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Resumen: Las personas que viven con lesién de la médula espinal (LME) enfrentan numerosas barreras para la atencién
primaria. Este articulo identifica estas barreras como problemas de justicia social para enfatizar su importancia y la
desigualdad de la atencién primaria que reciben las personas con LME. Los médicos de atencién primaria tienen la
responsabilidad de brindar atencién equitativa y accesible a todos los pacientes y remediar cualquier obstéculo para la
atencién. El comprender bien las barreras de competencia, fisica, politica y de procedimiento, comunicacién y actitudes que
impactan la atencién primaria para las personas con LME brindard la conciencia necesaria y la oportunidad de un cambio
significativo. Este articulo es un llamado a la accién por la justicia social dentro de la atencién primaria y proporciona
recomendaciones Utiles para eliminar y abordar las barreras. Son posibles mejores resultados de atencién médica para las
personas con LME si los médicos y profesionales de atencién primaria se convierten en defensores de la justicia social para
sus pacientes con LME.
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Lista de verificacion de mantenimiento de salud

1. ;Experimenta alguna barrera para acceder a la atencién aqui?
2. ;Existe alguna manera de abogar por las personas con lesiones la médula espinal?
3. ;Cdémo podemos trabajar juntos para comprender sus necesidades de salud?

Reporte de caso

Margo es una mujer afroamericana de 26 afios con una LME nivel C7 de la Asociacién Americana
de Lesiones Espinales (AIS) B, sufrida en un accidente automovilistico hace 3 afos. Ella viene a ver
a sumédico de atencién primaria (MAP) recientemente establecido, por episodios inexplicables de
disreflexia autondmica a pesar de tener la piel intacta y el cuidado habitual de los intestinos y la vejiga.
Su MAP, la Dra. Gold, se encuentra de pie frente a su computadora para hacer su documentacion
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durante la visita y estando asi le habla a Margo. La Dra.
Gold realiza analisis de sangre y los resultados indican
que Margo esta embarazada. Sin determinar primero el
sistema de apoyo, las habilidades y la independencia de
Margo, la Dra. Gold comienza a cuestionar a Margo de
manera degradante al preguntarle si podra cuidar a su
hijo sola, si es apta para ser madre y si puede mantener
econdmicamente a un nifo.

Introduccion

Las personas que viven con lesion de la médula
espinal (LME) enfrentan obstaculos remediables para
recibir atencidn en una variedad de entornos de salud,
incluida la atencién primaria y especializada. Hay
evidencia de que esta poblacion recibe menos atencion
exhaustiva que las personas sin discapacidad.! Los
obstaculos incluyen barreras ambientales como son
los edificios médicos inaccesibles, espacio inadecuado,
falta de equipo médico especializado,” y preparaciéon
académica limitada de los médicos de atencion primaria
(MAP) que resulta en una falta de conocimiento de los
problemas de salud de las personas con LME.*¢ Brindar
atencion primaria de menor calidad a las personas con
LME en comparacion con las personas sin discapacidad
crea una injusticia social con consecuencias peligrosas.
Esta inequidad en el cuidado de la salud para las
personas con LME requiere que los profesionales en
entornos de atencidén primaria aumenten su conciencia
sobre los problemas de justicia social, las barreras en sus
propias practicas y cdmo pueden remediarlos.

La justicia social se define como la defensa de la
“participacion plena e igualitaria de todos los grupos en
una sociedad que se forma mutuamente para satisfacer
susnecesidades”’” (p3) Unasociedad justa asegura que los
recursos se distribuyan por igual y fomenta un entorno
tisico y seguridad psicolégica para sus miembros.” Ser
un agente de justicia social es una parte importante
de la aptitud multicultural® y requiere incorporar las
necesidades de todas las personas, independientemente
de su raza, cultura, género, sexualidad o capacidad. La
incorporacion de la justicia social en la practica dara
como resultado planes de rehabilitaciéon mas efectivos,
una mayor adherencia y mayores indices de satisfaccion
del paciente.’

El objetivo de este articulo es enmarcar barreras bien
conocidas a la atencién primaria, que experimentan las
personas con LME como problemas de justicia social y
violaciones de los derechos humanos. Comprender estas

barreras persistentes como cuestiones de justicia social
es fundamental para sacudir la complacencia y causar
un cambio significativo que impactard positivamente
el tratamiento de las personas con LME. La atencién
primaria abarca una serie de proveedores y servicios de
salud aliados;® por lo tanto, este articulo se enfoca en
todos los profesionales de atencion primaria, no sélo los
médicos.

Barreras en la atencidn primaria
Conocimiento

En primer lugar, existen barreras de atencién primaria
debido a la limitada exposicion académica, preparacion
y el conocimiento de los problemas de atencién médica
de LME.**'° Brindar atencién primaria efectiva requiere
conocimiento médico de las LME y las condiciones
secundarias que se presentan regularmente asi como
conocimiento del historial de salud previo a la lesion de
un paciente con una LME.""*? Las investigaciones han
encontrado que los pacientes con una LME informaron
que sus MAP no tenfan conocimiento del impacto de la
LME en su salud general.!

Accesibilidad fisica

El acceso fisico se centra en el entorno inmediato
y circundante de la clinica. Dichas barreras incluyen
estacionamiento, entradas, puertas, baios y equipos
de diagndstico médico, como balanzas, camillas de
examen y equipos radiograficos, inaccesibles.”” Los
equipos inaccesibles constituyen una barrera mas
frecuente que la accesibilidad del edificio, para la
atencion.”” En 2010, la Ley de Asistencia Accesible
incluy6 disposiciones para enmendar la seccién 510 de
la Ley de Rehabilitacion para abordar los estandares de
acceso para el equipo de diagndstico médico utilizado
por los profesionales de la salud.'* En 2017, el Registro
Federal publico los estandares reglamentarios para
garantizar que el equipo de diagndstico médico sea
accesible y utilizable por personas con discapacidades
en la mayor medida posible.”” Desde junio de 2019,
estas normas reguladoras siguen siendo el estandar de
mejores practicas y ain no han sido aplicadas por el
Departamento de Justicia de EE. UU.

Politica y accesibilidad procesal

La accesibilidad de politicas y procedimientos
incluye la programacion, el personal y los recursos
administrativos.”® Es importante que los lideres de la
oficina adopten la accesibilidad universal en torno a la
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programacion, personal y los recursos administrativos.'?
Para garantizar la seguridad del paciente y limitar
las lesiones del personal, este ultimo debe estar
capacitado en métodos de como transferir pacientes
con discapacidades y como usar adecuadamente el
equipamiento accesible."

Comunicacion

Las investigaciones han encontrado que los pacientes
con LME reportaron que el tratamiento grosero y
degradante por parte del personal era una barrera que
les impidié buscar atencion.” Esto puede deberse al
vocabulario utilizado. Las palabras transmiten la actitud
de uno hacia un grupo. Incluso los profesionales médicos
con buenas intenciones, influenciados por el modelo
médico, pueden adoptar un estilo paternalista en lugar
de colaborativo al tratar a personas con discapacidades.
Pueden utilizar un lenguaje en el que describen a los
pacientes por impedimentos (por ejemplo, parapléjicos)
y no se dan cuenta de que las personas con discapacidad
son las expertas en su propia condicién y necesidades.

La comunicacién es un factor clave en una relaciéon
exitosa entre los profesionales de atencion y las personas
con discapacidad. La mala comunicacién de cualquier
tipo, yaseaintencional o no, puede hacer que una persona
se sienta marginada o deshumanizada. La comunicacién
no verbal puede ser igualmente, si no mas, poderosa que
la comunicacién verbal. Voltear los ojos o una expresion
facial de disgusto pueden tener un mayor impacto que
las palabras y hacer que una persona con discapacidad
se sienta despreciada. La comunicacién al mismo nivel
de los 0jos, ya sea sentado o de pie, evita que se sientan
menospreciados. Lo mas importante es que todas las
personas en el entorno de atencién primaria deben
comprometerse a usar vocabulario que le da prioridad
a la persona, como “persona con discapacidad” en lugar
de “persona discapacitada’, “personas con discapacidad”
en lugar de “discapacitados” o “persona que usa unasilla
de ruedas “en lugar de” confinado a una silla de ruedas
“0” atado a una silla de ruedas”'® Los profesionales de
atencion deben hablar directamente con la persona con
discapacidad en lugar de con alguien que los acompaiie.

Actitudes y prejuicios

Los profesionales médicos no son inmunes a tener
actitudes negativas sobre las personas con discapacidad.
Tanto los prejuicios negativos (lastima o inferioridad)
como los positivos (héroe o inspirador) pueden afectar
las percepciones, la comunicacion y la atencion. Los

prejuicios pueden ser conscientes o inconscientes.
Especificos para la atencion primaria, los pacientes con
LME informaron las nociones preconcebidas que tienen
los médicos sobre lo que les esta afectando, haciendo
que éstas sean razones para realizar visitas de atencion
preventiva menos frecuentes.” Un ejemplo especifico
es cuando un profesional cree que las personas con
discapacidad son asexuales 0 no estan interesadas en
el sexo y no iniciar una discusiéon de preocupaciones
relacionadas con la sexualidad o el funcionamiento
sexual. Los profesionales que atienden a grupos
minoritarios raciales y étnicos que viven con LME
también pueden estar sesgados por sus estereotipos
y suposiciones (por ejemplo, falta de competencia
cultural).”

Problemdticas para las minorias

La interseccionalidad se refiere a la forma en que una
persona puede definirse a si misma en relaciéon a dos o
mas factores de opresiéon o marginacion.' Las personas
con LME que enfrentan barreras como resultado de la
discapacidad pueden experimentar cargas adicionales
si también se identifican como miembros de otro
grupo social marginado. Aunque las caracteristicas de
identidad de un MAP en relacion con el paciente no
siempre se aclaran, las investigaciones han demostrado
que la interseccionalidad de ciertos grupos dentro
de la poblacién con LME, como las minorias étnicas
y aquellos con un bajo nivel socioeconémico, tienen
un riesgo desproporcionado de peores resultados que
otros grupos.” Las minorias étnicas; mujeres; y los
grupos de lesbianas, gays, bisexuales, transgénero y
transexuales (LGBTT) experimentan disparidades en
la atencion médica que crean barreras para la atencion.
Las disparidades en la atencion médica se atribuyen a
factores como la educacion, la vivienda, la nutricién y
la calidad y el acceso a la atencién médica, incluso para
aquellos con seguro médico.*

Minorias étnicas

Los resultados mas pobres para las minorias
étnicas incluyen un mayor riesgo de complicaciones
secundarias como dolory tlceras por presion®' y angustia
psicologica.”? Factores como el racismo institucional
(las politicas y los procedimientos que contribuyen
a las disparidades raciales) pueden conducir a la
discriminacion institucional.'” Por ejemplo, las minorias
reciben menor seguimiento de atencion y tratamiento
basado en lineamientos."”
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Género y minorias sexuales

Las mujeres con LME informan tasas
significativamente mas bajas de atenciéon de rutina
y preventiva.! Por ejemplo, menos del 40% de las
mujeres con LME informan haber recibido pruebas de
Papanicolaou en los 3 aflos anteriores debido a la falta de
accesibilidad.! Esto podria debersea factores comolafalta
de atencidn en la salud reproductiva y ginecoldgica para
mujeres con LME. Los profesionales de atencion médica
deben enfatizar la importancia de los procedimientos y
examenes ginecologicos de rutina. Los miembros de
la comunidad LGBTT pueden experimentar estigma,
desigualdad, discriminacién, falta de conocimiento
por parte de los profesionales y rechazo de la sociedad
o las personas. Estas experiencias les dificultan revelar
la identidad de género u orientacion sexual ademas de
la discapacidad fisica.”® Los profesionales a menudo
pueden carecer de conocimiento para proporcionar
servicios a personas con LME que se identifican como
miembros de la comunidad LGBTT.**

Justicia social y profesionales de la salud

El concepto de justicia social funciona como una
brajula moral que se puede utilizar para guiar el
razonamiento y la accién en respuesta a las injusticias.”
En esta perspectiva, es importante comprender que
la sociedad crea muchas inequidades y, lo que es mas
importante, el conocimiento de que las sociedades
pueden hacer algo diferente para fomentar la igualdad
entre los grupos sociales.” Si bien muchos profesionales
de atenciéon médica se esfuerzan por hacer que sus
practicas sean accesibles, las personas con LME atn
encuentran barreras para muchos servicios necesarios.
Estas barreras son problemas de justicia social que
las personas con LME, sus sistemas de apoyo y los
profesionales de atencion perciben cada vez mas como
inaceptables. La atencion para eliminar esas barreras es
fundamental para garantizar los derechos de acceso, no
solo para las personas con LME sino también para todas
las personas con discapacidad.

Como complemento de la legislacién, como la Ley
de Estadounidenses con Discapacidades (ADA),*
las Naciones Unidas (ONU) ofrecen numerosos
instrumentos de derechos humanos que son relevantes
para las barreras que enfrentan las personas con LME.
El articulo 25 de la Declaracién de Derechos Humanos
de la ONU articula los derechos a una salud y bienestar
adecuados, incluida la atencién médica y los servicios

sociales.”” La Convenciéon sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD) es quizas el
instrumento de derechos humanos mas completo en
términos de su relevancia para el amplio espectro de
barreras que enfrentan las personas con LME, ya que
contiene numerosas referencias a los derechos a la
salud, la rehabilitacién y tecnologia.”® El derecho a la
salud y el derecho relacionado a la ciencia en forma de
tecnologias médicas accesibles son de suma importancia
para el bienestar de las personas con LME. Un mayor
entendimiento delos derechoshumanosydelas personas
con discapacidad por parte de los profesionales de la
salud puede generar cambios significativos y eficaces
en las politicas publicas para mejorar el cuidado de las
personas con LME.?” Una alianza entre las personas con
LME vy los profesionales de la salud ejemplifica el marco
de justicia social en accion para lograr mejorar el acceso
a tratamientos fuera de los centros especializados en
LME.

Recomendaciones

Mejorar el acceso a la atencién primaria para las
personas con LME implica reconocer y abordar una
variedad de barreras: accesibilidad fisica, accesibilidad
de politicas y procedimientos, comunicacion,
conocimiento y actitudes y prejuicios. Estas barreras
pueden afectar negativamente la atencién y pueden
manifestarse de manera diferente en cada clinica. En
primer lugar, los profesionales deben realizar una
evaluacion de sus propias clinicas y areas de tratamiento
para identificar las barreras existentes con el fin de
desarrollar un plan para mejorarlas con base en las
siguientes recomendaciones.

Las guias y los recursos educativos de LME gratuitos
y que se pueden buscar parala atencion primaria pueden
ayudar a abordar las brechas actuales de conocimiento
y experiencia de LME. Los MAP deben tener en
cuenta que la poblaciéon con LME requiere atencion
especializada con atencion particular a afecciones
secundarias comunes, como disreflexia autondmica,
problemas de vejiga / intestino, trastornos de la piel,
complicaciones respiratorias, espasticidad y dolor.

El diseno de los consultorios médicos deben
proporcionar vias de acceso sin obstdculos al evitar
escalones, pendientes pronunciadas, alfombras de
espesor profundo y superficies pulidas.”” Esto incluye
eliminar las barreras en las areas de los pacientes para
permitirles el espacio para girar en una silla de ruedas.'
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Ademas, las clinicas deben adoptar los estandares de
mejores practicas para el equipo de diagnéstico médico,
como camillas para tratamientos, equipo de exploracion,
sillas de examen, balanzas, equipo de mamografia y
otros equipos de imagenes."

Durante una visita inicial, se debe alentar a todos
los pacientes a enumerar sus necesidades edilicias. Esto
informara al personal y los guiara en la implementacién
de un plan de atencién apropiado.'? Las adaptaciones
deben revisarse antes o al comienzo de la proxima visita
del paciente y deben actualizarse seglin sea necesario.
Los profesionales deben utilizar un vocabulario que
se enfoque en la persona y ser conscientes de como el
modelo médico de discapacidad afecta su percepcion
de las personas con LME. Los MAP deben realizar
una autorreflexion para examinar sus prejuicios y
actitudes hacia los pacientes con discapacidades y otras
identidades que se cruzan. Los profesionales deben
buscar mejorar su competencia cultural en el contexto
de la discapacidad ampliando su conocimiento de los
problemas de derechos humanos y la historia de la
defensa de la discapacidad. Las referencias al final de
este articulo son una excelente lista de lectura inicial.

Finalmente, abordar estas barreras requiere que los
profesionales actiien como defensores en nombre de los
pacientes con LME. Los profesionales deben esforzarse
por comprender los problemas y hablar en apoyo de los
cambios y mejoras necesarios. La voz de un profesional
tiene un gran peso en las clinicas y la comunidad y en la
creacion de politicas de atencion a la salud.

Resolucion del caso

La Dra. Gold investiga sobre cuestiones relacionadas
con el embarazo después de una LME y consulta con el
fisiatra de la paciente. Se da cuenta de que no debe hacer
suposiciones sobre la capacidad de la paciente para ser
una madre con discapacidad, y no debe asumir que la
paciente es una madre soltera. Se lamenta que nunca
abordo el tema de la sexualidad y se da cuenta de que
puede haber proporcionado una atencioén inadecuada.
Ella decide apoyar a su paciente y proporcionarle
recursos valiosos como el Proyecto para Padres con
Discapacidad (https://disabledparenting.com). La Dra.
Gold comienza a pensar en otros problemas asociados

con el embarazo, como el aumento de peso y las
necesidades de la paciente de diferentes equipamientos
médicos duraderos, asistencia adicional con su cuidado
y equipo de movilidad. Ella también comienza a
considerar el papel que puede desempefiar en ese
proceso. Ella se da cuenta de que no tiene una bascula
parasillas de ruedas en su clinica. La Dra. busca resolver
el problema al tratar de ubicar una bascula para sillas
de ruedas en otra clinica que su paciente pueda usar e
intentar obtener una para su propia clinica. Finalmente,
se da cuenta de que deberia sentarse con su paciente en
lugar de hablarle estando de pie.

Conclusion

Todos los MAP y profesionales han jurado defender
el juramento hipocratico, que implica adoptar la justicia
social para todos los pacientes. Las personas con LME
dependen de la atencién primaria como punto de
entrada al sistema de atencion médica y para la atencién
continua. Abogar por la justicia social e incorporarla
requiere de un esfuerzo para abordar adecuadamente
todas las barreras que impiden el acceso a una atencion
médica de alta calidad. Comprender estas barreras y
tomar medidas para abordarlas mejorara los resultados
de la atencion médica para las personas con LME.

Puntos clave para llevar a casa

1. Mejorar el acceso a la atencién primaria para las
personas con LME implica trabajar para reducir
todas las barreras: accesibilidad fisica, accesibilidad
de politicas y procedimientos, comunicacion,
conocimiento y actitudes y prejuicios.

2. Las barreras pueden manifestarse de manera
diferente en cada clinica. Los profesionales deben
realizar una autoevaluacion de las barreras en sus
propias clinicas y recibir informacién de las personas
con LME para desarrollar un plan para mejorarlas.

3. Comunicarse con un vocabulario que se enfoque en
la persona.

4. Examinar nuestras actitudes y prejuicios sobre las
personas con discapacidad.

Reconocimientos: Los autores reportan no tener
conflicto de intereses
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