brindar atencion integral.

2. Estar atento a las complicaciones secundarias
comunes de LME (principalmente intestino, vejiga,
disreflexia auténoma, espasticidad y cambios en la
piel) ademads de las enfermedades que afectan a la
poblacién general.

3. Identificar centros de rehabilitacion locales vy
clinicas accesibles asociadas en las cercanias a su
domicilio. Buscar de manera proactiva fuentes de
referencia y conocimiento de recursos comunitarios
como centros de rehabilitacion, gimnasios locales y
profesionales de tecnologia asistiva.

4. Educar al personal sobre la eliminacion de las
barreras actitudinales y fisicas en la clinica de
atencion primaria.

Reconocimientos: Los autores informan que no hay
conflictos de intereses.
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