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GLOSARIO

GLOSARIO

Recién nacido: nifio durante su primer mes de vida.

Disrafismo espinal: conjunto de anomalias de formacion de la columna vertebral y médula
espinal.

Ectodermo: capa externade las 3 en que se disponen las células del blastodermo después de
haberse producido la segmentacion.

Mesoder mo: capa media de las 3 en que se disponen las células del blastodermo después de
haberse producido la segmentacion.

Caquis: columna vertebral (parte 6sea).
Encefaloceles. defecto del tubo neural en el encéfalo, puede degjar defecto 6seo craneano.

Meningocele: defecto en el arco posterior de la vértebra, cubierto de piel y teidos
subcuténeos, es oculto y forman un globo.

Mielomeningocele: alo anterior se le sumaque e globo contiene LCR, médula malformada
(placaneural) y raices nerviosas.

Hidrocefalia:zacumulacion anormal de liquido cefalorraquideo (LCR) dentro de los
ventriculos del cerebro.

Meningitis: inflamacion de las meninges.

Alfafetoproteina sérica materna (Maternal serum Alpha-fetoprotein -MSAFP): andlisis en
sangre materna de alfafetoproteina, para detectar malformaciones congénitas.

SNC: sistema nervioso central.

L CR: liguido cefalorraquideo.

DVP: derivacién Ventricul o-peritoneal.
HIC: hipertension intracraneana

PIC: presion intracraneala.

"Plataforma Cybertesis - Derechos son del Autor” 1



EL NINO CON ESPINA BiFIDA Y SU FAMILIA: EL RETO PARA EL CUIDADO DE ENFERMERIA

2 "Plataforma Cybertesis - Derechos son del Autor”



RESUMEN

RESUMEN

La espina bifida es un defecto del tubo neural que afecta a nifios y nifias en un proporcion 1 — 2
por mil nacidos vivos.

Su importancia radica en la forma que afecta al bebé hidrocefalia, pardisis flacida de los
miembros inferiores, incontinencia urinaria e intestinal y retraso sicomotor, entre lo mas
importantes. No solo es € nifio € que sufre, es también su familia, la que antes de nacer puede
enterarse del problema.

Para ofrecer los cuidados necesarios al bebé y su familia, el profesional de enfermeria debe
conocer esta patologia, y sus implicaciones, con e fin Unico de ofrecer un cuidado integral con
calidad y profesionalismo.
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SUMMARY

SUMMARY

The thorn bifidais a defect of the neural tube that affects children and girlsin a proportion 1 - 2
for thousand born alive.

Their importance resides in the form that affects the baby: hidrocefalia, flabby paralysis of
the inferior members, incontinence urinaria and intestinal and | retard sicomotor, anong the most
important. He/she is not only the boy the one that suffers, it is also their family, the one that can
find out the problem before being born.

To offer the necessary cares to the baby and their family, the infirmary professional should
know this pathology, and her implications, with the unique end of offering an integral care with
guality and professionalism.
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INTRODUCCION

INTRODUCCION

Parece muy sencillo encontrar una definicién del recién nacido. Segun José A. Correa 1
este término se refiere “al nifo durante su primer mes de vida”, a simple vista ese nuevo
ser ha ingresado al mundo exterior. Pero esta realidad es mucho mas profunda que la
misma definicién, esta nueva persona es un complejo mundo que requiere de la ayuda de
otros para lograr adaptarse a la vida fuera del albergue natural de su madre. Estas
primeras horas de vida son sumamente importantes ya que se dan rapidos y dinamicos
cambios anatomofisiolégicos en el nifio en sus sistemas respiratorio, circulatorio y
termorregulador, funciones que eran asumidas antes, casi en su totalidad, por la placenta,
y que son esenciales para la vida del nifio. El mundo exterior le es de cierto modo
agresivo, representado por una cantidad de estimulos como: cambios de temperatura,
sonidos y reflejos luminicos de diferentes intensidades, contacto con superficies y
texturas; que en conjunto no eran conocidos de esta manera por el nifio, y que ahora
formaran parte de su vida.

Por lo anterior, podemos darnos cuenta de que los recién nacidos normales son
seres humanos muy vulnerables, necesitan ser alimentados, protegidos de las
temperaturas extremas, requieren una limpieza peridédica, deben tener un lugar
confortable, pues la mayor parte del tiempo estan dormidos, ademas, necesitan sentir el
afecto de las personas que se encargan de ellos. Vemos que el neonato es un ser
totalmente dependiente, ya que no tiene aun las capacidades fisicas para asumir
conductas propias de cuidado fisico, emocional y de supervivencia. Por ello es necesario
que las personas mayores en este caso los padres, o los sustitutos de éstos, provean al
nifio con alimentos, aseo, y una gran dosis de afecto con el objetivo de darle completo
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bienestar.

En el proceso de adaptacién del recién nacido al nuevo medio, es imprescindible que
se satisfagan sus necesidades fisioldgicas: una temperatura corporal adecuada, el aporte
de oxigeno segun su requerimiento, liquidos que mantengan una volemia y una
circulacion normal, un aporte de alimento que asegure sus demandas energéticas, un
lugar confortable para dormir,.y una eliminacion acorde con sus necesidades fisioldgicas
como expresa Callista Roy = . En resumen el neonato demanda el cuidado de una
persona que pueda verificar y constatar que estas necesidades se estan supliendo, y de

esta forma asegurar que tendra un desarrollo adecuado en unas condiciones optimas.

Ahora bien, el neonato con alteraciones como el disrafismo espinal (tema de esta
monografia), requiere ser separado de su madre e internado en una unidad de cuidado
intensivo neonatal para someterlo a una serie de pruebas diagnésticas y a una
intervencion quirurgica. Como puede inferirse de lo anterior, el neonato con disrafismo
espinal hospitalizado, requiere la atencion de un personal lo suficientemente entrenado y
capacitado para planear y ofrecer de forma oportuna y con calidad integral los cuidados

de enfermeria que requiere, al tiempo que asegura la adaptacion del nifio.

Los datos estadisticos acerca de nifios con espina blfida, nos dan idea de la
importancia de este problema y de cuantos estan afectados alrededor del mundo. La
incidencia de espina bifida con meningocele o con mielomeningocele es de 2 por 1000
nacimientos, y el gesgo aumenta a un 5% si ha existido un nacimiento previo con
mielomeningocele = . Es importante resaltar, que la incidencia estimada de nifios con
mielomeningocele es de 1 a 3 por 1000 nacidos vivos globalmente, aunque existen
grandes variaciones geograficas en su presentacion. En Colombia no encontramo
muchos datos con respecto a la incidencia, en el hospital universitario del Valle
(Colombia) es del 2.1 por 1000 nacidos vivos, siendo esta una cifrg considerable para los
nacimientos en un afo. En otros paises como los Estados Unidos ~ , se reportan cerca de

1660 casos de espina bifida cada afo.

Ante un problema de tal magnitud, se ha creado la necesidad de tener centros
especializados para la atencion a los recién nacidos con esta malformacién (unidades de
cuidado intensivo y cuidados especiales), con un equipo de profesionales que incluye
urélogo, ortopedista, fisiatra, neurocirujano, y fisioterapeuta, que comprendan las
caracteristicas de éstos nifios, sus necesidades y las de sus padres, y que trabajen en
conjunto para su tratamiento, cuidado e integracion a la sociedad. Uno de los actores de
salud que tiene la gran responsabilidad, es el profesional de enfermeria. El se convierte,
practicamente, en una madre sustituta para el recién nacido, al tener que conocer y
satisfacer las necesidades de cuidado del neonato afectado de espina bifida que a la vez
es despojado de su madre. En este sentido, la enfermera tiene un papel protagénico en el
acompafamiento, la evaluacion del estado neuroldgico, la evolucion, el control vy
prevencion de las complicaciones y la adaptacion al entorno, siendo ésta una de las

intervenciones mas importantes en el cuidado del recién nacido con espina bifida.

Por estas razones, el profesional de enfermeria en su formacidn requiere de
conocimientos y virtudes, para dar un cuidado integral a este paciente y a su familia, que
de respuesta a los retos que nos plantea su manejo y rehabilitacion temprana, teniendo
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INTRODUCCION

en cuenta que el 80% de estos nifios pueden tener %na inteligencia normal y calidad de
vida optima si son tratados en forma integral , toda vez que se eviten las
complicaciones y secuelas que puedan derivarse de ésta afectacion. El cuidado de
enfermeria eficiente y la prevencion, integrados al trabajo interdisciplinario contribuiran
para que el nifo y su familia tengan una interaccion social menos frustrante y mas
participativa.

Asi mismo, la inclusién de la familia en el cuidado del recién nacido, es clave
importante, ya que ella es la responsable del crecimiento y desarrollo de su nuevo
miembro familiar. La familia como unidad, debe ser tratada con suma delicadeza,
comprension y cuidado en todo momento; sus miembros tienen unos ideales, creencias,
valores, expectativas e incertidumbres acerca del bebé con espina bifida, y se deben
abordar con una actitud de escucha y colaboracion, la enfermera debe intervenir dando
informacién clara y detallada, sin crear falsas expectativas acerca de su prondstico, y
dandole respuesta en forma oportuna a todas sus inquietudes.

Con este trabajo, se pretende indagar acerca de los aspectos mas importantes
relacionados con el nifio que padece defectos del tubo neural como la espina bifida, la
fisiopatologia, los problemas, las necesidades, el tratamiento quirdrgico, sus
complicaciones, redes de apoyo, intervenciones de enfermeria y los ultimos avances, no
solo del diagndstico precoz sino también del tratamiento, con el fin de concertar unos
esquemas de cuidado que guien al profesional de enfermeria en la unidad de recién
nacidos, de tal manera que se asegure la calidad de vida de estas personas y la de sus
familias.
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1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los defectos del tubo neural, en especial la espina bifida, han suscitado mucha
preocupacion entre los actores de la salud, debido a las secuelas que presentan y a las
complicaciones que se pueden generar por un manejo inadecuado. No sélo es el nifio el
que padece de espina bifida, también es el grupo familiar, el que se ve afectado por éste
problema.

Aunque se han realizado varios estudios acerca del manejo de estos pacientes,
vemos que en paises en via de desarrollo y en particular en nuestro medio, todavia falta
compromiso para abordar tan importante afectacion.

El profesional de enfermeria, es un actor de la salud fundamental ya que puede
ofrecer unos cuidados integrales al nifio y su familia, de acuerdo con sus necesidades y
condiciones culturales. Es importante entonces disenar unos cuidados de enfermeria
especificos para éste paciente, que basados en una teoria propia de la profesion,
apunten a disminuir secuelas y a lograr una participacion directa y comprometida del
grupo familiar con un objetivo Unico: mantener la calidad de vida del nifio con espina
bifida y su familia. Por esto es necesario preguntarse, ¢jcuales son los cuidados que el
profesional de enfermeria debe dar al neonato que padece de espina bifida y a su
familia?

"Plataforma Cybertesis - Derechos son del Autor” 11
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2. OBJETIVOS

2. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GENERAL

Identificar mediante revisién bibliografica, los problemas y las necesidades del nifio y la
familia con espina bifida, y determinar el proceso de atencion de enfermeria.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Conocer y describir el proceso fisiopatoldgico del recién nacido con espina bifida.

Describir las principales implicaciones de esta malformacion en el desarrollo integral
del neonato.

Describir el tratamiento médico y quirurgico al que es sometido el recién nacido con
espina bifida e hidrocefalia

Determinar el proceso de cuidado de enfermeria para el neonato con espina bifida
con énfasis especial en el cuidado de la familia

"Plataforma Cybertesis - Derechos son del Autor” 13
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3. MARCO TEORICO

3. MARCO TEORICO

3.1 DEFECTOS DEL TUBO NEURAL (DISRAFISMO)

Los defectos del tubo neural son responsables de la mayoria de las malformaciones
congeénitas del sistema nervioso central (SNC) y se deben a la falta de cierre del tubo
neural que ;e produce espontaneamente entre las semanas 32 y 42 del desarrollo
intrauterino.

El tubo neural es una depresion del ectodermo del embridn, que se cierra como un
tubo resultando inmerso en el mesodermo y separado del ectodermo que formara la piel.
Del mesodermo se formara la envoltura meningea, las vértebras y musculos. Un defecto
en el cierre del tubo neural (en su rafe posterior), mantiene ligazén con el ectodermapiel e
impide que el tubo sea totalmente englobado por el mesodermo: puede dar una amplia
variedad de lesiones que en conjunto se llaman disrafias o también recientemente
defectos del tubo neural (DTN).

Si el defecto del tubo neural ocurre en el encéfalo, puede dejar defecto éseo craneal
que da origen a encefaloceles.

Si la medula ha cerrado en su rafe posterior con defectos o con retraso en el
desarrollo, se presentan malformaciones, que afectan al raquis por defecto en el arco
posterior de la vértebra y estan cubiertas de piel y tejidos subcutaneos, son defectos
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ocultos, formando un globo, lo que constituye un meningocele; o bien este globo contiene
LCR, medula maéformada (placa neural) y raices nerviosas, constituyendo un

mielomeningocele.

Segun Diaz y Uribe, “bajo el término malformaciones craneoespinales se incluyen
lesiones como anencefalia, encefaloceles y disrafismos espinales. Estos ultimos se
pueden clasificar como cerrados y abiertos con lo cual se enmarca un grupo de
anomalias caracterizadas por fusiérbincompleta y deformidad de los elementos neurales,
meninges, hueso vertebral y piel’. ~ Estas clasificaciones nos acercan a la complejidad
del problema, por lo que es necesario aclarar cada uno de los términos que se utilizan y
que definen la lesién. Para nuestro objetivo a continuacion se mencionaran los principales
problemas craneoespinales y del tubo1r6eural, haciendo especial énfasis en la espina

bifida, segun los clasifican Diaz y Uribe.

3.2 ENCEFALOCELES

Son malformaciones congénitas en las cuales salen estructuras del cerebro a través de
defectos en el craneo. Si la herniacién craneal contiene solamente liquido cefalorraquideo
y meninges se denominara meningocele; si adicionalmente contiene tejido neural sera
llamado meningoencefalocele. Ocurren tiempo después del cierre del tubo neural, hacia
las semanas 8 6 12 de la gestacién, porque las lesiones a menudo, contienen corteza
cerebral o cerebelo, estructuras neurales que solo se forman en esta época del desarrollo
embrionario. Segun su localizacion anatomica, puede ser posterior, anterior o basal.
Pueden ser segun su estructura, como se mencioné anteriormente meningocele, o

mielomeningocele, o meningoencefalocele.

3.3 DISRAFISMO ESPINAL

Comprende las anomalias de formacion de la columna vertebral y médula espinal.

3.3.1 Embriologia

La medula espinal presenta un origen dual: la porcién craneal y principal se origina de
células del sistema nervioso central mientras que el cono medular con el filum terminale
nacen de una masa celular separada. En el proceso de neurulacién una porcion
especializada del ectodermo conocida como placa neural da origen al tubo neural: la
placa neural localizada en la linea media crece y forma un canal o surco en la porcidon
dorsal del ectodermo; los bordes de la placa se pliegan y fusionan en la linea media para
formar el tubo comenzando a nivel dorsal y avanzando en sentido cefélico y caudal hasta
cuando se produce el cierre de los neuroporos anterior y posterior antes de finalizar el

primer mes de gestacion.
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El término espina bifida se usa para describir una gran variedad de anormalidades
del desarrollo cuyo comun denominador es una fusién posterior incompleta de los arcos
vertebrales. Esta malformacion se puede asociar con defectos en los tejidos blandos
superficiales o estructuras contenidas en el canal espinal. Su etiologia es incierta,
probablemente multifactorial. En el momento gestacional en que se produce el defecto
pueden asociarse otras malformaciones del sistema nervioso central o externas a éste.

3.3.2 Clasificacion

Dentro del disrafismo espinal se encuentran: disrafismo espinal oculto, diastematomielia,
seno dérmico, médula anclada, espina bifida abierta y lipomeningomielocele.

3.3.2.1 Disrafismo espinal oculto:

Conocido también como espina bifida oculta; este tipo de disrafismo es un defecto
vertebral: ausencia congénita de la apdfisis espinosa y cantidad variable de la lamina, con
exposicion de meninges vy tejido neural. La piel adyacente puede ser normal. Este defecto
suele ser descubierto en una radiografia tomada por otra causa, pues el disrafismo
espinal oculto esta presente en un 20 a 30 % de la poblacion general.

Esta anomalia varia desde el simple disrafismo G0seo hasta lesiones
embriolégicamente complejas con compromiso ortopédico, uroldgico y neuroldgico.
Clinicamente se puede presentar con uno o mas de los siguientes sindromes:

Cutaneo: anormalidades en piel que indican un disrafismo subyacente, usualmente
en la linea media o cerca de ésta y en la region lumbosacra.

Neurologico: consiste en debilidad muscular y trastornos de la marcha, evidentes a
los dos anos de edad cuando el nifo empieza a caminar. En el examen fisico puede
haber atrofia muscular o asimetria en la longitud de las extremidades, los reflejos
profundos pueden estar normales, aumentados o ausentes, lo cual muestra un patrén
mixto de neurona motora superior e inferior.

Esquelético: consiste en diversos grados de deformidad del pie o de la cadera, con
un miembro inferior mas corto o pequefo.

Esfinteriano: se presenta una incontinencia fecal o urinaria de aparicion reciente en
un nifo que previamente presentaba control de esfinteres. Las infecciones urinarias a
repeticiéon hacen sospechar trastornos urodinamicos.
3.3.2.2 Diastematomielia, seno dérmico y medula anclada:
Estas se refieren a malformaciones embrionarias, fallas en la neurulacién y anomalias en
el cono medular, que solo se mencionan a manera de informacion.

3.3.2.3 Espina bifida abierta:

La espina bifida abierta comprende el meningocele y el mielomeningocele. Se describen
en forma conjunta, es decir, aquellas malformaciones con meninges o tejido neural
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expuestos al medio ambiente.

3.3.2.3.1 Mielomeningocele:

El mielomeningocele es secundario a la falla en la fusién del tubo neural, lo cual causa la
persistencia de una lamina de tejido no neurulado llamada placoda. El ectodermo
superficial no sufre separacion del neuroectodermo y yace lateralmente al igual que todo
tejido mesenquimatoso —hueso y musculo- ; todo ello permite un defecto en la linea
media con una placa neural evertida, elevada no recubierta por piel y con meninges que

se continuan lateralmente con el tejido subcutaneo.

Las anomalias asociadas mas frecuentes son malformacion de Chiari Il en casi el
100% de los casos, hidrocefalia en un 80%, siringohidromielia en el 30 a 75% y

diastematomielia en un 40%.

3.3.2.3.2 Meningocele:

Es una masa quistica que contiene liquido cefalorraquideo sin que exista compromiso de
estructuras neurales, cubierta por meninges y por piel de manera parcial o total, se puede
decir que su localizacién mas frecuente es en la region lumbar o lumbosacra, rara vez es
toracica y excepcionalmente sacra anterior. Se asocia con hidrocefalia en el 5 a 20% de

los casos.

3.3.2.3.3 Lipomeningomielocele:

En el lipomeningomielocele los defectos son secundarios a una falla de la masa cerebral
caudal en el proceso de diferenciacion de cono medular y filum terminale. Estos defectos
se situan por debajo de la superficie cutanea, por lo cual los hallazgos cutaneos son
apenas perceptibles, aunque ocasionalmente, pueden observarse nevus piloso,

hemangioma o prominencia de los tejidos blandos.

El lipoma, con frecuencia se extiende fuera de la duramadre y se acompafia de un

meningocele, lo que justifica el término lipomeningomielocele.

3.4 MALFORMACION DE CHIARI

Son las anomalias mas frecuentes del cerebro posterior. Se divide en 4 tipos,
probablemente no relacionados entre ellos. La mayoria de las malformaciones son de los

tipos | y I, y sélo un numero limitado corresponde a los tipos Il y IV.

La malformacién de Chiari tipo Il, es el mas comun de estas malformaciones, parte
de la regién p1o1sterior del encéfalo se desplaza hacia abajo a través de la porcion inferior
del craneo. Se caracteriza por una deformidad cerebelosa, del tallo cerebral y
desplazamiento caudal del cuarto ventriculo; ademas, coexiste con otras anomalias del

neuroeje como craneolacunia, agenesia del cuerpo calloso y heteropatias.

malformacién se asocia con pacientes con mielomeningocele y todos ellos desarrollan
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hidrocefalia, que puede deberse a estenosis del acueducto oﬁteraciones hidrodinamicas
que ocurren después de la reparacion del mielomeningocele.

3.5 HIDROCEFALIA

Es una acumulacion anormal de liquido cefalorraquideo (LCR) dentro de los ventriculos
del cerebro. El LCR se produce en los ventriculos por estructuras delicadas llamadas
plexos coroideos. El LCR esta en circulacion constante y tiene sus funciones como:
rodear el cerebro y la medula espinal, actia como cojin protector contra la lesion,
contiene sustancias nutritivas y proteinas, elimina productos superfluos de los tejidos
circundantes.

La hidrocefalia ocurre cuando hay un desequilibrio entre la cantidad de LCR que se
produce y la velocidad con la qué este es absorbido. A medida que se acumula el LCR,
los ventriculos se amplian y aumenta la presién dentro de la cabeza.

La hidrocefalia congénita es causada frecuentemente por estenosis u obstruccién del
acueducto cerebral. La hidrocefalia adquirida puede ser resultado de la espina b{gda, la
hemorragia intraventricular, la meningitis, el trauma de craneo, tumores y quistes.

En el nino menor, cuyas suturas craneanas estan abiertas, la hidrocefalia provoca
crecimiento exagerado del craneo, lo que ha sido clasicamente la base del diagnéstico.

3.6 IMPLICACIONES EN EL DESARRROLLO
INTEGRAL DEL NINO CON ESPINA BIFIDA Y SU
FAMILIA

El disrafismo espinal y secundario a ello, la hidrocefalia, es uno de los defectos
congénitos mas frecuentes y con unas secuelas importantes: “déficit neuroldégicos varios
como retardo mental,deformidades 6seas, disfuncion vesical y rectal y alteraciones
motoras y sensitivas”.

La espina bifida es un defecto congénito que reviste importantes implicaciones no
sélo a nivel fisiopatoldgico para el recién nacido sino también para la familia que cuida de
éste. La llegada de un nuevo miembro a la familia con esta anomalia genera un
sinnumero de reacciones y expectativas para el grupo familiar, no sélo en las primeras
etapas del tratamiento sino en los meses y afos posteriores. Es importante por ello
revisar todas estas afectaciones desde las areas fisioldgica, familiar, emocional,
intelectual y econdmica, por la importancia que reviste su conocimiento a al hora de
planear el cuidado integral del nifio y su familia.
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3.6.1 Fisiologicas

Los defectos del tubo neural por su ubicacion a través de la columna vertebral, son de
gran interés, ya que comprometen tanto estructuras 6seas y musculares como también

estructuras nerviosas.

De acuerdo con el grado de compromiso estructural, estos defectos producen una

sintomatologia especifica, lo que a su vez determinara el tratamiento y cuidado.

3.6.2 Espina bifida oculta

Esta, constituye la forma mas benigna del disrafismo. La mayor parte de las personas no
tienen signos ni sintomas neuroldgicos y ni consecuencias aparentes. En algunos casos
la presencia de cabello, de un lipoma, un cambio de coloracién de la piel o una fistula
cutanea en la linea media de la parte baja de la espalda indican la existencia de una
espina bifiqlqo_oculta. No hay alteracion en las meninges, la medula espinal, ni las raices

nerviosas.

3.6.3 Meningocele

Representa menos del 15% de las disrafias abiertas; su presentacion es preferentemente
lumbosacra, pocas veces con hidrocefalia agreg1aéia. Muy rara vez son cervicales en cuyo
caso es frecuente la hidrocefalia secundaria. La calidad de la piel que lo recubre,

puede ser gruesa o fragil, integra o rota.

Estos pacientes no presentan déficit neuroldégico medular y no tienen deformidades

de extremidades inferiores.

3.6.4 Mielomeningocele

Constituye la forma mas grave de disrafismo de la columna vertebral y su incidencia es
de 1:1000 nacidos vivos. Afecta cualquier segmento de la columna, siendo mas
frecuentes en la region lumbar y lumbosacra. De acuerdo con su ubicacién, tiene un

grado de afeccion diferente:

Region sacra inferior: produce incontinencia rectal y vesical, junto con anestesia de la

region perineal, pero sin compromiso de la funcién motora.

Regidén lumbar media: presenta paralisis flacida de los miembros inferiores, abolicién
de los reflejos tendinosos profundos, pérdida de la sensibilidad tactil y dolorosa y una
elevada incidencia de alteraciones posturales de los miembros inferiores (como pies
zambos y subluxacion de las caderas). Puede verse goteo continuo de orina y un esfinter
anal relajado. En un 80 % de los afeﬁtados se presenta la hidrocefalia asociada a una

malformacion de Arnold Chiari tipo Il.

“El 90% de los nifios con mielomeningocele tendra disfuncion vesical; de estos solo
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el 15 % alcanzara un control vesical adecuado y un 50 % lograra controlar su defecacion.
De igual forma, la supervivencia de los pacientes intervenidos quirdrgicamente por esta
causa en los primeros dos afos de vida es del 80 al 95%.

La principal causa de muerte temprana es la infeccidon: meningitis, ventriculitis o
neumonia. La existencia de hidrocefalia y las complicaciones relacionadas con la
derivacion ventricular contribuyen a aumentar la mortalidad luego del primer afio de vida.
A largo plazo la insuficiencia renal produce el 10% de las muertes.

El coeficiente intelectual de los nifilos con mielomeningocele es superior a 80 en el
85%, pero solo es del 60% si hay hidrocefalia asociada, lo que empeora ante las
complicaciones por infeccion”.

El agrandamiento de los ventriculos puede ser insidioso, o puede ser rapido,
causando un abultamiento de la fontanela anterior y dilatacion de las venas del cuero
cabelludo, aspecto de los ojos de “sol naciente”, irritabilidad y vémitos acompanados de
aumento del perimetro de la cabeza. La hidrocefalia y la malformacion de Chiari Il pueden
producir sintomas de disfuncion del cerebro posterior, como dificultad para alimentarse,
interrupcidn de la respiracién, estridor, apnea, paralisis ,ijg cuerdas vocales, acumulo de
secreciones y espasticidad de los miembros superiores.

3.7 FAMILIARES

Las parejas que desean tener hijos, saben que tomar esta decision es de suma
importancia, pues:’convertirse en padres trae consigo un periodo 86 cambios e
inestabilidad para todos los hombres y mujeres que deciden tener hijos”.

La familia que espera tener un nuevo miembro, desea que éste sea normal y sano, y
que tenga las mejores posibilidades para desarrollarse adecuadamente.

El feto que trae consigo un defecto del tubo neural, generalmente llega a una
gestacion de término, y la unica forma de detectarlo es mediante la ecografia prenatal.
Otro examen de alta sensibilidad para detectar el mielomeningocele es la alfafetoproteina
sérica materna, que por razones de costo no ffté incluida como examen de rutina en el
Plan obligatorio de Salud en Colombia —POS- = ", para las mujeres gestantes.

El conocimiento de este defecto en un bebé que aun no ha terminado la gestacion,
puede preparar a los padres para enfrentar la magnitud del problema y al momento de
nacer tomar decisiones en cuanto al tratamiento. En el caso de los padres que no se
enteran del problema durante la gestacién, sino en el momento en que nace el bebé, se
generan en ellos sentimientos de angustia, frustracion y desorientacién, lo que puede
interferir en la toma de decisiones.

Cuando se da el nacimiento del bebé, es necesario hablar de la madre, ya que ella
sufre unos cambios rapidos y drasticos desde el trabajo de parto. Se debe reconocer que
la madre presenta cambios anatomo-fisioldgicos en el momento en que nace el bebé, el
alumbramiento, el sangrado y la involucion del utero crean un estrés fisioldgico
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importante. Si a esto le sumamos la preocupacion por el padecimiento del bebé con
espina bifida, encontramos a una madre fisicamente agotada y emocionalmente
preocupada. La intervencién por parte del profesional de enfermeria en éste momento
debe enfocarse al cuidado y recuperacion fisiologica de la madre y al aporte de

conocimientos sobre la espina bifida, en el que se debe incluir al grupo familiar.

Al nacer, el conocimiento del diagnédstico y la necesidad de la intervencién quirurgica,
crean en los padres preocupaciones y sus expectativas con respecto a la salud de su
hijo, pueden cambiar drasticamente, ya que estan exponiendo a su bebé a técnicas de
cierto modo, agresivas. La atencién de los padres se centra en las condiciones a que esta
expuesto el bebé como: el frio de la sala de cirugia, las punciones y el dolor que le
producira el acto quirurgico. Sin embargo, los primeros meses de vida del bebé con
espina bifida tal vez no sean tan traumaticos para los padres, ya que las manifestaciones
no parecen revestir importancia porque no se detecta el compromiso de los sistemas
afectados. Sé6lo mas tarde, segun las implicaciones del defecto, se empieza a evidenciar
en el bebé, la falta de control de sus esfinteres y sus miembros inferiores se ven mas
delgados y no tienen fuerza ni control, entre otros. Es solo en este momento cuando los
padres comienzan a darse cuenta de que el bebé si tiene algunos problemas que

trascienden su bienestar y el de la familia.

Cuando la hidrocefalia se presenta como un problema asociado, generalmente se
intervine de forma temprana y se minimiza el crecimiento craneal y por ende los efectos
estéticos en el bebé. No obstante, la colocacidon de una valvula como la de derivacion
ventriculo peritoneal, trae consigo algunos riesgos como son la infeccion y la obstruccion,
lo que produce en la familia preocupacion y desconsuelo, ademas del malestar vy

sufrimiento del bebé.

Ademas de los cambios fisicos que van apareciendo en el bebé con espina bifida y
con ellos la incertidumbre de los padres y la familia, el cuidado de éste en todos sus
aspectos requiere tiempo y dedicacion. Algunos padres cuentan con el apoyo de
familiares que les colaboran, pero la madre se da cuenta de que los cuidados y las
necesidades que requiere éste son mas exigentes y %szella quien decide con su empeiio,

en la mayoria de los casos, asumirlos en su totalidad.

La decision de quién debe cuidar al bebé con espina bifida suscita en los padres
controversia, ya que uno de los dos debe generar los ingresos econémicos necesarios y

el otro debe encargarse del cuidado de la familia.

Con respecto a los hermanos, que esperan la llegada de un nuevo miembro no
imaginan que éste traiga consigo unos problemas que con el tiempo les impidan
compartir los juegos y las actividades de su agrado. El nuevo hermano con sus
discapacidades requiere mas atencion por parte de sus padres y depende del manejo
que estos le den a todas las situaciones que se dan, para que los otros hermanos no se
sientan desplazados y carentes de afecto, sino por el contrario, comprometidos también

con su cuidado y acompafiamiento.
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3.8 EMOCIONALES

Son muchos los cambios emocionales que surgen en la unidad familiar cuando llega un
bebé con disrafismo espinal. En las primeras etapas después de conocido el diagnéstico,
sobrevienen una serie de hechos que causan angustia y estrés, como ya vimos, para los
padres especialmente, pues el nifio debe ser hospitalizado y por ende separado en forma
rapida, de ellos. Luego se anuncia el acto quirargico que generalmente se realiza dentro
de las primeras 24 horas de nacimiento, hecho que le genera temor a los padres por las
implicaciones que tiene, incluida la vida del nifio. Los padres a pesar de las inquietudes,
tienen un acercamiento muy fuerte con su hijo, lo que hace que se preocupen por
mantenerlo en las mejores condiciones, luego de la cirugia se inquietan por su
alimentacion, vestido, el estado de su herida quirurgica, por sus periodos de suefio, y en
especial por el tiempo que ha de permanecer en la unidad de cuidados intensivos
neonatales. Hecho que el profesional de enfermeria debe aprovechar para fortalecer sus
vinculos con la familia especialmente con la madre para que adquiera una mayor
confianza y seguridad en el cuidado de su bebé.

Las expectativas acerca del desarrollo del bebé crean ansiedad y confusion en los
padres. “Habra un aumento considerable de trabajo y de tiempo para dedicarselos al
cuidado del nifio. Las relaciones emocionales de los padres, los hermanos y el amg?nte
sociocultural deberan cambiar, ya que las nuevas tareas deberan ser compartidas”.

Los padres del nifio con espina bifida, al verlo tan fragil, desencadenan
comportamientos especiales que incluyen una serie de cuidados y dedicacion que
pueden exagerar para la demanda del bebé. Es importante considerar que durante el
desarrollo del nifio con espina bifida, éste se adaptara al entorno y desarrollara unas
capacidades que le permitiran valerse por si mismo, pero la adaptacion esta directamente
relacionada con la seguridad y confianza que los padres y hermanos le hayan creado. Es
necesario entonces evitar que los padres sobreprotejan al nifio con espina bifida, pues
ellos sienten que los cuidados que le ofrecen son los necesarios y no son excesivos, pero
la busqueda de proteccion para el nifio puede provocar una dependencia hacia los
padres, restandole importancia a las habilidades que puede desarrolla54y al
descubrimiento de la seguridad y la independencia, necesarias para la vida futura.

3.9 INTELECTUALES

El desarrollo intelectual es un aspecto que tal vez en las primeras etapas del crecimiento
no genera demasiada preocupacion en los padres. Esto se evidencia mas claramente
cuando el nifio prtzagenta hidrocefalia o ventriculitis, ya que en ambos casos existe retardo
mental variable. Es de gran importancia resaltar que las complicaciones infecciosas
como la meningitis, pueden dejar graves e irreversibles secuelas en el desarrollo
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intelectual de estos nifios. Sin embargo, con el tratamiento, pueden convertirse en
personas activas, al menos el 70% de estos nifios p éaeen una inteligencia normal, los
otros pueden Bl}esentar problemas en el aprendizaje , relacionados con la atencion y

comprension.

3.10 ECONOMICAS

En las primeras etapas de vida del nifio con espina bifida, los gastos econémicos no son
mas altos que los de un bebé normal. Estos se concentran en la consecucién de
implementos para el aseo y en muchos casos para la alimentacion, ya que la mayoria de
las madres por su actividad laboral no pueden alimentar de forma continua a sus bebés, y

deben hacer la complementacion alimenticia con leche maternizada.

Los costos empiezan a aumentarse por varias causas: cuando se comienza a

realizar el sondaje uretral, para evacuar la orina, con intervalos de cada 3 6 4 horas.

La relajacion del esfinter anal, hace que el bebé no tenga una continencia sobre su
actividad intestinal, por lo que requiere mantener pafial desechable y ser cambiado
frecuentemente segun el numero de deposiciones, al tiempo que requiere proteccion de

la piel.

La inclusion del bebé en terapia de estimulacién temprana es un requerimiento y una
necesidad, ya que el bebé necesita participar en varias actividades para evitar problemas

a futuro y mejorar la calidad de vida.

Estos implementos (sondas, panales, cremas protectoras) y las terapias, representan
un costo econémico elevado y tiene que ser asumido en su totalidad por la familia, ya que
ninguno de estos gastos lo asume la entidad de salud. A medida que el nifio con espina
bifida va creciendo, requiere, ademas de los implementos mencionados, aparatos
ortopédicos y aparatos para lograr desplazarse de un lugar a otro (Ej. sillas de ruedas,
muletas), que igualmente su costo debe ser asumido por los padres. (Ver anexo N 1-

Entrevista)

Acerca de estas estadisticas, no se encuentran muchos datos a nivel de nuestro
pais, ya que es una variable econdémica asumida por las familias y no por las entidades.
No hay evidencias en investigaciones o datos de las organizaciones, acerca del gasto
econdmico que asume una familia para mantener a un bebé con espina bifida. En
Estados Unidos, en 1992, se calculé el coste econédmico anual de un nifio con esta
malformacion y se estimé en 500 millones de dolares. El tratamiento de estos pacientes
es importante y el gasto de servici%s asistenciales sanitarios por paciente a lo largo de la

vida, supera los 340.000 délares.

3.11 DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO
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Actualmente se cuenta con varios tipos de examenes prenatales con los que se pueden
identificar caracteristicas morfolégicas y funcionales del feto antes del nacimiento. En
algunos casos con el diagndstico prenatal de espina bifida o hidrocefalia, los padres
pueden tomar decisiones acerca del curso del embarazo o del tratamiento intrauterino,
como es posible en paises desarrollados.

3.11.1 Pruebas y examenes diagndsticos

3.11.2 La alfafetoproteina:

Aunque no es especifica para la espina bifida, tiene una sensibilidad diagnéstica
del 90% en casos de mielomeningoceles.

Este analisis en sangre materna, llamado prueba de alfafetoproteina sérica materna
(Maternal serum Alpha-fetoprotein —MSAFP), detecta los embarazos con un riesgo
superior a la media de espina bifida y otros defectos del tubo neural, ademas de otros
defectos de nacimiento, incluido el sindrome de Down. En caso de mujeres con
resultados elevados en la prueba de MSAFP no resultantes de factores como el calculo
erroneo de la edad del feto, es probable que el médico recomiende dos pruebas
adicionales que son precisas en la deteccion de la espina bifida severa, como el
ultrasonido de la columna del feto yzgna amniocentesis para medir los niveles de
alfafetoproteina en el liquido amnidtico.

3.11.3 Ecografia

Con ecografia de alta resoluciéon después de la semana 20, se realiza el diagnéstico
en el 80% de los fetos con disrafismo abierto.

3.11.4 Resonancia magnética

Es el examen de diagndstico ideal, permite establecer la presencia de medula anclada,
tamaﬁo:% caracteristicas de la lesién. También es util en caso de sospecha de disrafismo
oculto.

3.12 TRATAMIENTO

Para los nifios con espina bifida y en especial con mielomeningocele, existen dos formas
de reparar el defecto: la reparacion intrauterina del mielomeningocele (RIUM) y la cirugia
convencional.
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3.12.1 Reparacién intrauterina del mielomeningocele (RIUM)

Esta es una técnica relativamente nueva y se practica en paises como Estados Unidos,
donde se cuenta con una mayor tecnologia y posibilidad de hacer seguimiento a los

bebés intervenidos.

Segun Noel Tulipan 31 , desde 1997 se realizaron las primeras RIUM con resultados
satisfactorios. Se observé en primer lugar que la gravedad de la malformacion de Chiari
tipo Il parecia reducirse, segun indicaban las RM postnatales. En concreto, la herniacion
del encéfalo posterior, caracteristica de esta malformacién, parece menor o incluso
ausente. Se propuso que el cierre precoz del saco del mielomeningocele podria invertir el
proceso de herniacién descendente del encéfalo posterior causada por la pérdida

persistente del LCR.

Después se observo que la incidencia de hidrocefalia con necesidad de derivacion
también era aparentemente menor. En los primeros estudios, tan solo el 58% de los
pacientes necesitd derivaciones, esta cifra descendié aun mas en estudios posteriores. A

la fecha se han practicado mas de 250 RIUM en cuatro instituciones de EE.UU.

Estos datos son importantes para el tratamiento de la enfermedad, ya que nos
acercan a una intervencion con menos problemas posteriores. Aunque los datos se
producen en paises con alta tecnologia médica, y disponibilidad econémica para su
desarrollo y evaluacién, me atrevo a pensar que no esta lejos la posibilidad de realizarse
a futuro en los paises latinoamericanos, ya que la masificacion de la informacién vy la
colaboracién de organizaciones mundiales, permitira generar progreso en ésta area de la

salud.

3.12.2 Correccion quirurgica del mielomeningocele

La cirugia convencional para los defectos del tubo neural y especificamente el
meningocele y el mielomeningocele, se basa en el cierre quirdrgico del defecto, el cual se
realiza en las primeras 24 a 48 horas de vida. Aunque se ha propuesto que la cirugia se
puede posponer unos dias, con el fin de que el bebé tenga un mejor proceso adaptativo,
los resultados en cuanto al riesgo de infeccidn, no varian. “El acto quirdrgico consiste en
realizar una disecgE’m y cierre de los planos dural, musculo-aponeurdtico, tejido
subcutaneo y piel”. ~ La cirugia solo se retrasa en caso de que el neonato presente bajo
peso al nacer, por lo cual se espera un tiempo prudencial para que el bebé tenga el peso
adecuado. Es importante reconocer que la cirugia no resuelve el problema del
mielomeningocele, pues éste ya esta instalado, el objetivo principal de la correccion es
disminuir el riesgo de infeccion (cuando el defecto presenta discontinuidad en la
integridad de la piel que lo recubre y hay escape de LCR) y recuperar la parte estética del

bebé.

3.12.2.1 Complicaciones:

La correccién del mielomeningocele genera, al igual que otras cirugias, algunas
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complicaciones, por lo que es necesario conocerlas.

3.12.2.1.1 Infecciodn:

La infeccidn del SNC secundaria a la cirugia, es un problema potencial, ya que durante el
acto quirurgico se produce una gran injuria al paciente. Es importante recordar, que la
aplicacion de antibidticos antes de la cirugia y en las 48 6 72 horas del posopetatorio,
disminuyen la presencia de ésta, tanto como la proteccion y la manipulacién en
condiciones asépticas en el peri y posoperatorio.

3.12.2.1.2 Hidrocefalia:

La hidrocefalia puede presentarse como un problema asociado al mielomeningocele, o
puede aparecer dias después de la correccion quirdrgica del defecto.

En ambos casos, independientemente del momento de su presentacion, se debe
hacer la cirugia para drenar el acimulo de LCR del sistema ventricular, siendo la mas
comun la Derivacion Ventriculo-peritoneal (DVP). El objetivo de la derivacién es desviar el
LCR al peritoneo o a la auricula derecha dgpde es absorbido y luego pasa al torrente
circulatorio para ser excretado del cuerpo. La colocacién de una derivacion genera
algunas complicaciones, siendo las mas comunes la obstruccion y la infeccion.

Obstrucciéon: se puede presentar a cualquier nivel del sistema de derivaciéon
alterando su funcionalidad.

Infeccion: ésta es la mas frecuente y de mayor importancia al aumentar la
morbi-mortalidad en los pacientes derivados. Se ha demostrado qu%gn los pacientes con
derivaciones infectadas, la tasa de mortalidad se aumenta al doble.

La hipertension intracraneana (HIC) puede presentarse a corto o mediano plazo en el
paciente con DVP. Es la elevaciéon sostenida de la presioén intracraneana por encima de
15 mmHg, y se da cuando el volumen intracraneal sobrepasa la capacidad del encéfalo
para amortiguar el incremento. Algunas enfermedades neuroldgicas 3q‘_)roducen HIC
aumentando el volumen sanguineo cerebral, el LCR o el tejido encefalico.

Ante las complicaciones mencionadas, es necesario reconocer tempranamente su
sintomatologia: cefalea; nauseas, vomito y diplopia sugieren hipertension intracraneala
aguda (HIC); ataxia y letargia se presentan como resultado de la HIC y de la
ventriculomegalia, y también se presentan convulsiones. En niﬁossgn edad escolar, la
irritabilidad o el bajo rendimiento escolar, son motivo de evaluacion.

3.13 PREVENCION DEL DISRAFISMO

El padecimiento de un nifio con espina bifida ha creado muchos mitos e incertidumbre
entre las mujeres gestantes, por lo que es importante saber de ddnde proviene el
problema y para poder prevenirlo.
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3.13.1 Etiologia

Aun se desconoce la causa exacta de los defectos del tubo neural, hay indicios de que
muchos factores, como la radiacién, los farmacos, la malnutricion, productos quimicos y
los determinantes genéticos pueden influir perjudicialmente en el desarrollo normal del
SNC que se produce en las primeras semanas de la gestacidén. En algunos casos un
estado nutricional anormal de la madre o una exposicidon a radiaciones antes de :4?

concepcion pueden aumentar la posibilidad de una malformacion congénita del SNC.

Aunque algunos cientificos creen que hay factores genéticos y ambientales que
interactuan para que se dé el disrafismo espinal, el 95% de los bebégscon éste

padecimiento nacen de padres sin antecedentes familiares de este problema.

3.13.2 Prevencion

Como hemos visto, no hay una causa unica por la cual se presente este defecto, razén

por la cual se conocen pocas medidas profilacticas para esta malformacion.

En muchos paises se han realizado estudios, quedemuestran la importancia del
suplemento de acido félico en la dieta de las mujeres, antes de la gestacion y durante la
primera etapa de ésta, para reducir la ocurrencia de bebés con defectos del tubo neural.
Ademas, en muchos paises se han hecho campafas para incILgEJ el acido félico como

suplemento en alimentos de consumo masivo (cereales, harinas).

Existen alternativas para la deteccién precoz, mencionadas anteriormente, como la
alfafetoproteina sérica materna, y la ecografia de alta resolucién, que al darlas a conocer
a los padres, son ellos quienes finalmente toman la decisién y asumen los costos de
practicarlas o no. Este tipo de informacién debe ser apoyada por grupos de consejeria
genética, que en un momento dado puedan resolver dudas y aportar la informacion

necesaria para la toma de decisiones de los padres.

3.14 PROCESO DE ATENCION DE ENFERMERIA AL
NINO CON ESPINA BIFIDA Y SU FAMILIA

El proceso de atencion de enfermeria cuenta con unas bases técnico-cientificas, que
demuestran la validez y la importancia de la disciplina en los procesos de salud y
enfermedad de las personas y colectivos. Ademas de las teorias propias de la enfermeria
(que se desarrollan mas adelante) es necesario citar los aspectos éticos a la hora de

abordar el paciente y su familia.

En este sentido, para dar cuidado a los sujetos es necesario hacerlo con
responsabilidad y respeto a la dignidad humana, buscando el bien, “con base en el
conocimiento cientifico-técnico, la habilidad y diligencia en la accién, llevando a cabo el
cuidado como un proceso de accidon acompanante y edificante que mantiene la
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esperanza, mediante la cooperacion, la habilidad para generar confianza, la capacidad de
escucha y la observacion, la compasion, la actitud de servicio, la prudencia y la
simpatia”.40

3.15 FUNDAMENTACION

El profesional de enfermeria con funciones asistenciales, no solo tiene a su cargo al bebé
con espina bifida como paciente, también tiene a la familia de éste, que igualmente
requiere cuidados e intervenciones coherentes con sus necesidades ya que esta
malformacion no solo altera y compromete el bienestar fisico, psicoldgico, social y
ambiental del nifio que la sufre, también compromete de manera importante a su familia y
especialmente a la madre para quien puede significar frustracién, angustia y
desesperanza, que pueden influir negativamente en el desarrollo del nifio y por supuesto
de la familia. Estas afectaciones deben ser conocidas ampliamente por el profesional de
enfermeria con la intencion de planear su atencion integral, como lo hacemos a
continuacion.

3.15.1 El neonato

El recién nacido que es ingresado a la sala de cuidados intensivos con el diagnéstico de
espina bifida, esta sujeto a una serie de pruebas y a la separacién rapida de sus padres,
como ya lo vimos, lo que lo hace mas vulnerable. El neonato es, ciertamente, un sujeto
dependiente en todos sus aspectos: fisiolégico, emocional y social, y las personas que
estan a cargo de él, son responsables de mantenerlo en condiciones 6ptimas, en este
sentido el profesional de enfermeria de la sala de cuidados intensivos neonatales debe
tener las herramientas necesarias para hacerlo. J”F teoria de enfermeria del déficit de
autocuidado, propuesta por Dorothea E. Orem ', afirma que el autocuidado es la
capacidad que tienen los individuos de realizar actividades que mantienen la vida, la
salud y el bienestar, ademas esta teorista pone en evidencia como los neonatos
presentan limitaciones para satisfacer las necesidades de autocuidado, razén por la cual
necesitan de los padres o los sustitutos para que satisfagan las necesidades que ellos
demandan.

Esta teorista propone unos reqﬂigitos de autocuidado que se deben satisfacer, para
que las personas logren el bienestar

El mantenimiento de un consumo de aire, agua y alimento suficiente.

La prestacién de la asistencia que se asocia con los procesos de eliminacién y los
excrementos.

La preservacién de un equilibrio entre actividad y reposo.
El mantenimiento del equilibrio entre la soledad e interaccién social.

La prevencion de los riesgos para la vida humana, el funcionamiento del cuerpo y el
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bienestar personal.

La promocién del funcionamiento y desarrollo personal dentro de grupos sociales, de
acuerdo con el potencial humano, las limitaciones conocidas y el deseo de ser normal. El
término normalidad se utiliza aqui para referirse a lo que es humano en esencia y se
corresponde con las cualidades y las caracteristicas genéticas y constitutivas del

individuo.

Segun lo anterior, el neonato por sus condiciones fisicas, esta sujeto a que otras
personas realicen actividades de forma continua para mantener su bienestar de forma
integral. Es directa responsabilidad de los padres, familiares y personas encargadas del
cuidado del nifio, mantener o modificar los estimulos externos (luz, sonidos, temperatura,
alimentacion, confort) para que el bebé tenga un adecuado desarrollo y bienestar.
Inclusive, el cumplimiento de estos requisitos se da hasta edades entre 3 y 7 anos,
cuando el nifio adquiere la independencia y comprension de los aspectos relacionados

con su autocuidado.

En el caso del nifio con espina bifida, sus caracteristicas fisicas especiales, no le
permiten practicar un autocuidado 6ptimo. Una de las limitaciones mas importantes es la
paralisis flacida de los miembros inferiores, ya que le impide la locomocion y la
independencia. En este aspecto el nifio debe ser ayudado por otras personas para

trasladarse de un lugar a otro y para lograr una posicién comoda.

La eliminacion y excreciéon son funciones no controladas en la mayoria de los casos,
por lo que es otra persona la que debe asistir al nifio con esta discapacidad para los
sondajes uretrales y los cambios de pafal, aunque en edades mas avanzadas, ellos
aprenden a realizarse estas actividades, siempre y cuando no tengan limitaciones de sus

miembros superiores.

El profesional de enfermeria no puede olvidarse, de que la integracion a la sociedad
va a depender en buena medida de la forma como le ensefiemos a la madre y la familia
lo relacionado con la rehabilitacién temprana de problemas graves que afectan de
manera importante Iié'ntegracién social del nifio, como la incontinencia urinaria y fecal en

este grupo de nifios.

3.15.2 Los padres

A la par con el nifio, los padres deben someterse a un proceso de adaptacidén ante la
condicion del bebé con espina bifida, pues sea o no conocida ésta durante la gestacion,
los padres se enfrentan a una situacién desconocida que comienza con el nacimiento del

bebé, pero que no se sabe cuando termina.

En esta situacion propia de los padres, se evidencian sentimientos como la negacion,
el desconocimiento y la C%Rabi”dad entre otros, que la enfermera debe identificar para
intervenirlos. Callista Roy , en su modelo de adaptacion, expone como las personas
estando en constante interaccion con otras y el medio que las rodea, necesitan responder
a esos cambios que estan en funcion de su proceso de adaptacion. Esta teorista propone
unos modelos adaptativos, entre ellos el de autoconcepto, que se centra en los aspectos
psicolégicos y espirituales de la persona, y el desempefio de los roles que asume la
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persona en la sociedad, y que le sirven a la enfermeria para intervenir los padres del nifio
con espina bifida, y que estan pasando por un proceso de adaptacion a una nueva
situacion.

El cuidado de enfermeria a la familia del nifio con espina bifida, tiene gran relevancia,
ya que las intervenciones del profesional deben estar encaminadas a comprender y
valorar las actitudes y los estimulos a que estan expuestos los padres, y por medio de
conocimientos acerca del manejo del nifio, de la terapéutica a que éste se debe someter,
y las complicaciones, limitaciones y la importancia de la rehabilitacion temprana, el
profesional ayuda a que los padres se adapten a esta nueva situacion de una forma
comprensiva aportando la informacidon necesaria, precisa, respetuosa y amable,
confirmando la comprension de los mensajes, adoptando siempre una actitud ética, esto
es en lo que prevalece la disposicion del profesional de enfermeria a mantener la
veracidad de la comunicacién acerca de los riesgos tratamiento y de las necesidades del
nifo, que integre a los padres en los procesos venideros, siempre con el firme propdsito
de que el nifio logre un desarrollo integral y calidad de vida.

3.16 VALORACION

El profesional de enfermeria debe tener en cuenta el momento y la condicion del bebé
con espina bifida, para lograr una valoracion objetiva.

3.16.1 Prequirurgico

Antes de ingresar a la unidad de cuidados intensivos neonatales, generalmente el bebé
es anunciado con el fin de confirmar la disponibilidad de cama para éste.

El profesional de enfermeria debe velar porque la unidad para el bebé esté
completamente dotada: servocuna, mesa de calor radiante o incubadora, bomba para
infusion de liquidos, monitor multiparametral y termostato.

Algunos datos necesarios para la valoracion se pueden obtener de la historia clinica
materna la cual aporta informacién importante acerca del desarrollo de la gestacion
(controles, examenes especiales, medicamentos).

El profesional debe tener en cuenta los siguientes aspectos al valorar al bebé:

Medidas antropométricas: especialmente el perimetro cefalico, ya que esta es una
variable que nos indica la presencia o progresion de la hidrocefalia.

Peso: se correlaciona con la edad gestacional. Evidencia mas adelante la pérdida por
reseccion del defecto, o la ganancia por aumento del contenido liquido del cerebro o
edema por acumulo de liquidos. Ademas es un parametro para el inicio de la
alimentacion.

Signos vitales: temperatura, frecuencia respiratoria y cardiaca, presion arterial,
saturacion parcial de oxigeno, se deben tomar y registrar.
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Revision por sistemas: haciendo especial énfasis en el neuroldgico, que después del

cierre quirurgico permitira hacer una valoracién comparada.

Defecto del tubo neural: sin importar el tamafio, se debe describir la localizacién
anatémica del defecto y sus caracteristicas: color, presencia o no de meninges e

integridad de la piel que lo recubre.

Malformaciones asociadas: mediante el examen fisico verificar caracteristicas que

den cuenta de otras malformaciones.

Valoracién neuroldgica: se debe iniciar palpando las fontanelas. El grado de
conciencia se valora solo si el paciente esta en una condicién critica, para ello se aplicara

la escala de coma de Glasgow modificada para nifios (ver anexo N 2).

L , — .. 45
En la funcion motora se valoran los reflejos primitivos y superficiales

Reflejos primitivos: moro, prension palmar y plantar, el paracaidas, busqueda,
marcha y succion. Este ultimo es importante valorar para el inicio temprano de la

alimentacion.

Reflejos superficiales: plantar, abdominal y cremasteriano.

Pruebas diagnésticas: antes de la cirugia se toman pruebas sanguineas y reserva de
componentes sanguineos, también radiografias o tomografia segun le indique el médico,
es importante que el profesional de enfermeria los conozca para su debida preparacion.

Alimentacion: se debe iniciar de forma temprana si no hay contraindicaciones (como
la ausencia del reflejo de succién). Enfermeria debe propiciar la alimentacién materna,
siempre y cuando la madre esté en condiciones para hacerlo. Antes de la cirugia, se
debe dejar al bebé en ayuno con un minimo de 6 horas, y al tiempo instalar liquidos

endovenosos.

Valoracion a los padres: para iniciar, es importante saber la edad de los padres, el
numero gestacional de la madre, el nivel socioecondmico, el nUmero de personas que
componen el grupo familiar, actitud frente al nifio. Algunos de estos datos se pueden
obtener de la historia clinica, pero iniciar con ellos fomenta un grado de confianza entre el
personal de enfermeria y los padres del bebé. La enfermera debe identificar las dudas,
temores y expectativas relacionadas con la salud del bebé. Siempre se debe mantener
una comunicacion en términos de solidaridad y escucha, con un lenguaje claro y preciso.
Ademas se debe incluir toda la informacién necesaria en relacién con el proceso
quirurgico o meédico a seguir con su hijo y las implicaciones e importancia de su papel en

el cuidado

3.16.2 Posquirurgico mediato

Es necesario aclarar en este punto que no se incluye el posquirurgico inmediato, ya que
éste se da en el quirdfano, y el profesional de enfermeria de cuidados intensivos no tiene

directa responsabilidad.

Para el traslado del nifio del servicio de cirugia a la unidad de neonatos, se debe
tener un transporte adecuado que asegure su estabilidad, esto depende de cada
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institucion, pero minimamente la servocuna o incubadora de transporte aseguran un
traslado sin complicaciones.

Al ser anunciado el paciente, el personal de enfermeria de cuidados intensivos debe
tener preparada y precalentada la unidad del paciente.

El profesional de enfermeria que recibe al nifio en posquirurgico de correccién del
defecto del tubo neural debe valorar:

Signos vitales: especialmente temperatura, ya que la sala de cirugia maneja un
grado de temperatura muy bajo que puede afectar al bebé.

Herida quirurgica: ésta llega cubierta con apdsitos, es importante revisar salida de
liquido y sus caracteristicas: hematico, ambar, cantidad —al empapar el apdsito- y
tamario.

Conciencia: generalmente el bebé llega dormido, pero entre media y una hora puede
presentar actividad, con llanto o irritabilidad por hambre o dolor.

Funcion renal: es importante la cuantificacion de liquidos, ya que puede hacer
retencién urinaria, también es necesario valorar si hay presencia de edemas por exceso
de liquido durante el transoperatorio.

Glicemia: el control con el micrométodo nos indica la necesidad de reajustar la
concentracion de liquidos.

Valoracion neurolégica: se debe esperar a que el nifio esté despierto, en este
momento se debe valorar la sensibilidad y motricidad de los miembros inferiores para
comparar el nivel de afectacién. De acuerdo con el nivel de afectacion se puede
evidenciar de forma temprana la incontinencia urinaria y fecal.

Valoracién a los padres: Tal vez en este momento la preocupacién de los padres se
centrard en la alimentacion y el dolor que puede experimentar el bebé, pero
paralelamente pueden experimentar incertidumbre acerca del pronéstico, derivado de la
cirugia.

3.17 DIAGNOS4'IéICOS, METAS E INTERVENCIONES DE
ENFERMERIA

Para el desarrollo de los diagnésticos de enfermeria, me he basado en los canones
establecidos por la NANDA.

3.17.1 Riesgo de traumatismo relacionado con la vulnerabilidad del
mielomeningocele

Definicion: riesgo en que esta el recién nacido, de que la piel del saco del
mielomeningocele pierda continuidad.
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Meta: reducir al minimo la posibilidad de que se rompa el saco.

Intervenciones:
Posicién: colocar al bebé en decubito prono y en decubito lateral.

Proteccion del defecto: cuando el defecto es muy labil o muy grande, se pueden
colocar rollos de tela a los lados o en forma de corona para darle estabilidad al cuerpo del

bebé.

Movilizacién: al cambiar de posicidén al bebé, hacerlo en bloque sin apoyarlo sobre el
defecto.

Mantener cubierto el defecto, como se describe mas adelante.

3.17.2 Riesgo de infeccidén relacionado con la vulnerabilidad del
lactante, la ausencia de flora normal, los peligros ambientales y las
heridas abiertas (defecto del mielomeningocele)

Definicion: estado en el que una persona esta en riesgo de ser invadida por un

microorganismo oportunista o patégeno (virus, hongo, bacteria, protozoo o cualquier otro
parasito) de procedencia enddégena o exdgena.

Meta: evitar la entrada de microorganismos.

Intervenciones:

Lavado de manos: todo el personal que tenga a su cargo el bebé, debe lavarse las
manos antes de entrar en contacto con él.

Técnica aséptica: se usa para realizar cualquier procedimiento invasivo en el nifo.

Aislar la zona del mielomeningocele: en el prequirdrgico se debe recubrir para evitar

infeccién asociada. En mi experiencia asistencial con recién nacidos con éste defecto he
observado varias formas de cubrirlo , las cuales presento a continuacion:

Tabla No. 1

Producto Efecto Desventaja

Bolsa de polietileno estéril |Hidratacién del defecto por | Laceracion en piel

sudoracion adyacente

Gasa humedecida con Hidratacion del defecto Cambio frecuente, pérdida
solucion salina de calor

Gasa impregnada con Lubricacion del area, capa

vaselina aislante-protectora

Mi recomendacion, es la utilizaciéon de la gasa vaselinada, ya que no afecta la
temperatura ni la hidratacion del bebé, y ofrece una capa aislante sobre el defecto

evitando la contaminacion.
Curacion de la herida: se valora su estado y se realiza limpieza del area con solucién
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salina, luego cubrir con apdsito estéril.
Limitar el uso de dispositivos invasivos.

Administrar tratamiento antibidtico segun orden médica y dentro de las horas
programadas. Aqui se debe tener en cuenta el peso del bebé.

Observar manifestaciones clinicas de la infeccion: fiebre, secrecidon purulenta por la
herida quirdrgica, irritabilidad, tumefaccién, hemorragia.

3.17.3 Termorregulacion ineficaz relacionada con masa expuesta
(defecto del mielomeningocele) del recién nacido

Definicion: estado en el que una persona experimenta o esta en riesgo de experimentar,
incapacidad para mantener la temperatura corporal normal en presencia de factores
externos adversos o cambiantes.

Meta: el neonato mantendra la temperatura entre 364 y 37° C.
Intervenciones:

Tomar y registrar la temperatura corporal, preferiblemente rectal, con intervalo de 4
horas y registrarla. Se recomienda la temperatura rectal, ya que es la que mas se
aproxima a la temperatura central del cuerpo. Las mediciones oral y axilar no son las
formas mas recomendadas i7causa de que son las menos cercanas a la temperatura
central y varian con facilidad.

Reducir las pérdidas de calor: Evitar el contacto con mantas humedas y evitar
corrientes de aire ( minimizando el niumero de veces que se abre la incubadora),
precalentar los elementos que se utilicen con el bebé (estetoscopio, ropa), reducir el
tiempo de contacto con la bascula para pesar.

Si la temperatura desciende, revise la temperatura de la incubadora, y coloque al
bebé mantas y gorro.

Si la temperatura asciende, revise qué la puede estar generando, evalle la
hidratacién, quite mantas, avise al médico y vuelva a controlar en una hora.

Valorar la presencia de signos de infeccion: Irritabilidad, piel moteada, agitacion,
caracteristicas de la herida quirurgica, funcion respiratoria.

3.17.4 Riesgo de alteracion de la integridad cutanea relacionado con
la incapacidad para mover las extremidades inferiores

Definicidn: estado en el que una persona experimenta o esta en riesgo de experimentar,
una alteracion de la epidermis, la dermis o0 ambas.

Meta: El bebé mantendra la integridad de la piel.
Intervenciones:

Proporcionar una alimentacién adecuada para la edad gestacional (si es prematuro o
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a término) y peso del bebé, preferiblemente alimento materno, de acuerdo con las
necesidades del nifio.

Si se requiere, colocar liquidos endovenosos.
Realizar cambios de posicion con un intervalo de 2 horas o antes si fuese necesario.

Colocar almohaditas o rollitos a los lados y entre las piernas del bebé, ofreciéndole
una posicién comoda.

Mantener las sabanas lisas y estiradas para evitar las lesiones por cizallamiento.

Evitar los roces continuos sobre las prominencias dseas. Coloque almohaditas o
rollitos debajo de éstas.

Después del bano, lubricar la piel con crema humectante para bebés, al tiempo que
se hacen suaves masajes.

3.17.5 Retencion urinaria relacionada con los efectos de la lesidén en
la médula espinal sobre la funcién vesical

Definicion: estado en el que una persona experimenta incapacidad crénica para orinar,
seguida de micciones involuntarias (incontinencia por rebosamiento).

Meta: El bebé lograra un grado continencia que le resulte satisfactoria.
Intervenciones:
Observar si hay presencia de globo vesical, debe intervenirse:

La presion suprapubica no esta recomendada en los bebés ya que puede inducir al
reflujo vesicouretral.

Tempranamente debe iniciarse la rehabilitacion vesical ensefiando a los padres
como realizar el cateterismo vesical intermitente al bebé para que a su vez ellos le
ensefen al nifo en edades mas avanzadas (7 u 8 afios). Antes de iniciar el procedimiento
es importante instruir a los padres en el reconocimiento de las estructuras anatémicas del
sistema urinario. Se debe empezar con el lavado de manos, desinfectar el area genital
con solucién estéril, utilizar sonda nelatén N. 5 6 6 y aplicar una buena cantidad de
lubricante (hidrosoluble) a la sonda sobre las % partes empezando por la punta. Exponer
el meato urinario, introduciendo 2 a 3 cc de lidocaina liquida en el interior de la uretra, si
es varon, con el fin de anestesiar y relajar el c%f%llo vesical al tiempo que se facilita el
paso de la sonda y se previene el trauma uretral. " ~Introducir la sonda suavemente, hasta
obtener orina y vaciar la vejiga sin ejercer presion en area suprapubica, descartar la orina
observando sus caracteristicas. Realizar el cateterismo con intervalo de 3 horas.

Hacia los 7 u 8 afos se instruye al nifio en el sondaje vesical en el caso que lo
requiera. Antes de ésta edad se le ha de permitir partiﬂ',oar de una forma activa en este
proceso; por ejemplo, en la preparacién de su material.

3.17.6 Estrenimiento o incontinencia intestinal, relacionado con los
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efectos del trastorno de la médula espinal sobre el esfinter anal

Definicion: estado en el que una persona experimenta éstasis del intestino grueso, que
provoca una eliminacién infrecuente (dos o0 menos deposiciones en el semana) de heces
duras, secas 0 ambas.

Meta: el bebé tendra deposiciones frecuentes.

Intervenciones:

Realizar masajes suaves, en forma circular en el abdomen y en direccion del colon.
Dieta rica en liquidos, frutas, verduras vy fibra.

Realizar ejercicios pasivos con los miembros inferiores, para favorecer el movimiento
intestinal.

El empleo de enemas o supositorios se debe restringir y usar bajo orden médica.

Estas indicaciones se deben ensefar a los padres desde que el nifio esta
hospitalizado.

3.17.7 Riesgo de alteracion en la perfusion del tejido en%%félico
causada por el aumento de la presién intracraneal (ICP)

Meta: mantener la presion intracraneana dentro del margen normal.
Intervenciones:

Vigilar la concentracion de medicamentos en suero, osmolalidad sérica y urinaria,
electrolitos, gases en sangre arterial, saturacién arterial.

Hiperventilar al nino manteniendo la PaCO2 entre 28 y 35 mmHg. La PaCO2 baja
aumenta el pH y disminuye la acidosis del tejido encefalico.

Elevar la cabecera de la cama 15 a 30° para facilitar el paso de la sangre venosa a
los vasos extracraneales y para estimular el drenaje de LCR.

Disminuir en lo posible los procedimientos molestos.
Valorar la presencia de dolor y controlarlo en forma adecuada y oportuna.
Controlar la temperatura y tratar la hipertermia en forma temprana si se presenta.

El tratamiento hiperosmolar (manitol) y los diuréticos, se pueden usar solos o
combinados. Se deben sopesar sus beneficios y efectos, controlando estrictamente el
balance de liquidos.

Tener en cuenta que se puede disminuir la produccion de LCR con farmacos como la
acetazolamida y la furosemida que disminuyen transitoriamente la PIC.

3.17.8 Riesgo de alergia al latex relacionado con su
Exposicidnfrecuente
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Definicion: estado en el que una persona corre el riesgo de experimentar una respuesta

alérgica al latex, mediada por la inmunoglobulina E.
Meta: evitar que el bebé tenga alergia al latex.

Intervenciones:

Ensefanza temprana a los padres de los procedimientos en que se utiliza éste

material y como puede afectar la piel del bebé.

El personal de salud debe enterarse de que el bebé con espina bifida es muy
susceptible de hacer alergia al latex, porque desde los primeros dias de vida esta
sometidoSq multiples procedimientos en los que se utilizan los guantes que contienen este

material.

Restringir la utilizacién de guantes, sélo para procedimientos invasivos.

Durante la hospitalizacion del bebé, el personal puede utilizar otras alternativas como

el alcohol glicerinado, al momento de hacer procedimientos no invasivos.

Utilizar soluciones protectoras de la piel, como tintura de benjui, al utilizar las cintas

adhesivas tipo micropore.

Proteger la piel del bebé con cremas humectantes después del bafio y después del

cambio de padal.

Ensefiar a los padres el uso del alcohol en las manos para hacer los sondajes

vesicales en casa, como una forma de proteger al bebé de posibles infecciones.

Explicar a los padres la importancia de proteger y observar continuamente el estado
de la piel del bebé y consultar ante la presencia de irritaciones. Ansiedad de la familia

(padres) relacionada con el prondstico impredecible a largo plazo

Definicion: estado en el que una persona o un grupo experimenta sentimientos de
inquietud (aprensién) y activacion del sistema nervioso autébnomo, en respuesta a una

amenaza vaga e inespecifica.
Meta: la familia relatara una mejora del bienestar psicologico.

Intervenciones:

Valorar el grado de ansiedad de los padres: leve, moderado, grave, panico.
Tranquilice a los padres y proporcione bienestar, estando con ellos, hablando despacio y

con tranquilidad, trasmitir una sensacion de comprension y empatia.

Identifique sentimientos de angustia, dolor, culpabilidad, escuchando atentamente lo

que expresan los padres.

Solo cuando ellos estén tranquilos y su nivel de ansiedad haya disminuido, explique
el diagnéstico y el tratamiento del bebé. La correcta informacioén proporciona seguridad a
la familia haciendo que ellos se enfrenten de una forgba sana y directa al trauma del

diagnéstico, y facilita la adaptacion a la nueva situacion.

Mantenga siempre una actitud de escucha y resuelva todas las dudas que tengan los
padres. Si es necesario apdyese en otros profesionales (médico tratante, neurocirujano).

Explique con claridad y coherencia todos los aspectos relacionados con el
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diagnéstico y prondstico del bebé. Asegurese que la informacion haya sido comprendida.

Conectarlos con las redes de apoyo existentes en el medio desde antes de salir del
hospital (ver anexo N 3).

3.17.10 Riesgo de alteracién parental relacionado con el
establecimiento inadecuado del vinculo, secundario a la separacion
de padres e hijo o al fracaso en la aceptacion del hijo discapacitado

Meta: fortalecer el vinculo padres-hijo.
Intervenciones:

Identificar en los padres los sentimientos hacia el nuevo miembro, reforzando los
positivos e indagando por los negativos.

Permita en lo posible, que la familia esté cerca de su hijo. La presencia del familiar
durante la hospitalizacion tiene un efggto beneficioso para el bebé, ademas, fomenta
seguridad y satisfaccion en los padres.

Indague por los conocimientos que los padres tienen acerca de la discapacidad,
aclare dudas, sobre todo los que tienen que ver con el futuro del nifo.

Involucre a la familia en el cuidado del bebé: informeles de los aspectos relacionados
con el cuidado que debe recibir el nifio, con el fin de gfcerlos sentir Utiles en el ambito
hospitalario y comprometidos para su cuidado en casa.

Permita que los padres tengan un contacto directo con el bebé, el contacto fisico es
un estimulante natural entre pares-hijos.

3.18 EVALUACION

Se deben tener en cuenta de una forma muy clara las metas propuestas, para que
diariamente se visualicen los logros alcanzados o se reconsideren las intervenciones de
enfermeria. El proceso de enfermeria es continuo y debe adaptarse a las necesidades
individuales del paciente y de la familia del nifio con espina bifida desde su ingreso hasta
el egreso a casa, y en su proceso de transicion del hospital a la casa.

La evaluacién constante del proceso, permite al personal de enfermeria determinar
los cambios y ajustes a realizar, para lograr un cuidado integral que redunde en el
bienestar del nifio y su familia.

Es importante identificar las metas que se cumpliran a corto plazo en acuerdo con el
personal de salud que atiende al bebé, y las de largo plazo que se alcanzaran con el
cuidado en casa y el papel fundamental de los padres, en su rol de cuidador.
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La monografia es un trabajo que se basa en la revision de bibliografia, que aborda un
determinado tema de estudio. EI método a seguir, basicamente es una exhaustiva
revision de protocolos, investigaciones, articulos de revista, monografias, que aporten
informacion relacionada con el problema del recién nacido con espina bifida.

La informacion sera obtenida mediante la consulta en las bibliotecas de enfermeria y
medicina de las universidades de Antioquia y Bolivariana, y del archivo de documentos de
la clinica el Rosario.

Se consultaran buscadores publicos de informacién en la Internet, y también las
bases de datos como: OPAC, LILACS, MEDLINE y HINARY (por citar algunas).

Se consultaran centros de rehabilitacion para nifios con espina bifida, en la ciudad y
en nuestro pais.

La informacién se recopilara en fichas bibliograficas, para mayor agilizacion.

La monografia tendra como resultado una revision integral del tema del recién nacido
con espina bifida, con intervenciones de enfermeria especificas que guien el cuidado de
estos nifios.

Se hara una encuesta a una familia con experiencia en el cuidado al nifio con espina
bifida.

Conocimientos por experiencia personal de la autora.
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La espina bifida, es una malformacion congénita, que afecta al bebé y a su familia, siendo
la forma mas grave de presentacion el mielomeningocele.

El papel del profesional de enfermeria en el cuidado del bebé con esta afectacién es
de vital importancia, ya que éste puede prevenir complicaciones para el futuro mediante
un cuidado integral y oportuno.

Es mandatario que el profesional de enfermeria conozca los aspectos fisioldgicos,
emocionales, sociales y familiares que influyen en el crecimiento y desarrollo del nifio con
espina bifida y su familia, con el fin de planear las acciones que estén en sintonia con sus
necesidades.

El proceso de rehabilitacion comienza de forma precoz cuando el nifio es intervenido
por primera vez, y es responsabilidad del profesional de enfermeria llevarla a cabo
involucrando a la familia en este proceso.

La inclusién de la familia en el proceso de cuidado al bebé desde que nace y en la
medida que se desarrolla, es un imperativo basico, ya que el grupo familiar debe
adaptarse a la situacion del bebé, comprometerse con la estimulacion temprana y
participar de forma activa y directa en la rehabilitacion.

El propdsito de todas nuestras intervenciones ha de ser en todo momento la calidad
del nifio y su familia.
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ANEXO No. 1

Entrevista
Fecha: 22 diciembre de 2004
Entrevistada: Diana Maria (Madre de nifia con espina bifida)

Antes de comenzar las preguntas claves para la entrevista, debo anotar que mi
percepcién de la madre de la nifia es la de una persona muy calida y abierta a la
comunicacion, en todo el momento me expresoé su experiencia a través de los afios con la
nifia.

¢En que momento supo que su bebé tenia un problema relacionado con el tubo
neural?

R/ En el momento de nacer. En la ultima ecografia habia duda. Carolina naci6 por
cesarea, en el momento en que nacié la ginecdloga me dijo que el bebé tenia un
problema y que la tenian que ver especialistas. Lo primero que dijo la doctora era que
tenia hidrocefalia.

¢, Conocia algo relacionado con el problema de la espina bifida -mielomeningocele?
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R/ Antes del embarazo sabia algunas cosas de la hidrocefalia pero no del
mielomeningocele.

¢,Cual fue su percepcioén, su sentimiento cuando vio el defecto de su bebé?

R/ La nifia tenia cara linda, pero las piernas no lo eran, eran raras. Lloré y lloré y le
pedi a Dios fuerzas, le pedi que la nifia no sufriera. Y al tercer dia fue operada.

¢, Cual de los actores de salud le dio informacion acerca de este problema?

R/ La ginecdloga fue la primera, después el neurocirujano, el pediatra y el
ortopedista.

Intervengo y pregunto si la enfermera lo hizo también, ella responde: “la enfermera
fue un apoyo todo el tiempo, siempre estuvo ahi, pero no hablo de la enfermedad”.

¢, Que le informaron acerca de la cirugia?

R/ Me dijeron que la correccién era por estética, también me explico el neurocirujano
que la tenia que operar para la hidrocefalia. El dijo que el dafio ya estaba hecho y que
quedaba con varios problemas como no caminar y las infecciones urinarias. También le
dijo eso al papa.

¢, Que persona le indico acerca de la rehabilitacion?

R/ Como a los dos meses me mandaron para el ortopedista por lo del pie chapin,
pero después la terapia le causo fracturas. Antes de eso no sabia nada de la
rehabilitacién.

7. ¢ Cuando se supo que tenia problemas para eliminar la orina?

El médico no me dijo sobre lo que la nifia necesitaba, pues la nifia orinaba
espontaneamente desde el principio, yo no sabia que la tenia que sondear. Yo la lleve a
control de crecimiento y desarrollo, y alla se dieron cuenta que la nifia tenia infeccion
urinaria. Yo no me habia dado cuenta de eso.

Ademas de estas preguntas, durante la conversacion con la madre, fue muy claro
que ella decidié quedarse en casa para cuidar a la nifia, ya que se dio cuenta de que los
cuidados que necesitaba su bebé eran muchos. Con el tiempo los gastos econdmicos
fueron aumentando, ya que era necesario llevarla constantemente a terapias, la compra
de un aparato para poderla movilizar (silla de ruedas), los sondajes vesicales y los
pafiales.

Han contado con el apoyo de una instituciéon que les aporta informacion, asesoria,
suministros y rehabilitacién continua.

La nifa de 5 afos, es una persona extraordinaria. A pesar de su limitacion fisica,
puede movilizarse, ayudandose con sus manos. Es inteligente, perceptiva y muy alegre.

ANEXO No. 2

Escala de coma de Glasgow (version adaptada al nifio)*

50

‘ "Plataforma Cybertesis - Derechos son del Autor”



ANEXOS

Apertura de ojos
Espontanea 4
Reaccion a la voz3
Reaccion al dolor2

Sin reaccién
Respuesta motriz
Movimientos espontaneos normales6
Retirada al tocarb
Retirada al dolor4
Flexion anormal3
Extension anormal2
Sin respuesta1
Respuesta verbal
Charla y balbucea5
Llanto irritable4

Gritos o llanto al dolor3
Se queja la dolor2

Sin respuesta1

Correa J, Gébmez J, Posada R. Fundamentos de pediatria. Generalidades vy
neonatologia. CIB, Medellin, 1999.

ANEXO No.3

Redes de apoyo existentes para nifios con espina bifida y sus familias:

Fundacion Moénica Uribe Por Amor. www.fundacionporamor.cjb.net . Teléfono:
4118318 Medellin-Colombia (Esta institucion trabaja en alianza con el Comité de
Rehabilitacién y entidades de apoyo)

Spina Bifida Association of America. www.sbaa.org . Washington, D.C.20007-4226

March of Dimes Birth Defects Foundation. www.nacersano.org . White Plains, NY
10605

Center for Maternal and Infant Health. www.mombaby.org/espanol/level2/spina.html

CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES
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EL NINO CON ESPINA BiFIDA Y SU FAMILIA: EL RETO PARA EL CUIDADO DE ENFERMERIA
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