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Introduccion

Para las personas con espina bifida, la atencion médica preventiva y de rutina es clave para mantener la
buena salud y la calidad de vida en general. A menudo, la espina bifida es una enfermedad compleja de
manejar, ya que afecta a varios sistemas del cuerpo. Debido a esto, a lo largo de toda su vida las personas
con espina bifida deben manejar cuestiones médicas y sociales distintas a las de las personas en general.
Tales cuestiones incluyen:

e Dolor cronico

e Problemas intestinales y de la vejiga, por lo cual es muy importante el monitoreo continuo para
mantener los rifiones en buen estado y evitar la insuficiencia renal y la dialisis

e Hipertensién (presion alta de la sangre)

e La hidrocefalia —que se presenta en un 85% de las personas con espina bifida
(mielomeningocele)— requiere tratamiento de por vida sin importar si la persona tiene o no una
derivacién

e El manejo propio de la atencién médica personal, que puede ser dificil para los adultos con espina
bifida debido a la complejidad de dicha atencion y al posible deterioro cognitivo

Ciertos inconvenientes de los sistemas médicos hacen dificil que las personas con espina bifida reciban
atencion médica preventiva. Muchos consultorios médicos no cuentan con acceso adecuado. Puede ser
gue las salas de examen estén lejos de la recepcion o no haya acceso a estas, quizas las mesas de
examen son demasiado altas o no son ajustables, o tal vez las balanzas no son accesibles para personas
en sillas de ruedas o no son seguras para personas con dificultades del equilibrio.

Ademads, los profesionales médicos a veces no tienen suficiente conocimiento sobre la espina bifida. Los
médicos deben tener la disponibilidad y la capacidad de apartar el tiempo necesario para comunicarse con
el paciente o su familia y ayudar a manejar necesidades complejas. Los profesionales médicos que no
atienden con frecuencia a personas con espina bifida probablemente no pueden reconocer estas
situaciones especiales ni brindar el tratamiento que se requiere.

Las siguientes pautas tienen el proposito de ayudar a padres, cuidadores y personas con espina bifida a
manejar esta variedad de cuestiones complejas a lo largo de la vida.
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0 al1ll meses

Asegurese de que el bebé reciba la atencion de un pediatra para los chequeos de rutina (conocidos
en inglés como “well-baby checkups”), incluyendo vacunas y examenes de vision y audicion.
Preguntele al pediatra si el bebé esta alcanzando los hitos o puntos clave del desarrollo y si necesita
recibir servicios adicionales.

Siga las instrucciones del pediatra sobre la salud y la seguridad del bebé, tales como el uso del
asiento de seguridad en el vehiculo, la prevencién de peligros en el agua (tina, piscina, etc.) y la
nutricion.

Igualmente, siga las recomendaciones de los médicos sobre el cuidado y el manejo de cuestiones
que tal vez requieran atencién ahora o en el futuro, tales como:

Tener una derivacion

Impedimentos de movilidad

Problemas ortopédicos

Retrasos del desarrollo

Manejo de la funcién intestinal y de la vejiga
Alergias al latex

Fomentar la inclusién de su hijo

1 a2 afios 11 meses

1.

Asegurese de que su hijo reciba la atencion de un pediatra para los chequeos de rutina (conocidos en
inglés como “well-child checkups”), incluyendo vacunas y exdmenes de vision y audicion.

Preguntele al pediatra si su hijo esta alcanzando los hitos o puntos clave del desarrollo y si necesita
recibir servicios adicionales.

Siga las instrucciones del pediatra sobre la salud y la seguridad del bebé, tales como el uso del
asiento de seguridad en el vehiculo, la prevencién de peligros en el agua (tina, piscina, etc.) y la
nutricion.

Igualmente, siga las recomendaciones de los médicos sobre como tratar y manejar cuestiones que tal
vez requieran atencién ahora o en el futuro, tales como:

Tener una derivacion

Manejo de la funcién intestinal y de la vejiga
Impedimentos de movilidad

Problemas ortopédicos

Retrasos del desarrollo

Alergias al latex

Fomentar la inclusién de su hijo

Riesgo de sobrepeso

Importancia de la actividad fisica y recreativa
Estar al tanto de cambios inesperados
Mantenerse al dia con citas médicas habituales
Reconocer sefiales de dolor y qué hacer al respecto
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3 ab5afios 11 meses

1. Asegurese de que su hijo reciba la atencion de un pediatra para los chequeos de rutina (conocidos en
inglés como “well-child checkups”), incluyendo vacunas y examenes de vision y audicion.

2. Preguntele al pediatra si su hijo esta alcanzando los hitos o puntos clave del desarrollo y si necesita
recibir servicios adicionales.

3. Siga las instrucciones del pediatra sobre la salud y la seguridad del bebé, tales como el uso del
asiento de seguridad en el vehiculo, la prevencién de peligros en el agua (tina, piscina, etc.) y la
nutricion.

4. Igualmente, siga las recomendaciones de los médicos sobre cédmo tratar y manejar cuestiones que tal
vez requieran atencion ahora o en el futuro, tales como:

Tener una derivacion

Manejo de la funcién intestinal y de la vejiga
Impedimentos de movilidad

Problemas ortopédicos

Retrasos del desarrollo

Alergias al latex

Fomentar la inclusién de su hijo

Riesgo de sobrepeso

Importancia de la actividad fisica y recreativa
Estar al tanto de cambios inesperados
Mantenerse al dia con citas médicas habituales
Manejo del dolor

6 al2 afos 11 meses

1. Asegurese de gue su hijo reciba la atencion de un médico de cabecera (PCP, por sus siglas en
inglés) para los chequeos de rutina (conocidos en inglés como “well-child checkups”), incluyendo
evaluaciones de acuerdo a la edad, tales como:

Hipertension (presion alta de la sangre)
Insuficiencia de hierro

Trastornos lipidicos (colesterol alto)
Sobrepeso u obesidad

Abuso, negligencia o violencia
Aislamiento social, ansiedad y depresion
Seguridad en vehiculos y sillas de ruedas

2. Hable con el médico de cabecera sobre otros problemas de salud comunes en nifios con espina
bifida, tales como:

e Temas relacionados con tener una derivacion



SPINA BIFIDA
ASSOCIATION

e Apnea del suefio (Fijese en si su hijo duerme tranquilamente o si ronca o deja de respirar por
unos momentos mientras duerme)

e Problemas de los huesos y las extremidades

e Estrefiimiento, infecciones de las vias urinarias, funcionamiento de los rifiones y problemas
relacionados con los habitos intestinales y de la vejiga

e Deterioro de la piel y lesiones por presion, incluyendo maneras de prevenir el deterioro de la piel

e Dolor, en particular dolor nuevo, que ocurra durante actividades especificas o limite la capacidad
de hacer cosas

e Necesidades relacionadas con equipo adaptativo, incluyendo aparatos ortopédicos, muletas,
andadores y sillas de ruedas

e Cuidado dental

e Prevencion de caidas, incluyendo la revision de equipos para reducir el riesgo de fracturas

3. Hable con el médico de cabecera y los especialistas de su hijo sobre la mejor forma de coordinar la
atencion que recibe de los distintos profesionales de la salud.

4. Pidales informacion a los médicos sobre actividades fisicas y recreativas disponibles en la comunidad
gque sean accesibles y se adapten a las necesidades de personas con discapacidades.

5. Pidales informacién a los médicos sobre cémo proteger a su hijo de la exposicion al sol,
especialmente en areas de la piel que han perdido sensibilidad.

6. Sile preocupa el consumo de bebidas alcohdlicas o drogas, preguntele al médico cuales son las
opciones de tratamiento.

13 a 17 afios 11 meses

1. El adolescente debe recibir la atencion de rutina de un médico de cabecera (PCP, por sus siglas en
inglés), incluyendo evaluaciones de acuerdo a la edad, tales como:

Hipertensién (presion alta de la sangre)

Insuficiencia de hierro

Trastornos lipidicos (colesterol alto)

Sobrepeso u obesidad

Abuso, negligencia o violencia

Aislamiento social, ansiedad y depresién

Seguridad en vehiculos y sillas de ruedas

Uso de anticonceptivos, embarazo y enfermedades de transmision sexual (de acuerdo a la edad)

2. Durante las citas de rutina con el médico de cabeceray las citas con los diferentes especialistas, es
posible que se hagan evaluaciones relacionadas con problemas de salud especificos de adolescente
con espina bifida, tales como:

e Temas relacionados con tener una derivacion

e Apnea del suefio (Fijese en si el adolescente duerme tranquilamente o si ronca o deja de respirar
por unos momentos mientras duerme. Consulte también la Guia sobre los Trastornos del Suefio
Relacionados con la Respiracion)
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e Problemas de los huesos y las extremidades

e Estrefiimiento, infecciones de las vias urinarias, funcionamiento de los rifiones y problemas
relacionados con los habitos intestinales y de la vejiga (consulte también la Guia sobre la Funcién
y el Cuidado Intestinal y la Guia sobre los Cuidados del Sistema Urinario)

e Deterioro de la piel y lesiones por presion (Recuerde revisarle la piel al adolescente todos los dias
y ensefiarle también como puede hacerlo. Igualmente, recuérdele mantener la piel bien hidratada
y cambiar de posicion a lo largo del dia para aliviar la presion)

e Dolor, en particular dolor nuevo, que ocurra durante actividades especificas o limite la capacidad
de hacer cosas

e Necesidades relacionadas con equipo adaptativo, incluyendo aparatos ortopédicos, muletas,
andadores y sillas de ruedas

e Cuidado dental

e Prevencion de caidas, incluyendo la revision de equipos para reducir el riesgo de fracturas

3. Hable con el médico de cabecera y los especialistas en espina bifida del adolescente sobre la mejor
forma de coordinar la atencion que recibe de parte de los distintos profesionales de la salud.

4. Pidales informacion a los médicos sobre actividades fisicas y recreativas disponibles en la comunidad
gque sean accesibles y se adapten a las necesidades de personas con discapacidades.

5. Pidale informacion al médico de cabecera sobre la prevenciéon del cancer de piel, lo cual es muy
importante para las areas de la piel que han perdido sensibilidad.

6. Sile preocupa el consumo de bebidas alcohdlicas o drogas, preguntele al médico cuales son las
opciones de tratamiento.

18 afilos 0 mas

1. Debe recibir atencién preventiva y de rutina de un médico de cabecera (PCP, por sus siglas en inglés)
segun lo requiera la edad, incluyendo evaluaciones o asesoramiento relacionado con:

Hipertension (presion alta de la sangre)

Trastornos lipidicos (colesterol alto)

Sobrepeso u obesidad

Cancer, incluido el cancer de piel, con examen de deteccion de acuerdo a la edad
Diabetes y sindrome metabdlico

Prevencion de caidas

Actividad fisica adaptada

Depresion y ansiedad

Fumar y consumo de drogas ilicitas

Audicién y vision

Vacunas, dependiendo de problemas de salud adicionales (por ejemplo, vacuna contra la gripe)
Cuidado e higiene dental

2. Durante las citas de rutina con el médico de cabeceray las citas con los diferentes especialistas, es
posible que se hagan evaluaciones relacionadas con problemas de salud especificos de adultos con
espina bifida, tales como:
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Temas relacionados con tener una derivacion
Apnea del suefio, lo cual quizas requiera una evaluacion pulmonar o un estudio del
suefo

Problemas de los huesos y las extremidades

Osteoporosis y la importancia de la prevencion de caidas, incluyendo la revision de
equipos para reducir el riesgo de caidas y fracturas

Estrefiimiento, infecciones de las vias urinarias, funcionamiento de los rifiones y
problemas relacionados con los hébitos intestinales y de la vejiga

Deterioro de la piel y lesiones por presién, incluyendo la importancia de realizar
revisiones de la piel todos los dias y cambiar de posicion al menos cada dos horas
Dolor, en particular dolor nuevo, que ocurra durante actividades especificas o limite la
capacidad de hacer cosas

Linfedema (hinchazoén en brazos o piernas)

Necesidades relacionadas con equipo adaptativo, incluyendo aparatos ortopédicos,
muletas, andadores y sillas de ruedas

3. Hable con el médico de cabeceray los especialistas sobre la mejor forma de coordinar la atencion
que recibe de los distintos profesionales de la salud.

4. Los médicos pueden darle informacion sobre las infecciones de transmision sexual, el uso de
diferentes tipos de anticonceptivos y la violencia entre parejas intimas.

5. Si esta pensando en quedar embarazada, pidales informacion a los médicos sobre planificacion
familiar y posible asesoramiento genético y de fertilidad.

6. Puede hablar con sus médicos sobre el manejo de la atencién médica de rutina, incluyendo habitos
intestinales y de la vejiga, maneras de revisarse la piel y el monitoreo de cambios del estado de salud.



