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Resumen: La lesién de la médula espinal (LME) en personas jévenes se presenta con manifestaciones y complicaciones
Unicas en comparacién con la LME de inicio en adultos. El médico de atencién primaria debe considerar los cambios fisicos,
fisiolégicos, cognitivos y psicolégicos que se producen durante la infancia y la adolescencia. Los cambios fisicos incluyen
aumento de tfamano, peso y volumen de la vejiga. Las consideraciones fisioldgicas incluyen disminuciéon de la frecuencia
cardiaca y aumento de la presién arterial con la edad. Los problemas cognitivos incluyen la comunicacién, el funcionamien-
to ejecutivo y las habilidades de auto-manejo. Por Gltimo, los procesos psicolégicos implican el funcionamiento emocional y
el establecimiento de autoidentificacién y autonomia en el contexto de la vida con LME. Palabras clave: cognitiva, pediatria,
fisiolégica, atencién primaria, psicolégica.

Lista de verificacion de mantenimiento de salud Consideraciones de cuidado episodico
1. Asegurese de que las vacunas estén actualizadas. 1. Cuando se presente fiebre, considere las infecciones del tracto
2. Mida el peso, la altura / longitud y el indice de masa corporal en urinario y las causas ocultas, como la osificacion heterotépica,
cada visita. fractura, epididimitis.
3. Mida la presion arterial y la frecuencia cardiaca en cada visita. 2. Cuando aparece enrojecimiento facial, considere la disreflexia
4. Asegurese de que se cumplan los hitos del desarrollo infantil. autonomica.
5. Enlaadolescencia, comience a planificar la transicion a la atencién 3. Cuando exista irritabilidad, considere la disreflexia autondmica, el
de adultos. dolor disestésico.
4. Cuando haya incontinencia urinaria, considere las infecciones del
tracto urinario, cdlculos en la vejiga.

Reporte de caso

Zoe es una nifia de 3 afios que sufrié una lesion en la médula espinal C5 durante el parto.
Recientemente comenzoé un programa de cateterismo intermitente debido a infecciones recurrentes
del tracto urinario (ITU) y reflujo vesicoureteral. Sus padres llevaron a Zoe al pediatra debido a
episodios de irritabilidad extrema con enrojecimiento facial dos o tres veces al dia durante los
ultimos 2 dias, junto con orina de color oscuro y maloliente asi como febricula. En el examen fisico,
su temperatura es de 39.3°C, frecuencia cardiaca de 120 latidos / min; frecuencia respiratoria 20
respiraciones/ min, y presion arterial (PA) 115/76 mm Hg. Su cara estd sonrojada. Tiene piloereccion
eneltroncoyesta muyirritable. Su pediatra sospecha que Zoe tiene una infeccion urinaria; se obtiene
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una muestra de orina por cateterismo para analisis de
orinay cultivo, y alos 5 minutos el enrojecimiento facial
revierte y una PA desciende a 90/50 mm Hg. El anélisis
de orina mostré mas de 50 globulos blancos y nitritos
positivos y esterasa de leucocitos. A Zoe se le prescribe
un ciclo de 10 dias de trimetoprima / sulfametoxazol
a la espera de los resultados del cultivo de orina.
Probablemente, Zoe tiene una infeccidén urinaria; dada
la fiebre y los antecedentes de reflujo, deberia comenzar
empiricamente con un antibidtico a la espera de los
resultados del cultivo de orina. Sin embargo, lo mas
probable es que Zoe haya experimentado disreflexia
autonomica debido a sus sintomas y su presion arterial,
que en la evaluacion inicial fue al menos 20 mm Hg por
encima de lo normal; la PA normal para una nina de
3 afos es 91/46 mm Hg. Idealmente, sus padres y su
pediatra habrian establecido su PA basal.

Introduccion

La lesion de la médula espinal (LME) en los jovenes
presenta manifestaciones y complicaciones tnicas en
comparacion con la LME de inicio en adultos.'” Similar
al cuidado de todos los nifios y adolescentes, el médico
de atencion primaria debe considerar el impacto fisico,
fisiologico, cognitivo, y los cambios psicologicos que
ocurren durante la infancia y la adolescencia en jévenes
con LME. Por ejemplo, al evaluar a un nifio con probable
disreflexia autondémica (DA) o hipotension ortostética,
el médico de atencion primaria debe conocer los valores
de presion arterial en los jovenes ya que varian con la
edad. De manera similar para la prevencion de lesiones
por presiéon y el manejo de la vejiga, el médico de
atencion primaria debe tener en cuenta los problemas
cognitivos cambiantes, incluidas las habilidades de
comunicacion, funcionamiento ejecutivo y autocontrol.
El propésito de este articulo es proporcionar una vision
general amplia de la LME pedidtrica para el médico de
atencion primaria. Para discusiones mds profundas,
se remite a los lectores a libros y capitulos de libros
recientes.'” Los Conjuntos de datos internacionales (The
International SCI Data Sets) de LME son herramientas
utiles para la documentaciéon y el monitoreo de las
personas con LME.* Al tratar a los jévenes con LME, el
médico de atencion primaria debe utilizar el conjunto
internacional de datos basicos de LME que se aplica a
la LME pediatrica. Ademas, se han desarrollado varios
conjuntos de datos de LME internacionales especificos
de pediatria para la actividad y participacion, educacién

y funcion intestinal, y serian apropiados para el uso de
los médicos de atencion primaria.>”’

Cuidado pediatrico preventivo

Al tratar a nifios y adolescentes con LME, el médico
de atencion primaria debe seguir las Recomendaciones
de la Academia Americana de Pediatria (AAP) para la
salud pediatrica preventiva (https://www.aap.org/en-us/
Documents/ periodicity_schedule.pdf).® Sin embargo,
se necesitan varias modificaciones para LME.

Antropometria

Hay una alta incidencia de escoliosis y contracturas
articulares en la LME pediatrica; por lo tanto, la altura
puede subestimarse, y el uso de medida de longitud de
los brazos, puede ser mas apropiado.” Para los jovenes
que no pueden pararse, medir el peso puede requerir
una bdascula para silla de ruedas. Los desafios de la
evaluacion de la altura y el peso, asi como la pérdida de
masa muscular en las extremidades paralizadas, pueden
afectar la determinacion del indice de masa corporal
(IMC), que es particularmente relevante ya que los
jovenes con LME tienen un mayor riesgo de sindrome
metabolico.”” De manera similar, la osteopenia es una
complicacién comun, por lo que debe considerarse
seriamente el monitoreo de rutina con escaneres de
absorciometria de rayos X de doble energia (DXA)."°

Presion arterial

La mediciéon de la PA en todos los chequeos es
esencial, especialmente para los jovenes con niveles de
lesion T6 o mas altos, ya que corren el riesgo de DA."
La medicién de la PA requiere manguitos de tamafo
apropiado. El diagnoéstico se basa en la elevacion de la
presion arterial sistolica del joven, 15 a 20 mm Hg por
encima de su valor basal. La PA es menor en nifios que
en adultos y tiende a ser menor en jovenes con LME,
especialmente en aquellos con niveles neuroldgicos
mas altos. Es imprescindible conocer la presion arterial
basal en jovenes con LME en lugar de utilizar una
presion arterial sistolica arbitraria de 120 mm Hg para
identificar adecuadamente la DA. Por ejemplo, un nifio
de 8 afos con una LME C5 puede tener una presion
arterial sistdlica basal de 90 mm Hg, pero durante un
episodio de DA tiene una presion arterial sistélica de
110 mm Hg, que podria interpretarse erréneamente
como normal utilizando estandares adultos de PA
normal de 120 mm Hg.
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Inmunizaciones

Los jovenes con LME deben recibir todas las vacunas
recomendadas por los Centros para el Control y la
Prevencion de Enfermedades.> Todos los jovenes con
LME tienen una funcién pulmonar comprometida
y corren un alto riesgo de infecciones respiratorias,
particularmente aquellos con lesiones a nivel cervical
o tordcico. Es importante la colocaciéon anual de las
vacunas contra la influenza. Los jovenes también tienen
un alto riesgo de enfermedad neumocdcica invasiva
debido a su estado pulmonar comprometido, y deben
recibir la vacuna conjugada neumocdcica de 13 valentes
(PCV13) y la vacuna polisacarida neumocécica de
23 valentes (PPSV23). Ademds de las cuatro dosis de
PCV13 administradas a los 2 a 15 meses de edad, se
administra una dosis de PPSV23 a los 24 meses de edad
y al menos 8 semanas después de la ultima dosis de
PCV13 y se administra una segunda dosis de PPSV23
5 aios después.

Dislipidemia y estado fisico

Los jovenes con LME tienen un mayor riesgo de
sindrome metabdlico y complicaciones cardiovasculares
que la poblacidn pediatrica general.'” Deben controlarse
los factores de riesgo para el sindrome metabolico,
como el aumento de peso y los perfiles lipidicos. El
uso del IMC puede subestimar el grado de obesidad en
los jovenes con LME, por lo que se deben considerar
medidas alternativas de adiposidad, como los escaneres
DXA. Para reducir el riesgo de complicaciones
cardiovasculares paralos jovenes con LME, deben recibir
asesoramiento nutricional. Ademds, se debe aumentar
el nivel de actividad de los jovenes con LME, por lo
que el médico de atencion primaria debe capacitar a los
jovenesy a sus cuidadores de las siguientes maneras: (1)
Los jovenes deben participar en todos los programas
de bienestar y acondicionamiento fisico que se ofrecen
a otros niflos, incluyendo juegos en el patio de recreo,
clases de educacion fisica, etc. (2) Aliente a los jovenes
con LME a participar en actividades comunitarias
similares a los nifios sin LME o sus companeros. (3)
Integre el movimiento y el ejercicio en las rutinas
diarias (cualquier movimiento es mejor que ningun
movimiento). (4) Asegurese de que los jovenes con
LME estén fuera de la cama todos los dias, incluyendo
los fines de semana.

Orientacion anticipada

De manera similar para todos los jévenes, el médico
de atencion primaria debe proporcionar a los jovenes
que tienen una LME y a sus padres/cuidadores con
orientacion anticipada, que incluye temas como el uso de
adaptaciones apropiadas para autos, comportamientos
riesgosos de los adolescentes y preparacion para la
transicion a la atencion de adultos. Se debe estimular el
cumplimiento de las tareas domésticas, la participacion
en actividades extracurriculares y  planificar
oportunidades de empleo y carrera. Especificamente
relacionado con la LME, la orientacion anticipada
debe incorporar cuestiones tales como pasar de
caminar a la movilidad con silla de ruedas de tiempo
completo, disminucion del cuidado personal durante la
adolescencia, riesgo de problemas musculoesqueléticos
como fracturas por fragilidad y escoliosis, y mayor
riesgo de acoso (bullying). Ademas, se debe informar
a las familias sobre los cambios en la pubertad y
cuestiones de sexualidad, incluida informacién general
y especifica sobre las LME, como el funcionamiento
sexual, la fertilidad y la anticoncepcion.

Condiciones de salud secundarias
Fiebre

La fiebre es un problema muy comun en los
jovenes con LME debido a causas generales (por
ejemplo, faringitis estreptocdcica) y especificas de
LME.14 Debido a la LME y la pérdida de sensibilidad
asociada, los jovenes pueden no presentar disuria en
las ITUs, dolor abdominal en caso de apendicitis, o
dolor en las extremidades asociado con una fractura
de hueso largo. Las infecciones agudas generalmente
causan la mayoria de las fiebres, siendo las infecciones
respiratorias y genitourinarias las mds comunes.
Los episodios febriles pueden deberse a procesos no
infecciosos incluyendo tromboembolismo venoso,
osificacion heterotdpica (OH), fracturas patoldgicas o
problemas relacionados con farmacos. Los jévenes con
tetraplejia o paraplejia tordcica superior pueden tener
anomalias termorreguladoras que pueden presentarse
con hipertermia o hipotermia debido a la incapacidad
de vasodilatar y sudar en un ambiente caluroso o de
vasoconstriccion y temblar en un ambiente frio. La
evaluacion debe incluir un historial completo y un
examen fisico para identificar problemas generales como
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otitis media o neumonia, asi como problemas especificos
de LME, como una extremidad inflamada con limitacion
del rango consistente con fracturas, OH, osteomielitis
o artritis séptica, o una inflamacion escrotal debido a
epididimitis. La eleccién de los estudios de laboratorio y
de imagen debe basarse en los hallazgos clinicos y puede
incluir un anilisis y cultivo de orina, una biometria
hematica con diferencial, velocidad de sedimentacién
globular y proteina C reactiva. La amilasa y la lipasa
séricas, las radiografias simples de abdomen, la ecografia
abdominal y pélvica y la tomografia computarizada
pueden ser utiles para evaluar al paciente en busca de
posibles trastornos intra-abdominales.

Disreflexia autonémica

Los jovenes con LME nivel T6 o superior pierden
el control supraespinal de los circuitos autonémicos
espinales.!’ Como resultado, son susceptibles a la DA,
que ocurre cuando hay un estimulo nocivo por debajo
del nivel neurolégico, como una vejiga distendida,
impactacion de heces o lesiones por presion. Las
adolescentes pueden experimentar DA durante la
menstruacion debido a cdlicos menstruales o al uso de
tampones. Los estimulos nocivos provocan un aumento
del gasto simpatico y vasoconstriccion por debajo
del nivel neuroldgico, lo que provoca hipertension.
En respuesta, el tono vagal aumenta y puede causar
bradicardia. Hay una disminucion del gasto simpdtico
con vasodilatacion que se produce por encima del
nivel neurologico y produce enrojecimiento de la
cara; sin embargo, la vasodilatacion por encima del
nivel neurolégico no compensa la vasoconstriccion
extensa por debajo de la zona de la lesion, por lo que
la hipertension persiste y produce cefalea intensa. Los
sintomas de DA incluyen hipertension, enrojecimiento
de la cara, cefalea intensa, piloereccion y bradicardia;
aunque la bradicardia parece ser menos comun en la
juventud. El grado de hipertension puede ser variable
dependiendo de la edad del joven, con elevacion de
la presion arterial sistdlica de al menos 15 mm Hg en
nifios y 20 mm Hg en adolescentes. Como la presion
sanguinea varia con la edad y el sexo, asi como el nivel
de LME, es importante establecer la presion basal a
medida que el joven crece.”” Puede haber elevaciones
extremas de la PA que provoquen complicaciones graves
y potencialmente mortales, como infarto de miocardio,
hemorragias intracraneales, y convulsiones. Es crucial
conocer la PA de referencia del joven para identificar
una elevacion de la PA consistente con la DA (Tabla 1).

En vista de las diferentes capacidades cognitivas y
verbales de comunicacidn de los ninos, los sintomas de
DA pueden no expresarse 0 comunicarse con menor
claridad. Por ejemplo, en nifios en edad preescolar, la
DA puede presentar sintomas vagos en lugar de los
sintomas usualmente manifestados como la cefalea
intensa. Se debe utilizar la identificacion de alerta médica
y se debe proporcionar educaciéon adecuada sobre el
reconocimiento de sintomas y el manejo de emergencias
para aquellos adultos que estan significativamente
involucrados en la vida de los nifios con LME, como
maestros, enfermeras escolares, entrenadores y médicos
de atencién médica basados en la comunidad.

Las medidas sintomaticas son generalmente exitosas
en el manejo de la mayoria de los episodios de DA.
Estos incluyen elevar la cabeza y bajar las piernas e
inspeccionar cualquier ropa que esté comprimiendo.
Realice el cateterismo de la vejiga para aquellos en un
programa de cateterismo intermitente habiendo antes
lubricado con lidocaina, si es posible. Para aquellos con
un sonda permanente (Foley o suprapubico), se debe
evaluar el funcionamiento de la sonda para descartar
que ésta se encuentre doblada y se debe vaciar la bolsa
de recoleccion de orina; también puede ser necesario
reemplazar la sonda permanente o realizar un lavado
de la misma. Si estas medidas no resuelven la DA,
evalte y trate una posible impactacion fecal, que debe
ser realizada por un cuidador o médico/enfermero
con experiencia debido al riesgo de exacerbar la
hipertensiéon. El tratamiento de un episodio de DA
con PA sistélica por encima de 150 mm Hg o que no
responde a medidas conservadoras incluye Nitropasta
(ungiiento de nitroglicerina) aplicada por via tdpica
(0.5 a 2 pulgadas) o nifedipina (0.25 mg / kg o 10 mg
en adolescentes que pesan 40 o mas kg) masticable
para aquellos que pueden seguir instrucciones o
sublingualmente para niflos pequefios e infantes. Se
debe considerar la derivacion a la sala de emergencias
de un nifo que experimente DA si el episodio persiste
a pesar del manejo sintomatico, incluida la realizacién
del cateterismo o cuando la presion arterial sistdlica
permanece por encima de 150 mm Hg.

Hiperhidrosis

La hiperhidrosis se observa principalmente en
individuos con tetraplejia o paraplejia toracica alta.11
Los estimulos que pueden incitar a la hiperhidrosis
incluyen ITU, urolitiasis, siringomielia postraumatica
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y anclaje de la médula espinal, o puede ser de origen
desconocido. El tratamiento debe iniciarse si es
angustiante para el joven, si afecta la funciéon o si
aumenta el riesgo de desarrollar lesiones por presion.
El manejo debe comenzar con la prevencién y el
alivio de los factores precipitantes. Se pueden usar
medicamentos que inhiben la hiperactividad simpatica,
como propantelina o escopolamina transdérmica.

Hipotension ortostatica

La hipotension ortostatica (HO) es un problema
frecuente para los jovenes con LME y puede provocar
mareos o sincope.'’ El tratamiento conservador para
prevenir la HO sintomatica puede incluir medias
elasticas graduadas, fajas abdominales, hidratacién
adecuada y sedestacion y bipedestacion gradual. Los
tratamientos potenciales para HO que no responden
a medidas conservadoras incluyen midodrina,
pseudoefedrina y fludrocortisona.

Complicaciones musculo-esqueléticas
Inflamacion de extremidades

Cuando un joven se presenta con una extremidad
inflamada, se debe obtener un historial cuidadoso para
evaluar un posible evento traumatico o una enfermedad
febril. El examen debe identificar el sitio de inflamacién,
la presencia de calor y el rango de movimiento de las
articulaciones adyacentes. Las posibles etiologias
traumaticas incluyen fracturas, mas comunmente
hematomas supracondileos, intramusculares o luxacion
aguda de la cadera. Las causas infecciosas incluyen
osteomielitis o artritis séptica. Otras causas potenciales
incluyen las OH mds comunmente relacionada con la
cadera o una trombosis venosa profunda.

Escoliosis

Las deformidades de la columna constituyen un
problema extremadamente comtn en la LME peditrica,
especialmente si la lesion se mantiene antes de la
madurez esquelética; el 98% desarrollara escoliosis y el
67% requerira cirugia.'® El riesgo de escoliosis se reduce
al 20% y aproximadamente el 5% requiere correcciéon
quirurgica, si la lesiéon ocurre después de la madurez
esquelética. Se deben obtener radiografias de toda la
columna cada 6 meses antes de la pubertad y cada 12
meses a partir de entonces. El refuerzo profilactico con
ortesis toracolumbosacra puede ser eficaz para retrasar
la necesidad de una cirugia de columna, pero los

desafios incluyen una mala adherencia e interferencia
con la movilidad y el funcionamiento independiente.

Displasia de cadera

La subluxacidn, dislocacion y contracturas de cadera
son complicaciones frecuentes en ninos con LME,
especialmente si se lesion6 a edades mas tempranas,
observandose inestabilidad de cadera en el 100% de los
nifios que resultaron lesionados cuando tenian menos
de 5 aflos de edad."”

Lesiones por presion

Laslesiones por presion son unadelas complicaciones
mas comunes entre los jévenes con LME."*' Los nifios
pequeiios pueden estar en riesgo debido a traumas
involuntarios de actividades y juegos tipicos de estos
grupos de edad. Las intervenciones preventivas deben
basarse en el desarrollo, y la responsabilidad debe
pasar gradualmente de los padres a los jévenes. Por
ejemplo, una alarma en un reloj o teléfono puede
ser una manera muy util para que el paciente pueda
recordar periédicamente y aliviar la presion. A medida
que los nifios crecen, los equipamientos nuevos deben
adaptarse a su tamafo. Deben prescribirse sillas de
ruedas y cojines adecuados, y se debe realizar un mapeo
de presion. Los principios principales para manejar una
lesion por presion son eliminar la presién y mantener
una base limpia y himeda.

Espasticidad

Muchos jovenes con LME tienen espasticidad. El
aumento del tono puedeser utilizado funcionalmente por
algunos jovenes; sin embargo, cuando es problematico,
la atenciéon debe dirigirse a posibles factores
desencadenantes, como los estimulos nocivos debajo
del nivel de lesion (p. ej., ufla encarnada o luxaciéon de
cadera).”” Los objetivos de manejo son mejorarla funcion,
prevenir complicaciones y aliviar el dolor; estos objetivos
incluyen prevencion, intervenciones no farmacoldgicas
(p. ¢j., alivio de factores desencadenantes, ejercicios de
estiramiento y rango de movimiento, posicionamiento),
medicamentos y procedimientos invasivos. Se deben
considerar los medicamentos cuando la espasticidad
afecta el funcionamiento y no responde al tratamiento
conservador. El baclofeno administrado por via oral
es el medicamento inicial de elecciéon. Otros farmacos
incluyen diazepam, clonidina, dantroleno, gabapentina
y tizanidina. Para la espasticidad que no responde al
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tratamiento estandar, las opciones incluyen baclofeno
intratecal, rizotomias selectivas de la raiz dorsal,
estimulacion epidural de la médula espinal e inyeccion
localizada de toxina botulinica.

Vejiga neurogénica

La expectativa es que los jovenes con LME deben
ser continentes e independientes en el manejo de su
vejiga. El cateterismo intermitente a través de una
técnica limpia es el tratamiento estandar de la vejiga
neurogénica en jovenes con LME.*' El cateterismo
intermitente generalmente se inicia cuando el nifo
tiene aproximadamente 3 afios o antes si el nifo esta
experimentando infecciones urinarias recurrentes
o presenta compromiso renal. A los nifios con una
funcién adecuada de las manos se les debe ensenar
como realizar el autocateterismo cuando tienen entre
5 y 7 anos. No se recomienda realizar exdmenes ni
implementar tratamiento en la bacteriuria asintomatica,
y los antibidticos profilacticos no deben usarse de
manera rutinaria.”* El tratamiento debe limitarse a las
infecciones urinarias sintomaticas, que se manifiesta
por toxicidad sistémica (como fiebre, escalofrios, DA
o exacerbacion de la espasticidad).”>”® Cabe senalar
que las Guias de Préctica Clinica para el Manejo de
la Bacteriuria Asintomatica: actualizacién de 2019 de
la Sociedad Americana de Enfermedades Infecciosas
declar6 que “se necesitan mds estudios en pacientes
con LME manejados con cateterismo intermitente o
permanente para evaluar la importancia de los sintomas
inespecificos, incluyendo incontinencia y orina turbia y
maloliente”. >

El tratamiento de la incontinencia puede incluir
anticolinérgicos, modificacion de la ingesta de liquidos
y el programa de cateterismo, inyeccion intravesical
de toxina botulinica y tratamiento de complicaciones
uroldgicas como ITU y urolitiasis. La urodinamia debe
realizarse en pacientes con incontinencia persistente.
Algunos jovenes con capacidad de vejiga limitada
pueden requerir una intervenciéon para aumentar
el tamano de la vejiga. Un conducto cateterizable
continente, conocido como el procedimiento
Mitrofanoff, consiste en crear este conducto utilizando
el apéndice o un segmento del intestino delgado, que
conecta la vejiga a un estoma en el ombligo. Utilizando
un conducto cateterizable continente, los jévenes con
funcién manual limitada, como aquellos con lesiones
C6 o C7, pueden autocateterizarse.

Intestino neurogénico

Los objetivos para el manejo intestinal en jévenes con
LME incluyen vaciado completo y regular, continencia,
corta duracién del programa intestinal, estética y
prevencion de complicaciones.”> Los programas
intestinales a menudo entran en conflicto con los
horarios e intereses de los jovenes. El estrefiimiento es
una complicacion muy frecuente, que puede generar DA
y / o visitas a la sala de emergencias. En todas las visitas
de rutina se debe proporcionar educacion a los padres
y al paciente sobre el manejo intestinal y la prevencién
del estrefiimiento. Los programas intestinales se
inician cuando los nifios tienen de 2 a 4 afos de edad.
Los aspectos fundamentales incluyen independencia,
privacidad y regularidad (frecuencia y hora del dia).
Los programas intestinales deben llevarse a cabo en
un inodoro o silla de bafo con el joven sentado, ya que
facilita la defecacion. Otros componentes pueden incluir
laxantes orales (por ejemplo, senésidos, polietilenglicol),
ablandadores de heces (por ejemplo, docusato) y
supositorios (por ejemplo, docusato / Enemeez,
bisacodyl / balas magicas). Una opcién para los jévenes
que no tienen éxito con las intervenciones estandares
del programa intestinal es el enema de continencia
anterégrada de Malone (procedimiento ACE, por sus
siglas en inglés). Con el ACE, la evacuacion anterégrada
del intestino se logra mediante la administracion de un
enema directamente en el ciego. Este se administra al
ciego a través del apéndice, al que se puede acceder a
través de un estoma de la pared abdominal.

Hipersensibilidad al latex

Los jovenes con LME corren el riesgo de sufrir
alergia al latex, reacciones de tipo inmediato, mediadas
por inmunoglobulina E (IgE).* La alergia al latex resulta
del contacto frecuente y extenso con el latex, la edad
temprana de exposicion inicial y una mayor duracién
de la exposicion al latex. Las reacciones pueden ocurrir
a través de contacto directo por via cutanea, mucosa,
intravenosa o serosa o por diseminacion de antigenos de
latex en el aire que se han adherido al polvo del guante.
La alergia al latex puede manifestarse como urticaria
localizada o generalizada, sibilancias, angioedema
o anafilaxia. El diagndstico se realiza mediante una
historia clinica consistente o utilizando ensayos in
vitro. Las manifestaciones clinicas pueden ser sutiles (p.
ej., una erupcion facial con manchas cuando se juega
con un globo que contiene latex). Debe sospecharse
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alergia al latex en jovenes que experimentan reacciones
alérgicas intraoperatorias inexplicables o en personas
con alergias a platanos, kiwi, aguacates o castafias. Los
jovenes con LME deben ser atendidos en un entorno
libre de latex, llevar una identificacion de alerta médica
y portar epinefrina autoinyectable. Los jovenes, la
familia y aquellos que trabajan con los jévenes deben
ser educados sobre la alergia al latex.

Insuficiencia respiratoria

Los problemas respiratorios pueden afectar a los
jovenes con cualquier nivel de LME, especialmente
aquellos con lesiones a nivel cervical y toracico.'"* La
gravedad estd en funcién del nivel neuroldégico de
la LME. Las personas con lesiones en C2 a C4 tienen
un compromiso respiratorio significativo debido
al deterioro del diafragma, los intercostales y los
musculos abdominales. Aquellos con lesiones C2
a C3 generalmente requieren soporte ventilatorio
crénico. El compromiso respiratorio en aquellos con
lesiones cervicales inferiores y toracicas altas (C5-
T4) es el resultado de la debilidad intercostal y la
ausencia de musculatura abdominal. Los jévenes
que tienen lesiones toracicas medias a bajas (T5-12)
aun pueden experimentar cierto grado de disfuncién
respiratoria, como una tos débil, debido a la afeccion de
la musculatura abdominal. Los jovenes con tetraplejia
corren el riesgo de sufrir trastornos respiratorios del
sueflo que se manifiestan con problemas de suefio,
inquietud, confusién, cambios cognitivos, somnolencia
diurna o pérdida de peso. Las personas con tos ineficaz
pueden beneficiarse de la asistencia para la tos, que se
puede lograr utilizando asistencia manual para la tos
(tos del cuadripléjico) o un dispositivo mecénico como
el insuflador / exuflador mecénico (asistente para la tos).

Dolor

El dolor es un problema importante para los
jovenes con LME y puede ser incapacitante y afectar
negativamente la escuela, el trabajo y las interacciones
sociales.” El dolor puede ser nociceptivo o neuropatico
o una combinacion. El dolor neuropético puede ser
radicular, originado en el area del trauma debido a la
compresion de una raiz nerviosa, o puede representar
dolor central o disestesia. La evaluaciéon del dolor en
infantes y nifios mas pequefios se complica por sus
habilidades de comunicacién por el nivel de desarrollo
(Tabla 2).

El manejo consiste en modalidades fisicas,
intervenciones psicologicas y medicamentos. Las
modalidades fisicas pueden incluir fisioterapia,
hidroterapia y  estimulacion neural eléctrica
transcutdnea. Las intervenciones psicoldgicas pueden
incluir terapia cognitiva conductual, que incluye
relajacion, ritmo de actividad y reestructuracion
cognitiva. Los medicamentos incluyen antidepresivos
como amitriptilina y gabapentina. Otros medicamentos
que pueden ser benéficos incluyen carbamazepina,
clonidina y fenitoina.

Sexualidad

Con frecuencia se pasa por alto la sexualidad cuando
se atiende a jovenes con LME.**” Los problemas
generales y especificos de LME deben abordarse con los
jovenes y las familias. Los jovenes y los padres deben ser
educados de maneras prospectivas y optimistas sobre
futuros problemas de sexualidad, incluidas las relaciones
romanticas y la fertilidad. La educaciéon sexual debe
dirigirse directamente a niflos mayores y adolescentes
sin que sus padres estén presentes. Se debe explicar a
las mujeres que han sufrido LME y a sus padres, que la
LME puede tener efectos minimo o no tenerlos sobre la
fertilidad y no retrasara el inicio o la reanudacion de la
menstruacion.

Educacion

La educacién es una parte importante de la vida de
los jovenes con LME. Los jovenes deberian regresar a la
escuelalo antes posible después delalesion, e idealmente
deberian regresar a la escuela a la que asistian antes de
la lesion.?® El regreso a la escuela permite a los jovenes
con LME reestablecer amistades e interacciones entre
compaieros. Ademas, la educacion es un determinante
importante del empleo al llegar ala edad adulta. Regresar
a la escuela puede ser un evento traumatico para el
paciente, los compaieros ylos maestros. La transicion de
regreso a la escuela puede mejorarse significativamente
si el paciente visita su escuela antes del alta de la
rehabilitacion hospitalaria. Puede ser necesario un plan
504 o un plan de educacion individualizado (IEP por
sus siglas en inglés) para abordar las adaptaciones del
entorno y el apoyo académico.

Consideraciones psicosociales

La LME tiene un gran impacto en los jovenes con
LME vy sus familias.”” Si bien la mayoria son resilientes
y se adaptan bien a la vida después de una lesion, los
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jovenes enfrentan desafios significativos en el sentido
de que deben lidiar con la LME al mismo tiempo que
navegan los tumultuosos cambios y complejidades de
la infancia, adolescencia y edad adulta. La adolescencia
puede ser particularmente desafiante debido a los
procesos psicosociales y fisicos inherentes a este periodo
de tiempo. Por ejemplo, los adolescentes manifestaran
una mayor dependencia de los cuidadores durante un
tiempo en que se espera que aumente la autonomia.
La evaluacion psicoldgica y las intervenciones deben
responder a las necesidades cambiantes del desarrollo,
asi como a los factores relacionados con las LME.
El apoyo psicologico y las intervenciones también
se deben proporcionar a los padres / cuidadores,
hermanos y otros miembros importantes de la familia
debido al impacto significativo que tiene una LME en la
familia. El bienestar de los padres es una parte integral
de la rehabilitacion pediatrica de LME. Los grupos
de apoyo y de pares son beneficiosos para pacientes,
padres y otros miembros de la familia. Para minimizar
el agotamiento en los padres, el cuidado de relevo es
esencial, especialmente si su hijo tiene tetraplejia alta
con necesidades complicadas e intensas.

Abuso de sustancias

El abuso de sustancias puede contribuir al inicio de la
LME, asi como también afectar los resultados.?’ Ademas,

Tabla 1. Manejo de la DA

el uso de sustancias a largo plazo puede aumentar el
riesgo o empeorar las afecciones de salud secundarias,
como las lesiones por presion, las infecciones urinarias
y la depresion. Los jovenes con LME pueden buscar
el uso de sustancias como método de afrontamiento
o como parte de la experimentaciéon normativa de la
adolescencia. Los médicos deben aconsejar a los jovenes
y sus familias sobre el uso de sustancias y sus posibles
asociaciones con resultados a futuro.

Conclusion

El médico de atencion primaria junto con los jovenes
con LME y su familia constituyen el “hogar médico”, que
juega un papel critico y central en el manejo general de
las LME. El médico de atencion primaria debe ayudar
a orquestar a la multitud de profesionales de atencion
médica en el manejo de los jovenes con LME vy, al
hacerlo, debe asegurarse de que el objetivo de una vida
plenay productiva siga siendo el principio fundamental.
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Diagnostico

Presion arterial sistélica > 15-20 mm Hg
Cefalea
Irritabilidad

Bradicardia o taquicardia
Enrojecimiento facial

Piloereccion

Tratamiento

Elevar la cabeza / parte superior del cuerpo

Afloje la ropa apretada, retire la media de
compresion o articulos similares

Vaciar la vejiga: cateterice (con lidocaina
como lubricante) o chequear que el catéter
no esté doblado

Desimpacte el intestino: use lidocaina como
lubricante, busque impactacion y desimpacte. Vacie
la sonda de gastrostomia en caso de estar presente

Si la presion arterial sist6lica es > 150 mmHg o la
disreflexia auténoma no responde a las medidas
anteriores: tratar con nitropasta o procardia
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Tabla 2. Manejo de la disestesia

Modalidades fisicas Terapia fisica
Estimulacion nerviosa eléctrica transcutanea
(TENS, por sus siglas en inglés)
Abordaje psicologico Terapia cognitiva conductual
Medicamentos Antidepresivos (Amitriptilina, duloxetina)
Gabapentina y pregabalina
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