Fichas — Espina bifida

foto por Chelsea Bulteel




] ] ] ] Los objetivos de las fichas son:
 Estas fichas contienen informacidn sobre _ _
e Satisfacer las necesidades de las personas con

el trabajo con nifios con espina bifida discapacidad y sus familias.

(EB) en areas de bajos recursos. Mejorar los conocimientos y las habilidades de los

QA Estas fichas estan hechas para el uso de campesinos en la prestacion de servicios bdsicos
los campesinos (funcionales) de rehabilitacion y basados en la comunidad

OE fich b la inf .. para las personas con discapacidad y sus familias.
stas fichas se basan en la informacion Mejorar la participacion en la vida cotidiana, familiar y

sobre la espina bifida disponible en la comunitaria.
aplicacion RehApp. Mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad y sus familias.
& Downlcad an the Apoyar al campesino a prestar servicios para una familia
‘AppStore poyar. P P . para .
con un integrante con discapacidad, proporcionandole

GETITON recursos que puede llevar consigo en su teléfono (sin
® Google Play Internet) o en su bolsa.

Qué puedes hacer con estas fichas: indice:

e Ayudar a guiar a las familias que tienen un miembro Estas fichas contienen informacion sobre la EB. El contenido
con espina bifida. estd organizado segun los dominios de la Clasificacion
Hacer un inventario de las necesidades de la Internacional del Funcionamiento (CIF) elaborada por la
persona con EB y su familia. OMS. Cada dominio contiene lo que usted (como campesino)

puede hacer, en colaboracion con la familia a lo largo del

Ciclo de Rehabilitacion: entrevista, andlisis, redaccion del

plan, accion, evaluacion.

Conocer las implicaciones de la discapacidad para la
persona y su familia.

Utilizarlas para hacer una evaluacion.

Utilizarlas para establecer objetivos para una
persona con EB.

Utilizarlas para ayudarlo a platicar las
intervenciones con la familia.

Utilizarlas para ayudarlo a llevar los registros del
cliente.

Utilizarlas para ayudarlo a controlar el progreso.
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Informacion sobre espina bifida
Introduccidn

Funciones y estructuras corporales
Actividades y participacion
Factores personales

Factores ambientales
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Introduccion:

U Qué es Espina Bifida (EB)

U Tipos de espina bifida

U Cuidado del nifio con espina bifida

U Medidas urgentes poco después
del nacimiento

O Causas de la EBy como prevenirla

U Resumen de los retos mas
importantes y de las medidas
necesarias

Factores personales

Deseos y necesidades personales
Habilidades sociales y limites
Apoyo psicolégico

El papel del encargado
Asesoramiento entre compafieros
Relaciones

Funciones sexuales

Fertilidad

Embarazo
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Funciones y estructuras corporales:

Control de la hidrocefalia

Qué es la hidrocefalia

Siga la evaluacién: mida la cabeza
Tratar la hidrocefalia

Prevenir y corregir contracturas
Evitar contracturas de cadera y rodilla
Control de la vejiga (orina)

Cémo colocar una sonda

Medidas para el control del intestino
Remover las heces con el dedo

Alergia al latex

El control del intestino es de pruebay
error

Tratar problemas de la piel

Creciendo con EB
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Factores ambientales:
U Derechos
U Proteccién
U Medios de vida
4 Salud
U Consejo familiar y apoyo psicolégico
U Aparatos de ayuda
U Aparatos para la movilidad
U Aparatos para la verticalizacion
U Medidas para modificar el hogar o la
Comunidad
U Moverse en el exterior
0 Ser independiente en el exterior

Problemas con la sonda y cdmo saberlo 5

Capacitacion de CIS para nifios y nifias 10

Lavado intestinal 11-12

O ¢Mi hijo podria caminar?
Respuestas para los padres
Estimulacion del desarrollo

Estimulacion de las habilidades

psicoldgicas, autocuidado e

g independencia
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Desplazamientos
Actividades fisicas pesadas
Actividades fisicas delicadas
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desarrollo
Autocuidado
11 .. .
Actividades sociales

12 Capacidad de aprendizaje
13 La escuelzla

14 El trabajo
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Contactoy conclusiones
O Contacto y conclusiones
O Referencias

Actividades y participacion:

Diferentes niveles de movilidad

Cémo la EB afecta la vida diaria y el

Participacidn en la comunidad

17
18
19
19
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Nota importante:

Puede ocurrir que no esté seguro del tipo de intervencion
gue necesita la persona, la familia o el entorno. Estas
fichas no sustituyen los conocimientos y habilidades de
médicos y terapeutas.

Le sugerimos que les pida consejo sobre los temas y las
cuestiones en las que necesite ayuda. Si no puede visitar
a un médico o terapeuta rapidamente, pdngase en
contacto con ellos y considere la posibilidad de enviar
una foto o un video que haya hecho, para consultar. Por
ejemplo: tome una foto o un video de una herida, del mal
funcionamiento de los dispositivos de ayuda o de los
ejercicios que le han aconsejado. Esto puede ahorrarle
tiempo y dinero a usted y a la persona con EB.

Pida ayuda y consejo a un profesional. Un video o una
foto pueden ayudarle a explicar el
problema y son utiles para que @

el profesional lo entienda.

\

sobre la espina bifida y la hidrocefalia (hidrocefalia
causada por la espina bifida)

Estas Fichas estan disefiadas para personas con espina
bifida (EB), que en algiin momento pueden desarrollar
también hidrocefalia.

Por lo tanto, la hidrocefalia de la que hablamos en estas
fichas esta causada por la espina bifida "solamente".

La hidrocefalia que NO ha sido causada por la espina
bifida sino, por ejemplo, por una infeccion o un
traumatismo, no estd representada aqui.

Cada persona es Unica

No todas las intervenciones son
adecuadas para todas las personas con
espina bifida. Escuche a la persona,
escuche a su familia, pregunte por sus
necesidades y deseos. Utilice sus
conocimientos y habilidades para
ayudarles o busque el apoyo de
especialistas. Aseglrese de contar con
una red de asesoramiento y/o de
referencia.

Red: "se necesita una comunidad"

Haga una lista con los nombres, profesiones y nimeros de
teléfono de los interesados. Las fichas pueden servirle de
apoyo (hay una copia gratuita en
www.enablement.eu/publication).

Es necesaria una buena colaboracion entre la persona con
espina bifida, su familia, los campesinos, el centro de salud,
los médicos rehabilitadores, los terapeutas, las enfermeras y
otras partes interesadas de la red de Rehabilitacién Basada
en la Comunidad (RBC). Esto incluye también a los
miembros de la comunidad y a los lideres locales. Los lideres
locales pueden ayudar en cuestiones de derechos y servir de
enlace con las organizaciones de apoyo a la persona con EB
y su familia.

Es util el uso de un "pasaporte SHIP" (programa
interdisciplinar de espina bifida e hidrocefalia) u otro tipo de
ficha de seguimiento disponible en su zona para la persona
con discapacidad. La persona lleva el pasaporte consigo. En
cada visita, cada profesional puede anotar (en breve) sus
observaciones e intervenciones y leer las notas de los demas
profesionales. Esto ayudard a alcanzar los objetivos y a
satisfacer las necesidades de forma conjunta. Consigalo en
info@child-help.international o directamente en
https://www.child-help.international/downloadlinks
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é¢Queé es la espina bifida (EB)?

Es un defecto de nacimiento que se produce durante los primeros 25 dias de embarazo. Se produce cuando algunos de los huesos de
la espalda (vértebras) no se cierran sobre el tubo central de los nervios (médula espinal). Como resultado, queda una zona blanda de
la médula espinal sin proteccién, que puede sobresalir a través de la piel como una bolsa oscura. Esta "bolsa de nervios" esta cubierta
por una capa muy fina (membrana) que puede dejar escapar liquido de la médula espinal y el cerebro. Aproximadamente 3 de cada
1.000 bebés nacen con espina bifida.

Existen principalmente dos tipos de EB:

a. Laespina bifida cerrada ("oculta") (sélo el 5%), que a veces sdlo se reconoce mas adelante con el tiempo (primer dibujo con
“mechdn de pelo")

b. La espina bifida abierta (95%) con una herida (abierta) en la espalda o con una bolsa abultada cerrada, en 3 tipos diferentes (otros
3 dibujos)

Tipos de espina bifida

COLUMNA NORMA

( - e .
Espina bifida oculta Meningocele
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Liquido de
la columna

Nervios de
la columna
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Este es el tipo mas frecuente, y el cual
necesita de un cuidado mds intenso y a
largo plazo -
© AboutKidsHealth.ca
Una persona con espina bifida puede llevar una buena vida hasta una edad avanzada. Fuente: Hospital para nifios
Sin embargo, necesitara el apoyo de la familia y servicios por un largo tiempo. enfermos.




Cuidados del nino con espina bifida Medidas urgentes poco después del nacimiento

e Sireconoces signos de EB, mandar inmediatamente al nifio a un
médico (cirujano o pediatra) para que lo diagnostique e intervenga:
iNo espere!

Cuidado del defecto: cirugia, cuando hay una "bolsa de Durante el transporte al hospital, tanto si la herida de |la espalda
nervios" en la columna vertebral de un recién nacido, las (cele) esta ABIERTA como CERRADA, es importante proteger la
posibilidades de que el nifio viva son mucho mayores si Iherlda Ip:jarzqtl:e la fina capaI no se IeS|oneb.n| se rompa. La h:rlda de
- r com men ier nunaven
se le opera en pocas semanas. La operacion cubre el a espajda debe estar completamente cubierta con una venda
. . . ., esterilizada no adhesiva y mantenerse hiumeda con solucién salina
defecto con musculo y piel. Sin esta operacién hay un

Ito ri de lesid infeccid bral ingitic): el estéril para minimizar la infeccidn y las lesiones durante el viaje al
awo riesgo defesion e in ?C,C'f)n cere r? (meningitis); e hospital. (Suero salino: 1 litro de agua con S.HI.P. PASSPORT
nifo probablemente no vivird mucho tiempo.

9 gramos de sal, hervida y enfriada). Programa interdisciplinar de Espina bifiday Hidrocefaiio
Cambiar el vendaje cada vez que haya
orina o heces;

Una capa adicional protegera al nifio
hasta que la herida esté curada.
Utilizar o pedir un Pasaporte SHIP aqui:

Alto riesgo, si no se opera a tiempo para cubrir el saco de
nervios, casi siempre se infecta y el nifio muere.

Antes de la cirugia  Después de la cirugia

Q Nifia

https://www.child-help.international/
downloadlinks

Nombre del cliente:.

pPOJ1U]

INTERNATIONAL FEDERATION
FOR SPINA BIFIDA @HELP
pred —

En el caso de los nifios que no pueden ser operados, hay
que intentar proteger el saco de nervios para que su fina Causas de la espina bifida - y como prevenirla (en su
capa no se lesione ni se rompa. Si se rompe, puede siguiente hijo)

producirse una meningitis. Una forma de proteger la bolsa
es hacer un anillo de tela suave o gomay atarlo de forma
gue rodee la bolsa. No deje que el anillo o la ropa toquen
la bolsa.
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Causas de la espina bifida

Lo mas probable es que la espina bifida esté causada
principalmente por la falta de acido félico (vitamina B). También
puede haber factores genéticos y ambientales.

Medidas a considerar
e Las mujeres que tienen EB, un hijo con EB o un embarazo
afectado por EB deben tomar 4,0 mg de acido félico al dia,
de uno a tres meses antes del embarazo y hasta al menos
dos meses después del mismo.
El acido fdlico es barato, sobre todo si se puede comprar en

llustracién: Discapacidad en nifios rurales, p.169 (Werner, 2003) grandes cantidades.




Resumen de los retos mas importantes y de las medidas necesarias

Las personas con EB pueden experimentar una serie de retos en la vida. Esto no significa que todas las personas con
EB tengan todas estas dificultades. Pueden ser unas pocas o varias. Estas complicaciones mas comunes y las
acciones asociadas se discutiran en las siguientes fichas.

Control de la hidrocefalia ¢Mi hijo podria caminar? Buen cuidado del intestino
desde el primer dia en adelante.

Tratar los problemas de piel Estimular las habilidades mentales, Estimular la integracion

(en especial donde no hay el autocuidado y la independencia SOCiaII la ensefianza Yy las

sensibilidad) relaciones
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Control de la hidrocefalia.

Qué es la hidrocefalia Siga la evolucion: mida la cabeza

] ) ) Durante los primeros 12 meses de vida, es importante detectar
La hidrocefalia (H) se denomina a veces localmente: agua en precozmente la hidrocefalia midiendo la cabeza del nifio una vez a la
el cerebro. Se da mucho en personas con EB (80%). La semana con una cinta métrica y anotando el tamafio en una tabla
hidrocefalia esta causada por una obstruccion en los especial. En caso de una elevacién demasiado pronunciada fuera del
conductos del liquido cefalorraquideo. Esto hace que haya crecimiento normal: jcontacte inmediatamente con el médico!

demasiado liquido en el cerebro, lo que puede dafiarlo. La ] ) )
Como medir el perimetro M

hidrocefalia puede tratarse, pero no curarse con cirugia.
cefalico

Medidas a considerar
1. El bebé se sentira mas cdmodo en los brazos de la madre. Coloque

° Fs |mp.0rtante disminuir !a presion en el cerebro la cinta métrica (o un fragmento de cuerda) justo por encima del
inmediatamente para evitar dafios permanentes en el arco de las cejas y alrededor de la parte posterior prominente de
mismo que pueden afectar la salud y el funcionamiento; la cabeza;

Acuda inmediatamente a un médico para que lo trate . A continuacidn, lea la cinta métrica desde el lado de la cabeza del
cuando el nifio vomite mucho o vea algunos de los bebé, hasta el milimetro completo mas cercano;
siguientes signos: . Si el perimetro cefdlico aumenta mas rapido de lo normal, es
Fontanela abultada probable que el nifio esté desarrollando hidrocefalia. Es
importante enviar al nifio a un pediatra para que lo trate
inmediatamente.

3

Venas grandes El siguiente cuadro forma parte del pasaporte SHIP, utilice o

\ solicite un pasaporte SHIP aqui: https://www.child-

. help.international/downloadlinks Ubicacién
Los ojos pueden del tubo

volverse hacia abajo
/ debido a la presion
en la cabeza. Esta
Cabeza muy sefial significa . ' i
grande peligro de ceguera.

A sauolodun

36

\ 4 34

()
p)
—t
=
c
(@)
~
-
=
Q
wn
(@)
@)
=
®)
@)
=
=
()
0p)

321

Vémitos con fuerza o
Nacimiento | ;s

Edad (semanas)

Fuente: Sandler, S. (1997)
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Tratamiento de la hidrocefalia.

No todos los nifios que presentan signos tempranos de
hidrocefalia necesitan ser operados. Si la medicidn de la cabeza
(véase la ficha 4) muestra que el tamafo de la cabeza deja de
aumentar rdpidamente, puede mejorar por si mismo y no es
necesario operar.

Sin embargo, si el tamafio de la cabeza sigue aumentando
rapidamente, puede ser necesario realizar una operacién
quirurgica de insercién de un "Shunt" (tubo) antes de que la
presion del liquido en el cerebro cause mds dafio. Se introduce
un tubo desde un hueco lleno de liquido en el cerebro hasta el
vientre (cavidad abdominal). De este modo se drena el liquido
sobrante del cerebro al vientre.

Problemas con la sonda y como saberlo

Un nifio con una cirugia que funciona bien puede llevar una vida
normal. Por desgracia, las cirugias no siempre pueden evitar
problemas en el desarrollo. Mas de la mitad de las personas con
una cirugia tardia o que funciona mal pueden desarrollar una
discapacidad intelectual.

Una vez colocada la sonda, tome en cuenta:

¢ Los problemas con la sonda pueden producirse de forma
repentina o gradual. Las sondas pueden infectarse,
bloquearse, torcerse, romperse o hacerse demasiado cortas
cuando el nifio crece. Un problema con la cirugia provocara
la obstruccién del liquido cefalorraquideo y, en
consecuencia, aumenta la presidn en la cabeza;
¢Como saberlo? Los signos de mal funcionamiento de Ia
derivacién son vémitos, dolores de cabeza, suefio,
confusion aparente de la persona, dificultad de
concentracion, convulsiones, irritabilidad, hinchazén de la
piel alrededor de la sonda o enrojecimiento de los ojos o
gue éstos se vuelvan para abajo (ver ficha 4). Se trata de
una complicacion grave que provocara dafnos cerebrales;

¢ Sise nota o sospecha que hay un problema con la cirugia
‘Shunt’, acuda inmediatamente a un médico especialista
para que le ayude.

Hoy en dia existen tratamientos mas modernos, como (las siglas)
"ETV" (Cirugia para drenar el exceso de liquido cefalorraquideo),
pero sélo por un neurocirujano autorizado y equipado. La ventaja
es que la ETV no requiere una sonda, lo que significa que es
imposible tener una sonda que funcione mal con todas las
consecuencias. Este tratamiento sdlo estd disponible en centros
neuroquirdrgicos muy especializados




Prevencidn y correccion de las contracturas: Algunos nifios con espina bifida tienden a desarrollar contracturas, ya sea por
desequilibrio muscular o, con menos frecuencia, por espasticidad (tensién muscular anormal). Las contracturas se desarrollan con
mayor frecuencia en los pies, las caderas y las rodillas. Los ejercicios de amplitud de movimiento y de estiramiento pueden ayudar
a prevenir y corregir las contracturas tempranas. Evite el pie equinovaro enyesando los pies desde el principio (método Ponseti).

4
N La fase correctiva

Tmtamiento para e| pie equinovaro: método Ponseﬁ Durante esta fase, la posicion del pie se corrige gradualmente al usar una serie de manipulaciones y yesos,
los cuales se cambian semanalmente. Después de unas 5-6 semanas, se realiza un pequefio procedimiento bajo sedacion local

El tratamiento Ponseti es Simple’ es un método econdmico gue se ha para cortar el tendén de Aquiles (tenotomia). Posterior a ello, el yeso se queda por otras 3 semanas.
vuelto popular en todo el mundo. Varios estudios recientes han

demostrado que mas del 90% de nifios con pie equinovaro

idiopatico pueden tratarse de forma efectiva con el método Ponseti.

Los objetivos del tratamiento Ponseti son:

Tener pies funcionales, de apariencia normal y sin dolor;
Calzar zapatos normales, y;

Evitar la discapacidad permanente.

El método Ponseti consiste en dos pasos igualmente importantes:
1. La fase correctiva
2. Lafase de mantenimiento

Evitar las contracturas de caderay
rodilla

A veces el nifo se pone de pie con las
caderas y las rodillas dobladas, en parte
porque sus pies se doblan demasiado.

Esto puede provocar contracturas de
caderay rodilla. e
1 2 3 4 5 , .
L, | orade | . del vie d Unas férulas (aparato rigido que <
!.as |.magenes muestran la mgjora .e as posiciones del pie de sostiene los pies) ligeras por debajo de
izquierda a derecha. Las manipulaciones y yesos deben hacerse

T > las rodillas que mantengan los pies en
cada semana. Algunos bebés sélo necesitan 5 o 6 yesos,
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mlentrgs gue otros necesitan mas. La fase <':o'rrect|va ?leI' todo lo que el nifio necesita para estar \

trata‘mlent'O debe llevarse a cabo en una clinica especializada més erguido, caminar mejor y evitar las [ !

en pie equinovaro por, al menos dos empleados de la salud que contracturas. (

estén capacitados en la técnica Ponseti.
llustracién: Nifos rurales con discapacidad, p.171 (Werner, 2003)




Control de la vejiga (orina)

Peligro desde el nacimiento: la mayoria de los nifios (de 0 a 2 afios) con o sin EB no tienen todavia control sobre la
orina. Por lo tanto, es posible que la incontinencia de orina auin no se perciba como un problema. SIN EMBARGO, en
el caso de los niflos con EB, como la vejiga no funciona con normalidad, la presién alta y la infeccion en la vejiga son
problemas peligrosos para los rifiones.

éPor qué? Desde el nacimiento, el nifio no siente cuando la vejiga esta llena. Si el nifo quiere vaciar la vejiga, el
esfinter (salida) no se abre. La presidon en la vejiga se vuelve peligrosa. La orina que queda en la vejiga se infecta y la
presidn envia la orina infectada hacia los rifiones.

Asegurese de que se realiza una ecografia lo antes posible, entre los 0 y los 3 meses de edad o lo antes posible.

Una ecografia nos dird si el nifo tiene una vejiga comprometida. Ademas, el signo clinico de una infeccidn de la
vejiga con orina turbia exige atencién y un tratamiento (sera necesario una SIC).

Sonda (SIC). La unica forma de vaciar la vejiga de forma correcta y segura es mediante una SIC (Sonda Intermitente
Clara). Esto significa vaciar la vejiga introduciendo una sonda a través de la entrada de la vejiga (nifia: uretra o nifio:
pene). La mayoria de las personas con espina bifida lo hacen de por vida.
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Fuente: Hospital para Nifios Enfermos Fuente: Hospital para Nifios Enfermos




Como colocar una sonda

Se puede enseiiar facilmente a los empleados de la salud y a
los padres a colocar un catéter bajo la supervision de una
enfermera capacitada. Con un poco de prictica, los nifios
con EB pueden aprender a hacerlo por si mismos.

Nota: Los catéteres vienen en diferentes tamafos. El tamaio
de catéter #6 no funciona bien, porque la orina que no es
clara no puede pasar bien. El mejor tamafo de catéter suele
ser el #8, #10 o #12 para un nifio pequefioy el #14 o #16
para un adolescente. Los nifios de tan sélo 5 afios pueden
aprender a hacerlo solos. Los catéteres para nifios son un
poco mas largos que los de las nifias. Un espejo puede
ayudar a las nifias a encontrar la uretra.

Una vez que el nifio tiene la orina turbia, es momento de
enseiar a la madre e iniciar el programa de sondaje.

Una infeccidn renal puede reconocerse por la fiebre (alta) en
combinacidn con sensacion de malestar y una orina turbia o
con sangre.

Tratamiento de una infeccion renal: enviar al nifio al médico
para que lo trate con antibidticos.

En el caso de una vejiga de alta presion, para la mayoria de
los nifios dispuestos a ser continentes, serd necesario el
tratamiento con Oxibutinina®© como parte del tratamiento
del SIC.

Para todos los niiios, ser continentes es crucial para poder
ir a la escuela, tener amigos, estar en casa de otros
encargados del cuidado, etc. Ser continente es también la
mejor prevencion contra las llagas y las heridas.

El sondaje (SIC)

debe hacerse 4-5 veces al dia.

Si se limpia y se guarda de forma segura, un catéter puede
utilizarse normalmente hasta un mes antes de sustituirlo por
uno nuevo;

El catéter sélo debe ser utilizado por una misma persona;
Limpieza de la sonda: lavese las manos, enjuague la sonda por
dentro y por fuera con agua limpia, sacuda el agua restante,
séquelo sobre una toalla limpia, guardelo en un trozo de tela
0 en una bolsa de plastico limpia;

Una infeccidn de la vejiga puede reconocerse por:

o Una orina de olor extrafio y turbia (imagen de la derecha)

o Recoger la orina en un vaso y observarla. Cuando la orina
no es clara (turbia) hay una infeccion.

Tratamiento de una infeccion de la vejiga:

o Tome mucha agua;

o Vacie completamente la vejiga (hasta la ultima gota) y mas
veces al dia (al menos 6 veces);

o Laorina debe ser clara después de 2 o 3 dias; si no es asi,
acuda al médico para prevenir una mayor infeccion y dafio
renal

ORINATURBIA
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Capacitar al campesino para ensenar a los padres...

Capacitacion de SIC para nifias y nifios:
Obtenga los documentos aqui: https://www.child-help-vzw.be/images/pdf/Continentietraining/CatheterLowRes.pdf

Cateterizacion Cateterizacion

Para espina bifida Para espina bifida

todo lo que necesita aguay jab6n manoy untela en la punta de la todo logiie iecesita aguay jabén mano y Gntela en la punta de la

Asegurese de tener Lave sus manos con { Coloque gel en la palma de su Asegurese de tener Lave sus manos con Coloque gel en la palma de su

Introduzca la sonda
hasta que salga la orina,
luego introduzca un
poco mas

Sostenga el pene en posicion
~ recta para introducir la sonda en
la vejiga. Cuando la orina salga,
" introduzca la sonda un poco mas

Espere hasta que toda la
=7 ; - Y orina salga y sostenga la
Espere hasta que toda la & R ; il i s $42t sonda hacia abajo
orina salga y sostenga la % 7 \

sonda hacia abajo

Presione el pubis (sobre el E E
ért’ea‘genltal) para sacar las ks 7, IR Presione el pubis (sobre el
dltimas gotas de orina. b\ \ area genital) para sacar las
Retire la sonda v v ad A ultimas gotas de orina.
Ientamen!er.‘ B ¥ S Retire la sonda

. A - lentamente.
O K/} o ML _

“.“ Lave sus manos con
aguay jabon.
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iLa vejiga tiene que estar completamente vacia! Iﬁa_,, iLa vejiga tiene que estar completamente vacia! I‘a‘"

Para todos los niilos, poder contener la orina es crucial para poder ir al colegio, tener amigos, estar en casa de otros
encargados, etc. Es también la mejor prevencion contra las llagas y las heridas.



http://www.child-help-vzw.be/images/pdf/Continentietraining/CatheterLowRes.pdf

Los padres nos cuentan lo importante que es cuidar de la vejiga y el intestino:

—"Menciona lo mas util en el cuidado de Amina"
—"Nada me ayuda mas que la sonda"
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—"éQué es lo que mas quieres?"
—"Algo como la sonda para ayudar con las heces a Amina"




. . . Lavado intestinal
Medidas de control de intestino (heces) que hay que Si la defecacidn sigue siendo un problema, el médico puede

considerar: aconsejar el método de "lavado intestinal", que es eficaz en
Los bebés con EB, al igual que los demas bebés, no son capaces de controlar los nifios con EB. Véase también la ficha 12 o aqui:

sus heces. Por lo tanto, los padres que tienen un bebé con EB pueden no https://www.child-help-

preocuparse por ello. Sin embargo, un bebé con EB puede no ser capaz de vzw.be/images/pdf/Continentietraining/Bowel_small.png
empujar lo suficiente para vaciar las heces, lo que puede provocar

estrefiimiento. Esto significa que los padres tendran que ayudar en ese Un cono con una sonday

bol | Un lavado de intestino
proceso. na olsa para el agua.

conduce a un intestino
Cuando el nifio crezca un poco, por ejemplo, a partir de los 2 afios:
e Establecer un horario de defecacion: hacer de las pausas para defecar
una rutina diaria utilizando el mismo método, a horas fijas cada dia;
Una dieta sana mejora el proceso de defecar: mucha fibra, por
ejemplo, verduras, salvado de trigo, fruta, patatas, pan, frutos secos;
Beber suficientes liquidos (claros) durante el dia, como agua y té;
Si es necesario, se puede estimular el intestino ejerciendo presién
alrededor del ano. Pedir primero instrucciones a un especialista.
Introduzca un dedo en el ano y presione contra la pared del intestino.
Espere a que salgan las heces. Si no es asi, repita la operacidn varias
veces. Si no ocurre nada, retire las heces suavemente con el dedo.

Los campesinos deben recibir capacitacion sobre La mayor parte de las heces
como entrenar a los padres duras pueden salir del intestino.

Un guante fino o
Remover las "cubierta para dedo"

heces con el ayuda a mantener el
dedo dedo limpio.
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Hoja plastica : Alergia al latex: no utilizar guantes de latex (goma)

Los nifios con EB tienen un mayor riesgo de desarrollar una
alergia al latex (goma). Este debe ser sustituido por plastico,
por ejemplo, guantes de pldstico y catéteres de pldstico. En
ESPE]O mi 3 ' general, las sondas utilizadas para la cateterizacion

, intermitente no contienen latex (goma) y en casa no deben
utilizar guantes. Las sondas de Foley utilizadas como
catéteres permanentes suelen contener latex (goma).

Pafio o papel

/" Es mejor si el nifio se recuesta
del lado izquierdo.

llustracion: Nifios rurales con discapacidad, p.214 (Werner, 2003)




El control del intestino es un proceso de
pruebay error...

iNo se desanime! Este estudio con 71 nifios muestra
los numerosos métodos que probaron los padres:

Dvoital sweep

Enema contnence
Catholer

Regular enema
Suppository
Oral medication

Diet control

Nothing special

jaes. s
-
FYaEe

INTERNATIONAL FEDERATION
FOK SPINA B9 IDA
AND HYDROCIMMALLS

Haga una silla-inodoro
y asegurese de
suavizar las orillas

Lavado intestinal

Dé una clara explicacion a
los nifios y padres usando
ilustraciones

1 0 Ponga el cono en el anoy

presionelo firmemente contra los
gluteos para que el agua

Llene la bolsa con agua
permanezca en el abdomen.

templada, use 20-30
mL/kg por peso
corporal

Mantega el cono
dentro del ano
por 5 minutos

para que el agua

suavice las heces

Deje que el nifio se siente
por 15-20 minutos en la
silla-inodoro para un
buen resultado

Asegtrese de que las
piernas tengan apoyo en
el suelo o en un banco

Si el nifio aun suelta liquido después de 2 horas: use menos agua.
Si el nifio atin defeca entre 2 lavadas: use mds agua.

Si el nifio suda, tiene nduseas, se marea: use menos agua.
Si hay dificultad para evacuar: afiada 10mL de glicerina a 100 mL de agua.

Si se producen calambres: reduzca la cantidad de glicerina.
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Tratar los problemas de la piel (especialmente cuando no
hay sensacion de dolor

La ruptura de la piel puede producirse por la pérdida de sensibilidad, la

limitacion de los movimientos, la debilidad de los musculos, la mala

circulacidn sanguinea y la presion externa. Es importante revisar la piel

a diario en busca de llagas.

Medidas para proteger la piel

e Fomentar la actividad fisica y el movimiento;

e Convertir el buen cuidado de la piel en una rutina diaria;

¢ Instruir a los padres y encargados para que observen las zonas de
los gluteos; en caso de enrojecimiento, es necesario que el nifio se
acueste sobre el vientre, con la espalda hacia arriba, hasta que
desaparezca el enrojecimiento o las partes oscurecidas (para los que
tienen la piel negra);
Evitar las rozaduras. Mantener al nifio alejado de superficies
rugosas siempre que se mueva, incluso moviendo las manos y los
pies mientras estd recostado;
Mantener la piel seca mediante el sondaje diario y un buen manejo
de la continencia.

En una silla o silla de ruedas:
Ensefiar a la personay ala
familia a cambiar de posicion
regularmente cada 15-20
minutos para evitar las llagas
por presion;

Utilizar almohadas especiales
para eliminar la presion de las
zonas de riesgo de la piel
(véase laimagen de la
izquierda)

edidas a considerar

Prevencion de las heridas abiertas:

Vigilar los puntos de riesgo: lugares donde los huesos estan justo
debajo de la piel, donde la ropa puede presionar o donde la piel
se moje, por ejemplo, los gluteos.

Buscar cambios en la piel.

Evitar llevar ropa demasiado ajustada, como pantalones o
pantalones cortos;

Si el color de la piel no vuelve a la normalidad en 20 minutos,
irefiera los sintomas inmediatamente!

Si ya se formd una llaga

Pida ayuda a un médico o enfermera;

No presiones la zona de la llaga;

Mantenga la zona limpia. Lavela

suavemente 2-3 veces al dia con

agua limpia (hervida y enfriada); ,

Coma alimentos saludables para una curacién mas rapida:
alimentos ricos en proteinas, como frijoles, huevos, pescado y
leche.

Medidas cuando la llaga tiene tejido muerto:

Es necesario eliminar el tejido muerto de la piel para evitar la carga
de bacterias que infectan la herida y permitir su curaciéon. Pide ayuda
e instrucciones a una enfermera especializada;

Si esta calificado para tratar heridas, intente limpiar la herida con
agua salada (suero fisioldgico) con cuidado. Esto ayuda a eliminar la
carne muerta hasta llegar a la carne roja y sana o al hueso;

Una vez que la llaga esté libre de carne muerta, rellénela 2 veces al
dia con miel fresca, organica, pura y limpia, facilmente disponible en
las zonas rurales, para prevenir o reducir la infeccion y ayudar a
sanar. Esta se puede presionar con

profundidad en la llaga;

Cubrirla con un vendaje especial,
limpio y antiadherente, para
mantener la piel himeday
permitir su curacion;

Si la llaga no se cura en 10-14 dias
o si vuelve a aparecer: jVaya a una
clinica!




Crecer con EB

Gracias al tratamiento oportuno y a los cuidados de por vida,
algunas personas con EB pueden llegar incluso a los 90 afios o
mas. En una sociedad acogedora y con alguna ayuda adicional
pueden estudiar, tener un empleo, casarse y tener hijos.

La mayoria de las personas con EB no tienen ninguna pérdida
intelectual. Con la idea de una vida independiente, algunos
adultos necesitan asistencia para planificar y permitir la
"ayuda". Esto debe hacerse con plena participacién y consulta
con la persona con EB. 'Nada sobre nosotros, sin nosotros’,
'asistencia' puede no significar perder el control de su vida.

Desde el punto de vista médico, las personas mayores con EB
tienen los mismos problemas que otras personas mayores.
Debido a la incontinencia y a los problemas de movilidad,
existen algunos riesgos adicionales.

Energia

Los adultos aprenden a manejar su cuerpo a base de ensayo y
error, lo que a menudo les frena. Esto sigue siendo un punto
de atencion, especialmente cuando algunas funciones
corporales se deterioran con la edad.

Obesidad

Los adultos con EB tienen un mayor riesgo de padecer
obesidad. Por lo tanto, es importante seguir una dieta
saludable y hacer ejercicio con regularidad. Esto tiene muchos
efectos positivos, por ejemplo, en las funciones intestinales,
el equilibrio del peso, el sistema inmunitario, la curacién de
las averias de la piel y el bienestar mental.

Cambios en el cuerpo

En todas las edades las funciones corporales pueden cambiar al
crecer. A menudo, los nifilos que caminan necesitan, hacia la
edad adulta, cada vez mas ayudas técnicas y sillas de ruedas
para garantizar la movilidad. La escoliosis y las complicaciones
de la columna vertebral pueden aumentar.

Sexualidad

La sexualidad comienza con una experiencia corporal positiva en
la que la intimidad se trata con precaucion. La relacién es
fundamental y el pleno consentimiento en cada paso es también
lo es. Los jévenes y adultos con EB son fértiles. En el caso de los
hombres con EB, a veces se requiere asesoramiento médico para
tener hijos. Durante las relaciones sexuales, los adultos tendrdn
que hacer preparativos adicionales para su incontinencia, como
el sondaje y la realizacién de un lavado intestinal. Los adultos
deben ser creativos para combinar el placer y la sexualidad con
las limitaciones de su cuerpo. En este sentido, es fundamental
una comunicacién justa entre ambos. Lea también las fichas 26 y
27 sobre temas de sexualidad.

Abuso sexual

Se sabe que los nifios y adultos con EB corren un mayor riesgo
de sufrir abusos sexuales. Por lo tanto, es importante que desde
la infancia el programa de incontinencia no perjudique la
intimidad del cuerpo. El conocimiento del propio cuerpo,
aunque no se sienta, es importante. También hay que fortalecer
a la persona contra posibles abusos.
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Actividades y
participacion:

Informacion y medidas
a considerar




FAMILIA

CONDICION
FISICA

DIVERSION

AMIGOS

FUTURO

Las seis palabras "favoritas" de CanChilds en la vida de los nifios con discapacidad (2018). Son dreas en la vida de una persona que necesita ser atendida. Téngalo
en cuenta a la hora de hablar de las prioridades y establecer objetivos. Fuente: https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/f-words-in-childhood-disability

Familia: representa el "entorno" esencial de todos los
nifios.

Funcionamiento: se refiere a lo que hacen las personas
(para los nifios, el "juego" es su "trabajo").

Amigos: se refiere a las amistades establecidas con los
compafieros; el desarrollo social es un aspecto esencial
de la persona

Condicion fisica: se refiere a la forma en que los nifios se
mantienen fisicamente activos, incluyendo el ejercicio y otras
oportunidades recreativas.

Diversion: incluye actividades particulares en las que los nifios
participan o disfrutan participando.

Futuro: se refiere al desarrollo del nifio; se refiere a las
expectativas y los suefios de los padres y los nifios para su futuro.
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Estimular el desarrollo. Dar informacion a los padres sobre lo que el nifno podra hacery
como pueden estimular el desarrollo con los medios adecuados.

Muchos nifios con espina bifida estan paralizados de la cintura para abajo. A pesar de su discapacidad, es importante que
desarrollen al maximo su cuerpo, su mente y sus capacidades sociales. Se pueden utilizar ciertas "ayudas de adaptacion" para
apoyar a los niflos paralizados a pasar por las mismas etapas de desarrollo que los nifios sanos, casi a la misma edad.

Para que el nifio progrese a través de las primeras etapas de desarrollo, es importante que se le ayude para que pueda:

SEE STRAIGHT SIT WITH HIS EXPLORE HIS STAND WITH HIS SIT, STAND,
AHEAD HANDS FREE SURROUNDINGS HANDS FREE AND WALK

NORMAL =

SPINA BIFIDA

V4

icipacion

Fuente: Nifios rurales con
discapacidad p.172 (Werner, 2003)

part

Ver hacia adelante: Si no puede colocarse en una posicion en la que pueda ver lo que ocurre delante de ella, recuéstela sobre una
"cufia" o fije un cartdn o una caja para que pueda sentarse recostada en ella.
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Sentarse con las manos libres: Puede hacer un asiento con un cubo viejo o algin otro objeto, para que pueda sentarse y jugar.

Explorar su entorno: Puede hacer un carrito que le ayude a moverse. El carrito puede tener un mango para que otra persona lo
empuje.

Pararse con las manos libres: Haga un verticalizador que lo mantenga en posicion de pie. Al sostener el peso de su cuerpo sobre
las piernas, sus huesos se fortaleceran y no se romperan tan facilmente.

Sentarse, pararse y caminar: Puede usar una férula que la sostenga, para que pueda caminar con muletas. Es conveniente que la
férula tenga bisagras en la cadera y la rodilla para que pueda sentarse.




Estimular las habilidades mentales, el autocuidado y la
independencia

Todas las personas pueden desarrollar su propio potencial. Esto es
influenciado por las dificultades comentadas anteriormente, asi como
por el hecho de que se les ofrezcan oportunidades para desarrollarse,
se les estimule a hacerlo y se les apoye emocionalmente de forma
motivadora y alentadora. Un entorno de apoyo es muy importante.
Lo que un nifo hace durante el dia depende del entorno cultural y
personal.

Conéctese a eso cuando

establezcas objetivos y

medidas. Hay diferencias

entre paises, ciudades o

zonas rurales, grupos

étnicos o entre una familia

y otra.

Muchos terapeutas y campesinos tienden a dar
"deberes/ejercicios" para que los encargados los hagan en casa.
Normalmente, no toman en cuenta cdmo encajan estos
ejercicios en la rutina diaria, ni analizan la rutina diaria y cdmo
utilizarla. Los ejercicios pasivos no mejoran el funcionamiento
en las actividades de la vida diaria. Para ello, la persona
necesita participar activamente en las actividades cotidianas
como moverse, ayudar a comer, jugar u otras.

Entrenar a la familia en la practica de habilidades integradas en
actividades cercanas a la vida diaria.

Medidas a considerar
Aprender lo que le gusta a la persona y utilizarlo para conectar
con ellay conocerse. Puede que les guste escuchar historias, ver a
sus compafieros jugar o simplemente que alguien les tome la
mano. Pregunte a la familia y tdmese su tiempo para generar
confianza;
Los encargados son expertos en sus hijos. Escuche su historia y
elaboren juntos un plan de acciéon; haga equipo con la familia;
Sigue los pasos del ciclo de rehabilitacion:
https://enablement.eu/publication/rehapp-fichas;
Tome en cuenta las "Seis palabras favoritas" a la hora de
establecer objetivos y elaborar un plan de accién para apoyar a
una personay a su familia. Vea las palabras favoritas en la ficha
15;
Incluya a la persona en las actividades (rutinarias) de la vida diaria
y hagalas divertidas. Esto es como un momento de terapia que es
bueno para la salud y el desarrollo. Por ejemplo, puede limpiar la
casa o trabajar en el jardin y dejar a la persona en un colchén si no
es capaz de moverse por si misma. La persona vera y oird y no
experimentara casi nada. O puede llevar a la persona usted,
sentada en una silla (especial). La persona puede ver, oiry
comunicarse con usted y aprender de ello;
Céntrese en las capacidades de la persona y en los deseos y
prioridades de la familia;
Recuerde que cuando una persona no puede hablar o pensar
bien, puede ser dificil saber lo que siente. Puede que se sientan
solos e infelices y necesiten amigos. Busque amigos que les
visiten, hablen y jueguen con ellos. Guielos si es necesario;
La inteligencia de los ninos con discapacidades severa suele
subestimarse. Necesitan apoyo y que se les den oportunidades
para aprender y participar en la vida diaria desde una edad
temprana. Averigue lo que les gusta, lo que quieren y lo que no
les gusta escuchando, observando los sonidos y los movimientos,
gue es la comunicacion.
Observe la secuencia de pasos en el desarrollo infantil para los
objetivos

y medidas para los nifios:

https://www.dinf.ne.jp/doc/english//global/david/dwe002/
dwe00236.htmI#292
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Diferentes niveles de movilidad
Poder desplazarse (movilidad), o que lo
desplacen es importante y proporciona
una forma de funcionar y participar en las
actividades de la vida diaria a todas las
personas, a la vez que estimula un estilo
de vida saludable. Algunas personas se
ven mas afectadas por la EB que otras.

El dafio neural puede variar desde la
pérdida parcial hasta completa de la
fuerza muscular. Depende del nivel del
defecto medular y de las complicaciones
en el cerebro. Cuanto mayor sea la lesidon
en la columna vertebral, mayor serd la
pérdida de fuerza muscular y menor sera
la capacidad de la persona para caminar.
El riesgo de que aumente el dafo es
mayor con la EB abierta que con la EB
oculta.

Medidas a considerar

Consulte a un médico para conocer el diagndstico de
movilidad;

Se puede hacer un diagnéstico de movilidad, basado en el
nivel de la movilidad temprana que muestra el bebé. Esta
evaluacidén puede realizarla un terapeuta de rehabilitacién o
un equipo multidisciplinar de espina bifida.

Consulte a un terapeuta de rehabilitacion para que le ayude
a explorar diferentes formas de desplazarse, por ejemplo,
con un dispositivo de ayuda como muletas, andador, una
tabla de patinaje o una silla de ruedas;

Los ajustes en el entorno son importantes

para garantizar la accesibilidad de la casa

y la comunidad con una silla de ruedas,

un andador o unas muletas, véase

la ficha 36.

El diagndstico de la capacidad de caminar varia desde caminar de forma independiente, pasando por caminar con aparatos en casa,
hasta la dependencia total de una silla de ruedas, véase mds adelante. Refleje la capacidad del nifio para participar en la sociedad. La
movilidad funcional incluye todos los métodos que utiliza una persona para moverse e interactuar en el entorno, incluida la necesidad
de cualquier dispositivo o aparato de asistencia o movilidad (Fuente: Escala de Movilidad Funcional FMS).

1. Eluso de la silla de
ruedas. Puede funcionar
para desplazarse, puede
dar algunos pasos
apoyado por otra
persona o utilizando un
andador/ marco.

andador. Sin
ayuda de otra
persona.

2. Elusode un

AL R

3. El uso de
muletas. Sin
ayuda de otra
persona.

4. El uso de

bastones (uno o
dos). Sin ayuda
de otra persona.

A

Independiente cualquier

5. Independiente en superficies. Sin ayudas para
superficies planas. Sin ayuda caminar ni ayuda de otra
para caminar ni ayuda de persona cuando camina por
otra persona (si hay todas lados, (terrenos
muebles, paredes, vallas: es irregulares, bordillos, etc.), y
nivel 4). Requiere barandilla en entorno frecuentado por
para las escaleras.. personas.




¢ Mi hijo podria caminar?

Debido a la EB, que es basicamente una obstruccion en la sonda neural que quita la sensibilidad y el control de los musculos, para la

movilidad hay que tomar en cuenta cuatro cosas:

1. Dar respuesta a las preguntas de los padres sobre caminar.
2. Evite que los pies se conviertan en un pie equinovaro fijo, enyesando los pies inmediatamente (método Ponseti). Ver el capitulo sobre
'Pie equinovaro de la aplicacion - RehApp - en Google y Apple Store, o aqui: https://enablement.eu/publication/rehapp-fichas.

. Evitar las contracturas.
. Evitar las heridas por presién

Respuestas para los padres

Dependiendo de dénde esté abierta la columna
vertebral, habra problemas con la estructura del
cuerpo y las funciones relacionadas:

Parte baja de la espalda, situada en la parte alta (a):
¢ El niflo probablemente no caminara y necesitara
una silla de ruedas;
¢ No puede controlar la vejiga y el intestino.

Parte baja de la espalda, situada en la parte baja (b):
Cuando es pequenio, puede ser capaz de caminar
con aparatos de asistencia;

Cuando es mayor, puede necesitar una silla de
ruedas;
No puede controlar la vejiga y el intestino.

Ubicado en la region Sacra (c):
Puede caminar con poca o ninguna ayuda;
Puede ser capaz de controlar la vejiga y el
intestino;
Puede tener una vejiga de alta presidén que es
peligroso para los rifiones: es necesario un
seguimiento.

Las complicaciones mas comunes y las
medidas asociadas se discutiran en las
siguientes fichas.

HUESOS DE LA ESPALDA (COLUMNA) NIVEL DEL
DEFECTO

HUESOS DEL
CUELLO

VERTEBRAS

CERVICALES)

12
HUESOS DE
LA ESPALDA ™
(VERTEBRAS
TORACICAS)

led

A sepepInnoy

HUESOS DE
LA CINTURA
(VERTEBRAS
LUMBARES)
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HUESOS UNIDOS
AL ASIENTO
(SACRO)

Fuente: Nifios rurales con
discapacidad (Werner, 2003)
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Actividades y

Desplazamientos

Cuando una persona esta en una silla de ruedas, requiere técnicas especificas para moverse de un lugar a otro
(desplazamiento), por ejemplo, de la cama a la silla de ruedas. Algunas personas con EB seran capaces de aprender
y hacerlo por si mismas, otras pueden necesitar ayuda. Evite el uso de puntos de elevacién por encima de la cabeza,
como agarraderas sobre la cama o en el techo de un vehiculo, ya que es probable que causen problemas en los
hombros. Ademas, intente minimizar el nimero de desplazamientos diarios para evitar lesiones en los hombros,
pero cambie de posicidn a lo largo del dia para evitar las llagas por presion.

1. Retire el brazo 3. Coloque los pies en el
desmontable si es posible; reposapiés (algunas personas

2. Desplace los gluteos prefieren colocar primero los
hacia el borde delantero pies en la cama o en el vehiculo,
del asiento; segun el asiento de destino).

4. Coloque la mano (mds cercana a la cama) cerca del cuerpo, y la otra mano
hacia delante y alejada;

5. Levante y mueva el cuerpo hacia el asiento de destino con la cabeza girando
hacia la mano que empuja.

V4
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Desplazamiento vertical, Para pasar del suelo a la silla de ruedas, se puede utilizar una transferencia vertical que requiere 6 pasos. Para el
ayudante: deje que la persona haga todo lo posible por si misma para evitar problemas como lesiones en la espalda por levantar objetos
pesados:

part

3. Coloque las manos con la mano
dominante hacia adelante y lejos
del torso sobre el borde de la silla
de ruedas y la otra mano cerca de
la cadera;

4. Levantey gire las caderas hacia
la silla de ruedas;

1. Coloque lasilla de 2. Coloque las
ruedas a su lado en un piernas con los pies
angulo de 90 grados. lo mas cerca posible

Asegure la silla de de los gluteos;
ruedas con los frenos;

5. Coloque los 6. Paseala
gluteos en la silla de posicion vertical.
ruedas;



Actividades fisicas pesadas

Gatear, caminar, mantener el equilibrio, trepar y ( (

saltar son ejemplos de actividades de movilidad

pesadas. El desarrollo de la movilidad pesada en los j\
ninos con EB suele retrasarse o, incluso, limitarse debido v
que la lesion de la columna vertebral provoca una y 4

menor fuerza muscular.

Los nifios con una lesién menor que pueden caminar,

suelen empezar a hacerlo de forma independiente entre

los 2 y los 3 aflos de edad. Los nifios con lesiones alrededor

de la parte media de la espalda son los que mas tarde pueden caminar,
por ejemplo, a los 5 afios, mientras que los que tienen una lesidn
mayor pueden no llegar a caminar nunca, sino que dependen del uso
de lasilla de ruedas.

Medidas a considerar
e Evitar las altas expectativas de algunas familias, es importante
resaltar esta informacion también;
e Moverse demasiado poco, dentro de las posibilidades de la
persona, puede hacer que el desarrollo se detenga o retroceda.

Actividades fisicas delicadas

Utilizar los cubiertos, limpiarse los dientes, dibujar o manipular objetos
pequefios son ejemplos de actividades de movimiento delicados. Los
nifios con EB pueden tener una movilidad deficiente como menos
fuerza, percepcion del dolor y de la temperatura y colocacién de las
manos. Mire aqui a la derecha y en las siguientes fichas las medidas a
considerar. Vea un resumen de las etapas del desarrollo infantil aqui:
https://www.dinf.ne.jp/doc/english//global/david/dwe002/dwe0
0236.html#292

Como puede afectar la EB la vida diaria y al desarrollo

El desarrollo de las habilidades para alcanzar, agarrar y actividades
delicadas puede retrasarse. La disminucién de la fuerza de los
musculos de la mano, la disminucién de la sensibilidad o los
trastornos de la funcién ocular también influyen. El desarrollo
intelectual del nifio influye en el aprendizaje y la gestién de las
actividades. Esto puede dificultar las actividades de juego,
aprendizaje y autocuidado.

Las posibilidades de movimiento del nifio dependen de la fuerza de
los musculos, del sobrepeso o la desnutricién, de las contracturas en
las caderas y/o las rodillas y del estado de salud general.

Caminar, por ejemplo, si la lesion no es demasiado fuerte, es
extremadamente agotador. Por lo tanto, mantener al nifio motivado
para caminar es un gran reto para los padres.

Medidas a considerar

e Estar activo diariamente, moverse y ser estimulado para mover
el cuerpo vy las partes del cuerpo, es necesario para que los
musculos se fortalezcan y se mantenga el nivel de actividad. Los
nifios deberian realizar 60 minutos o mas de actividad fisica cada
dia, y los adultos deberian alcanzar los 150 minutos semanales;
Ser activo puede integrarse en las actividades cotidianas, por
ejemplo, en el juego o en las actividades de descanso, ayudando
en las tareas domésticas (entregando objetos o ayudando con
partes de las actividades), ayudando en las actividades de
autocuidado (aunque sdlo sea sefialar donde esta la ropa).
Entrenar a la persona y a su familia para que lo integren en su
vida diaria.

lJed
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https://www.dinf.ne.jp/doc/english/global/david/dwe002/dwe0%200236.html#292
https://www.dinf.ne.jp/doc/english/global/david/dwe002/dwe0%200236.html#292

Autocuidado

Un nifio con EB llegara a ser en un adulto con EB si su salud lo
permite. Hay que ayudar al nifio a que sea un adulto que pueda
vivir con su discapacidad y ser lo mas independiente posible. Lo
mads importante es que los encargados y otros miembros de la

Medidas a considerar

Repasa las actividades de un dia normal y fijarse en los casos
en los que la persona puede hacer partes de las tareas o
tareas completas por si misma;

Cuando el nifio sea capaz y manifieste su deseo de ayudar

familia aprendan a no hacerlo todo por la persona. Las familias
pueden hacer mucho para ayudar a sus hijos o familiares a realizar
actividades y participar felizmente en la vida diaria. Incluso, los
nifios con discapacidades graves pueden aprender a menudo
importantes habilidades basicas. Tal vez no toda la actividad, pero
pueden ayudar con parte que son buenas para que los musculos se
vuelvan y se mantengan fuertes y activos.

yendo al bafio o a otras formas de controlar la vejiga y el
intestino, explore con un profesional de la salud cémo
puede ayudar en estas actividades y hacer (partes de) ellas;
Cuando vista al nifio: preguntele si necesita ayuda
(levantando la pierna, cambiando de posicion, extendiendo
el brazo);

Ayudar al nifo lo justo para que pueda aprender a hacer
mas cosas por si mismo. Por ejemplo, si el nifio estd
empezando a levantar la cabeza y a llevarse cosas a la boca,
en lugar de darle siempre de comer, busca formas de
ayudarle a empezar a alimentarse por si mismo;

Pruebe algunas de las técnicas de esta ficha junto con el
encargado y enséfiele a hacerlo por si mismo a diario,
integrado en su rutina diaria. Estas técnicas se aplican a
diferentes tipos de actividades. Puede sustituir las
actividades que aparecen a continuacion por otras en las
gue esté trabajando;

De lo facil a lo dificil, puede ir construyendo gradualmente
habilidades como en el vestir: cooperar en el vestir, quitarse
la ropa floja, ponerse la ropa floja, manejar los cierres, poca
ayuda, atarse los zapatos o las sandalias.

Consulte a la derecha y en la pdgina siguiente algunas
técnicas para estimular el autocuidado. Puedes explorar
estas técnicas y combinar otras diferentes si es necesario.
Utilice dispositivos/aparatos de asistencia para sentarla y
para el autocuidado cuando sea necesario.

V4
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Explicar al nifio con palabras paso a
paso lo que tiene que hacer,
guiandole en la actividad.




Una mano sobre la otra

Ponga su mano sobre la mano del nifo
para guiar el movimiento del bafio.

Dibujos para mostrar la secuencia
Hacer dibujos que muestren los pasos del bafio. Dejar que el nifio
siga los pasos, poco a poco mas independiente.

Ayuda con la asistencia

Espejo

Cepillar los dientes frente a un espejo
para que el nifo vea sus
movimientos, mientras

sostiene su cuerpo.

Ropa lista aperchada

Poner la ropa delante del nifio mientras esta sentado en una esquina
de la habitacidn. Ayudar con palabras y si es necesario fisicamente si
el nifio se atasca.

Si el manejo de la ropa es dificil, hable con un terapeuta para ver si puede hacer pequefas ayudas de
bajo costo, como un llavero en la cremallera para bajar y subir mas facilmente, una

taza o una botella adaptada.
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Actividades y
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Participacion en la comunidad

Las personas con EB y su familia suelen experimentar barreras
sociales. Es necesario que se eliminen las barreras sociales, es un
derecho humano ser incluido y participar en la sociedad.

La mayoria de los adolescentes y adultos jévenes con EB grave
dependen de una silla de ruedas y se colocan el catéter ellos
mismos o necesitan ayuda para hacerlo varias veces al dia. Para
evitar el aislamiento en el hogar, necesitan tener acceso a
instalaciones para hacerlo en un area privada, ya que suele haber
mucho estigma al respecto. Estas instalaciones son necesarias
para ser lo mas independiente posible y participar en la vida
familiar y comunitaria.

Medidas a considerar

e Los campesinos desempefian un papel importante a la hora
de atender el prejuicio y las barreras sociales. Asegurese de
que la persona con EB, como cualquier otra persona, sea
incluida en todas las actividades sociales dentro de la
familia y la comunidad, como eventos, acompafiando a los
padres, por ejemplo, al mercado. Si es necesario, educar a la
comunidad sobre los derechos humanos para todos.
Ayudar a que el hogar y los espacios publicos sean
accesibles para las personas que utilizan aparatos de ayuda.

Actividades sociales

Las personas con EB suelen quedar marginadas de las actividades
sociales en la comunidad o con los amigos debido a la idea errénea
de la discapacidad o a otras razones. Los problemas de control de la
vejiga y el intestino pueden hacer que la persona se quede en casa,
ya que pueden ensuciarse al sale de casa y oler mal, lo que hace
que se sientan avergonzados y dar una mala imagen.

Medidas a considerar

Las personas pueden necesitar ayuda para ir a casa de un amigo
0 necesitan apoyo fisico para jugar con otros nifios;

Los compafieros pueden necesitar que se les explique cémo
jugar de forma alternativa o adaptada y como apoyar a su
amigo.




Capacidad de aprendizaje

Algunas personas con EB tienen dificultades de aprendizaje
dependiendo de la gravedad de la enfermedad y de las

complicaciones de la derivacidn. En los primeros afios de la infancia,

los nifios y los padres suelen estar preocupados por los trastornos
médicos que los acompaiian, las visitas al hospital y el tratamiento,
por lo que el retraso en el desarrollo suele pasar desapercibido y es
incomprendido por los padres, la familia, los profesores y los
miembros de la comunidad.

El nifio puede tener dificultades para concentrarse en una tarea,
para seguir instrucciones o con la comprension lectora. El habla y el
lenguaje estan intactos, pero el procesamiento de la informacién
visual puede ser dificil. Memorizar informacion puede ser dificil, asi
como planificar, organizar e iniciar tareas. Muchos nifios con EB
consiguen un autocontrol basico, dependiendo de la gravedad de
su enfermedad, pero a menudo van entre 2 y 5 afios atrasados que
sus compafieros en su desarrollo normal. Si estan disponibles, un
terapeuta ocupacional o un profesor especial pueden ayudar a
practicar las habilidades que suponen un reto.

Medidas a considerar:

Aprovechar las citas médicas y las reuniones de seguimiento
para desarrollar objetivos funcionales, y para la persona,
significativos, y supervisar los progresos;

Buscar el apoyo de un terapeuta ocupacional o de profesores
especiales, si estan disponibles, para ayudar a practicar las
habilidades cotidianas y el aprendizaje de las habilidades que
suponen un retraso o un reto;

Apoyar a los padres para que desarrollen un plan de accidn con
estrategias para apoyar la independencia de su hijo y su
participacién en actividades en su comunidad y escuela;
Fomentar la participacion en actividades, como las de los
grupos de familias o de padres, que ofrezcan lugares seguros
para desarrollar relaciones con nifios o adultos que puedan
tener la misma condicién y los mismos retos;

Trabajar conjuntamente con las personas con EB y sus familias
para atender las barreras personales, como el cuidado del
intestino/la vejiga, los acontecimientos médicos, los aparatos
de ayuda, asi como los factores ambientales que pueden
afectar a las actividades y la participacion significativas
Organizar grupos de apoyo para intercambiar experiencias y
apoyo entre iguales.

© Enablement
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La escuela
Muchos nifios y jovenes con EB en zonas de bajos recursos no
van a la escuela porque los padres creen que no es posible o que
su hijo no serd aceptado. Ademas, los colegios suelen estar
preocupados por no poder controlar las necesidades del nifio y
pueden dudar en inscribirlos o apoyarlos. Hay cuatro areas en
las que un nifio con EB puede necesitar apoyo adicional en la
escuela:

1) Manejo de la vejiga y/o del intestino;

2) Movilidad;

3) Actividades de aprendizaje, y;

4) Otros posibles problemas (epilepsia, problemas de visidn).

Oriente a los padres en la busqueda de la escuela adecuada. Con
apoyo para el aprendizaje, mediante el uso de
dispositivos/aparatos de ayuda si es necesario, como una silla de
ruedas, adaptacion de boligrafos o sanitarios accesibles, ir a la
escuela puede ser posible. Anime a los directores y profesores.

Los nifios con EB pueden ausentarse de la escuela con mayor
regularidad debido a sus necesidades y citas médicas. Es
importante que la escuela lo comprenda.

El trabajo

Es importante orientar a los jévenes y adultos con EB para que
encuentren un trabajo que les guste y puedan realizar, y en el que
puedan recibir mas apoyo. Pueden tener dificultades para
encontrar o mantener un trabajo. La integracion en el trabajo y en
la vida de la comunidad es importante para la calidad y la
satisfaccion de la vida, asi como para el autosostenimiento.
Ademas, el trabajo ofrece

oportunidades para

hacer amigos.

Medidas a considerar en la escuela:
Proporcionar educacion de la
salud sobre la EB;
Explicar los derechos de
todos los nifios air a la
escuela y aprender;
Organizar mds tiempo para
las actividades escolares y
de autocuidado cuando sea
necesario;
Dividir las tareas grandes en
otras mds pequenas;
Permitir que los compafieros ayuden al nifio con EB;
Proporcionar material didactico practico para utilizar en clase como
pizarra negra o blanca, hojas, conchas, piedras, que pueden utilizarse
para enseiar a contar o para aprender las formas;
Ensefiar al nifio como responder a las preguntas relacionadas con EB
para disminuir cualquier tipo de intimidacion que pueda conducir al
abandono de la escuela;
Utilizar materiales localmente disponibles para adaptar el entorno
escolar, por ejemplo, rampas de madera moviles, sanitarios privados y
accesibles, pupitre accesible para sillas de ruedas, asientos de apoyo.
Consulta las fichas de los factores ambientales para ver ejemplos.

Medidas a considerar en el trabajo:

e  Acompafiar a la persona con EB en la busqueda de un trabajo.
platicar juntos para qué es buena la persona y explorar diferentes
opciones de trabajo, por ejemplo, fabricar y vender jabon, sastreria o
trabajo administrativo;

Proporcionar informacién sobre EB a los empleados. Explorar juntos
(empleado, empleador y campesino) qué actividades y tareas son
factibles y acordar un horario de trabajo a medida si es necesario;
Hablar con el empleador si se necesitan modificaciones estructurales,
como rampas, trabajo en la planta baja, sanitarios accesibles y
parqueos;

Animar al empleado a modificar, cuando sea necesario, el lugar de
trabajo directo, como el espacio para que la silla de ruedas pueda
moverse, la disposicion de un asiento y/o un escritorio a la altura
adecuada, y los asientos de los inodoros, el espacio de trabajo
modificado. Véase la ficha 37 para las modificaciones en el hogar.







Deseos y necesidades personales Habilidades sociales y limites

Las habilidades sociales incluyen ser capaz de controlarse a si
mismo, ser consciente de si mismo, ser consciente socialmente
de las personas que le rodean, ser capaz de tomar decisiones de
forma adecuada, resolver problemas y habilidades en las
relaciones. Las habilidades sociales son necesarias en diferentes
ambitos de la vida, como en la casa, con los amigos, en la escuela,
en el trabajo, al conocer gente y al tener una vida amorosa
Medidas a considerar cuando se es mayor. Una de las cosas que se necesitan es el
espacio personal y entender cuando es apropiado hablar o tocar.

e Cuando hable con las familias, incluya siempre a la Saber cudndo se puede confiar en una persona. Cuando una

persona de la que habla; persona tiene una discapacidad intelectual o no esta

Cuando una persona no pueda hablar, utilice medios acostumbrada a relacionarse con la gente, puede ser dificil

alternativos (véase "comunicacion" en las fichas desarrollar habilidades sociales y entender los limites sociales.

anteriores) y observe el lenguaje corporal y la expresién Esto es importante para evitar contactos no deseados.

facial al hablar con la persona y los encargados.

Toda persona tiene deseos y necesidades, con o sin
discapacidad. Ademads, cuando una persona no puede hablar
0 no parece consciente, esa persona tiene necesidades. Toda
persona tiene derecho al bienestar. Estos deseos y
necesidades deben tomarse en cuenta a la hora de debatir las
prioridades de intervencién, establecer objetivos y medidas.

Medidas a considerar

e Hablar con la persona y sus encargados para identificar
cualquier dificultad. ¢ Hay alguna dificultad para entender los
limites fisicos y sociales o es dificil que la persona se proteja a
si misma, por ejemplo, cuando la persona estd sola en casa y
no tiene la capacidad social o fisica para autoprotegerse?
Platique con la persona, los encargados
y la familia cdmo ensefar sobre
habilidades sociales si esto representa
un reto. Esto no significa que sea
un reto para todas las personas
con EB;

Si hay algun signo de

abuso o irresponsabilidad,
tomar las medidas adecuadas
de justicia social y proteccidn.
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Apoyo psicologico

Los ninos y adultos con EB pueden sentirse inseguros y tener poca
confianza en si mismos. Pueden sentirse menos valiosos o
rechazados. Pueden sentirse avergonzados por su incontinencia o
su silla de ruedas. Los jovenes pueden sentirse ansiosos, inseguros
0 poco queridos por su condicién. Los niflos con EB han mostrado
una mirada mas negativa sobre su calidad de vida que sus
companieros. Los nifios con una actitud positiva hacia la EB, las
expectativas de futuro y las habilidades de afrontamiento son mas
positivos respecto a su calidad de vida.

Si se percibe que hay una depresién que va en aumento, hay que
acudir inmediatamente a un especialista. Puede dar lugar a una
serie de problemas emocionales y fisicos, como la pérdida de
energia, un cambio en el apetito, dormir mal, sentimientos de
inutilidad y pensamientos de autolesidén o dafio a la persona con
EB.

El papel del encargado

El encargado que ayuda a la persona con EB desempefia un papel
importante en la mejora y el mantenimiento de la calidad de vida.
La gravedad de la EB puede variar. Cuando un nifio tiene una
discapacidad grave, se necesita mds apoyo de parte de los
encargados. En todo momento, es importante incluir los deseos y
necesidades de la persona con EB, pero también es importante
gue el encargado sea consciente de lo siguiente:
e Laresponsabilidad que esto supone en la vida y dénde
encontrar apoyo;
El impacto del cuidado en el encargado y evitar la sobrecarga
fisica y mental;
Los objetivos que el encargado, o la propia persona con EB
quiere alcanzar o mantener para la persona con EB.

Medidas a considerar

e Ser sensible a las fases de malestar emocional (por ejemplo,

agotamiento, preocupacion, depresion, ira) y proporcionar apoyo
psicolégico y valor para soportar. Enviar a un médico si es
necesario;

Proporcionar al nifio y a la familia apoyo practico y psicoldgico
para desarrollar la resistencia y aprender a vivir con sus puntos
fuertes y débiles. Ayudar a encontrar caminos alternativos cuando
sea necesario;

Escuchar sus historias, animar a buscar apoyo social de la familia,
amigos, compaferos y miembros de la comunidad para ayudar a
proporcionar un sentido positivo del futuro.

Medidas a considerar

e  Orientar a los encargados para que comprendan lo que
pueden hacer en sus rutinas de la vida diaria y en sus
habilidades como tales;

Ayudar a controlar el estrés y/o la fatiga del encargado;
Evitar sobreproteger a la persona con EB no permitiéndole
utilizar todo su potencial funcional en la vida diaria;
Ayudar al encargado a encontrar informacion actualizada
sobre EB y poner al dia sus conocimientos y habilidades
sobre como cuidar de su hijo y estimular su desarrollo;
Responder o buscar respuestas con los profesionales de la
salud a las preguntas de las personas con EB y de los
encargados;

Proporcionar informacién realista sobre los resultados de la
(re)habilitaciéon junto con un profesional de la salud;
Incluirlos en sus intervenciones tomando decisiones juntos.
Esto mejorard su colaboracién conjunta.

O
Q)
R
oN
N
00
UL
QD
P
—t
o
=
(D
n
e
(@
-
n
o
>
D
(D
n




(@)
(@
(qV)
-
.U
L
7))
Q
M
C
@)
(9p]
| -
()]
o
(7
(D)
| -
@)
)
O
®
LL

Asesoramiento entre compafieros

El asesoramiento entre compafieros consiste en el apoyo
emocional y practico proporcionado por personas en
situaciones similares, como otros encargados de personas con
una discapacidad. El asesoramiento entre compafieros puede
ser una ventaja para un encargado que se ha enterado
recientemente de que su hijo tiene EB o para los jévenes con
EB. Aun asi, el asesor debe ser consciente de que cada
persona tiene su propio estilo de afrontarlo; las experiencias y
las practicas no pueden reproducirse sin adaptarlas a la
persona y al contexto. Los compafieros pueden responder a
preguntas sobre cdmo cuidar del nifio en la vida diaria,
compartir experiencias, conocimientos y habilidades. El apoyo
entre compaiieros puede dirigirse al encargado individual o a
la persona con EB como "compariero", pero también a los
encargados en forma de asesoramiento familiar o de grupo.

Enterarse de que su hijo tiene EB es un acontecimiento que
cambia la vida, tanto de la persona con EB como de su
familia. Es posible que se pregunten por qué les ha
sobrevenido esta desgracia. Para obtener apoyo espiritual,
pueden beneficiarse de la consulta con un lider religioso -un
sacerdote, un Iman (lider islamico), un rabino- o de la
participacién en rituales religiosos. Es bueno ser consciente
de que no sélo se necesita apoyo practico, sino también
espiritual, si no es perjudicial o causa problemas
econdémicos.

Medidas que hay que tomar

e Ser consciente del apoyo que se pide a los curanderos
tradicionales y de que éste no hace dafio al cuerpo de la
persona, como hacer quemaduras o cortes en la espalda;
Poner en contacto a los encargados con otros
companeros o grupos de apoyo a los padres. Estos
grupos pueden proporcionar apoyo psicolégico, pero
también apoyo a los medios de vida organizando
sistemas de préstamos/créditos blandos.




Relaciones

Las personas con EB tienen las mismas necesidades y deseos de
afecto que cualquier otra persona. Con la informacién y la ayuda Medidas a considerar:

adecuadas pueden tener una relacion satisfactoria a una edad En colaboracion con expertos médicos, proporcionar informacion, y
apropiada. Sin embargo, existe la posibilidad de que a la pareja le orientacién sobre:

resulte dificil establecer o mantener una relacién con alguien con
EB. Por lo tanto, también hay que prestar atencidn a las preguntas
y necesidades de la pareja.

e Grupos de apoyo: Animar a los nifios, a los adultos y a sus familias a
compartir informacién en grupos de apoyo o conversaciones entre
compaiieros.

Funciones sexuales Educacion sexual: La educacidn sobre la funcién sexual debe
impartirse en la preadolescencia y adolescencia temprana a ambos
sexos para aumentar su satisfaccion sexual y calidad de vida, de
forma similar a como se hace con todos los nifios. Preferiblemente,
la educacién debe ser impartida por un trabajador del mismo sexo.
Hacerlo puede prepararlas para la menstruacién, estimular el uso
de anticonceptivos, prevenir enfermedades de transmision sexual,
transmision del VIH, embarazos no deseados y ayuda a lograr una
vida sexual satisfactoria.
Las nifias y jovenes con discapacidad son mas propensos al abuso
debilidad 6sea y el riesgo de fractura. sexual que las personas con un desarrollo normal. Proporcionar
informacion sobre la proteccién de las nifias, mantener la
privacidad de los cuidados fisicos y denunciar las agresiones y los
abusos, tanto a la nifia como a los padres. Para mas informacion,
véase "Proteccion” en la ficha 32.

Los adultos jévenes con EB generalmente no se sienten bien
informados sobre la salud sexual. La construccién de los 6rganos
genitales es normal en los chicos y chicas con EB, pero las funciones
pueden estar alteradas.

Debido a los dafios en la médula espinal, pueden experimentar
pérdidas sensoriales y paralisis. Hay muchos factores que pueden
afectar a la capacidad de una persona para colocarse durante la
actividad sexual, como el nivel de movilidad, los antecedentes de
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Enfermedades de transmision sexual: Proteccion contra las
enfermedades de transmisién sexual (utilizando preservativos sin
latex, ya que es probable que sean alérgicos al latex), asi como
métodos anticonceptivos.
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Fertilidad

La fertilidad de muchos hombres con espina bifida es menor. En
las mujeres, la fertilidad no suele verse alterada, aunque es
necesario realizar controles adicionales durante el embarazo.
Debido a una educacién sexual inadecuada, las personas con
espina bifida son menos propensas a utilizar métodos
anticonceptivos cuando son sexualmente activas. La funcion
eréctil y eyaculatoria varia en un varén con

EB, dependiendo del nivel de la

lesidn. Los hombres con

lesiones sacras suelen ser

capaces de eyacular, pero

esto es poco frecuente

en las lesiones mas altas.

Embarazo
Durante el embarazo, pueden surgir complicaciones como dolor,
colapso de 6rganos e inestabilidad pélvica. Las mujeres pueden

preocuparse de que su hijo tenga una discapacidad. Las mujeres con

EB tienen un mayor riesgo de complicaciones obstétricas. La

incapacidad para deambular esta muy relacionada con la necesidad

de un parto por cesarea.

Medidas a considerar

e Asegurarse de que la persona

reciba asistencia médica en
caso de embarazo. Esto es
muy importante.

Medidas a considerar:

En colaboracion con expertos médicos, proporcionar educacion
y orientacién sobre:

e Embarazo: Educar a los hombres sobre el riesgo de que sus
hijos hereden EB. Se aconseja a las mujeres con EB que
deseen concebir que acudan a un ginecélogo para que las
evalle. Hay que aconsejarles que tomen acido félico (véase la
introduccion). Asegurarse de que las mujeres acuden a
revisiones adicionales y evaluar si la embarazada tiene
miedos o inseguridades. Evaluar si los (futuros) padres
necesitan ayuda.

Medidas de higiene: Ambos sexos deben comprender que la
practica de una buena higiene y el mantenimiento de un
buen horario de evacuacidn intestinal y de la vejiga
desempefian un papel importante en el desarrollo de
relaciones sanas y felices.




Factores ambientales:
Informacion y medidas

a considerar

Férula plastica
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Derechos

Las personas con discapacidad tienen los mismos derechos
humanos que las demas personas. Por desgracia, la falta de
movilidad, de equipos de adaptacion, de educacién y apoyo, de
accesibilidad, la discriminacion y la falta de aceptacion social crean
serias barreras para ejercer libremente estos derechos. Es posible
gue las personas mayores con discapacidad ya hayan perdido la
conviccién de tener derechos humanos. Deben empoderarse y
estar protegidos, recibir apoyo informando a la comunidad y
participar en ella. Hay que ensefiar a la comunidad que deben
incluir a todas las personas en todos los dmbitos y actividades de
las comunidades. Todos estos temas son vélidos para el hogar, la
escuela, la universidad, las areas comunales, las instituciones
profesionales, los clubes y los deportes (de adaptacion).

Proteccion

Los abusos a causa de la discapacidad son frecuentes.
Especialmente las nifias estan en riesgo porque no siempre son
capaces de protegerse a si mismas. Los abusos pueden
producirse de diferentes maneras: irresponsabilidad, abuso
fisico, abuso psicolégico, abuso emocional y abuso sexual.
Ensefiar a la comunidad, a la persona con EB y a la familia a
entender los limites sociales y fisicos puede ayudar a incluirlos
en la comunidad y a respetar los limites en los contactos sociales
y las relaciones fisicas.

LA SEGURIDAD REQUIERE UNA ATENCION ESPECIAL.
Ac6
?;»SSLV_IVU N ARIA

Acciones a considerar:

Descargue y lea este documento en linea para obtener mas
informacidn sobre los derechos de las personas con
discapacidad:
https://www.un.org/esa/socdev/documents/disability/Toolkit/
Intro-UN-CRPD.pdf

Esta es una versién de facil lectura:
https://assets.publishing.service.gov.uk/government/uploads/
system/uploads/attachment_data/file/345108/easy-read-un-
convention.pdf

Utilice este documento para explicar los derechos a los nifios:
https://www.unicef.org/publications/files/Its_About_Ability f
inal_.pdf

Descargue y lea este documento en linea para obtener mas
informacidn sobre la salud y los derechos sexuales y
reproductivos: https://www.dcdd.nl/everybody-matters-
stories-and- practical-tips-to-put-an-of-neglected-top-on-the-
map/

Hacer consciencia en la comunidad sobre los derechos de las
personas con discapacidad, que son los mismos para todos los
miembros de la comunidad;

Hacer consciencia en la red de la persona

con EB de los signos y sintomas de abuso;

Informar a las personas con EB, a sus N

familias y a los miembros de la

comunidad sobre la

autoproteccidn, la justicia

y cdmo defender sus

derechos;

Fomentar la planificacidn y el uso

de servicios de apoyo (por ejemplo,

legales, en la universidad) para

proteger el autocontrol y la

independencia.
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Medios de vida

El hecho de tener que visitar regularmente las clinicas de salud, los
hospitales y los centros de rehabilitacién impide que las personas con
EB, los padres o el conyuge puedan trabajar y, por tanto, supone una
pérdida de ingresos, especialmente para las personas solteras.
Algunas organizaciones o grupos de apoyo a los padres cuentan con
sistemas de préstamos blandos que hacen posible que las personas
con discapacidad y su familia creen un negocio cerca de la casa donde
también puedan recibir atencidn facilmente.

Salud

Las personas con EB pueden tener dificultades para acceder a los
servicios de salud, tanto rutinarios como preventivos. La
accesibilidad a las sillas de ruedas o a las personas con equilibrio
limitado, y la falta de conocimiento sobre el reconocimiento de
las condiciones médicas comunes relacionadas con la EB crean
desafios. La transicion de los centros infantiles al sistema de
salud orientado a los adultos lo hace mas complejo. Esto puede
hacer que se evite la atencion en salud rutinaria y preventiva.

Acciones a considerar:

Comprobar si la persona con EB o el
encargado tienen un trabajo y/o cuentan
con el apoyo econdmico suficiente para
cubrir las necesidades basicas del

hogar y los tratamientos;

Ayudar a encontrar un trabajo adecuado,
hablar con los empleadores o ayudar a
crear un negocio si es necesario;

Cuando no hay ingresos suficientes,
animar y ayudar a explorar las
posibilidades de apoyo financiero en la comunidad local, como las
iglesias, ONGs, programas de actividades generadoras de ingresos,
programas de microcréditos o sistemas de préstamos blandos;
Elaborar un plan para abordar los ambitos vocacional, ocupacional y
de habilidades para la vida junto con la persona y su familia;
Consultar estas fichas y manuales para mercados inclusivos:
https://enablement.eu/publication

Consultar esta pagina web de iSave para obtener informacién y

© Enablemenr’

manuales de este enfoque econdmico: https://isave-
inclusion.com/about- isave/what-is-ave/isave-model/

Acciones a considerar:

Evaluar qué dificultades tienen los nifios, los adultos y la familia para
acceder a la asistencia en salud. Utilizar las fichas "Ciclo de rehabilitacion",
véase https://enablement.eu/publication/rehapp-fichas

Promover la atencidn de la salud rutinaria y preventiva para evitar
problemas de salud;

Proporcionar educacién a los profesionales de la salud sobre EB. Estar
dispuesto y ser capaz de tomarse el tiempo necesario para comunicarse
adecuadamente con las necesidades de atencion de la salud (complejas) y
manejarlas;

Proporcionar un seguimiento relacionado con EB, para prevenir los efectos

secundarios;

Ayudar a detectar las necesidades basicas, el desarrollo, la toma de
decisiones propias e incluirlas en la vida diaria de la persona con EB y su
familia;

Ayudar a la persona con EB y a su familia en el cambio de una clinica
pediatrica a una clinica de adultos cuando llegue el momento.
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Asesoramiento familiar y apoyo psicolégico

Tener un hijo o un cényuge con EB cambia la vida de los miembros
de la familia. Pueden tener dificultades para afrontar ciertas
actividades y situaciones o para ser aceptados por la familiay la
comunidad. Esto puede hacer que se sientan desesperados o
deprimidos. Los niveles de estrés de los padres en las familias con
un hijo o conyuge con EB suelen ser elevados.

La sobreproteccion del nifio con EB puede dar lugar a una menor
capacidad de independencia del nifio. El hogar debe ser un lugar
seguro para la persona con EB. Recibir el apoyo de los padres,
hermanos o cényuge mejorara la salud mental, por ej., con el
apoyo y la prdctica de actividades o la participacion en tareas
domeésticas de adaptacion.

Mas medidas a considerar:

Escuchar, preguntar, identificar las
prioridades, observar, identificar los
puntos fuertes y las dificultades,
elaborar un plan, apoyar las medidas,
supervisarlas y evaluar con la familia
y la persona con EB;

Aconsejar a un equipo de
profesionales con conocimientos en
temas de EB para apoyar a la familia
con un hijo, adulto o cédnyuge con EB;
Dar a la persona con EB y a su familia
apoyo practico y psicolégico para
utilizar sus puntos fuertes y afrontar
las dificultades;

Ensefiar a la persona con EB y a sus
padres/conyuge a defenderse por si
mismos, de acuerdo con los derechos
humanos, cuando se encuentren con
personal médico, gubernamental y
educativo;

Ayudar a organizar un grupo de
apoyo para companeros o familiares;
Hablar de las expectativas sobre la
vida independiente, la
autosuficiencia, la gestion de la
atencion médica y el autocuidado;
Identificar cualquier problema de
discriminacién en la comunidad.
Concienciar a la comunidad sobre EB;
Involucrar a los miembros de la
comunidad en laviday la
rehabilitacion de la persona con EBy
su familia.

© Enablement




Aparatos de ayuda
Los aparatos de ayuda tienen un gran efecto en la capacidad
de realizar actividades y participar en la vida diaria. Cuando
observe que la persona tiene limitaciones en su actividad,
considere si la adaptacién de los materiales cotidianos puede
apoyar la actividad. Si no es suficiente, un dispositivo de
ayuda como una silla de ruedas, un asiento de apoyo o un
andador. Es posible que se necesiten adaptaciones en el
hogar o en la comunidad.
Hay varios tipos de dispositivos y adaptaciones. Estos
dispositivos pueden ayudar a los nifios a:

Desplazarse;

Comer por si mismo o facilitar la alimentacién;

Comunicarse;

Ir a la escuela;

Jugar solos;

Jugar con sus amigos, o;

Ser mas independientes.

Las personas con EB que tienen dificultades para caminar
pueden beneficiarse de una silla de ruedas, muletas o andador
para desplazarse. Las personas que necesitan apoyo para
sentarse correctamente pueden beneficiarse de asientos
especiales. Es importante que la persona cambie de posicién
regularmente durante el dia para evitar la rigidez y las llagas por
presion. El asiento de la silla (de ruedas) debe evitar problemas
de piel, mantener la postura y mejorar la movilidad y el
funcionamiento independientes.

Ademas de los aparatos de movilidad, también existen aparatos
de ayuda para apoyar y mejorar el autocuidado, el aprendizaje,
el trabajo, las actividades sociales o el juego. Consulte a un
terapeuta ocupacional, fisioterapeuta o técnico para que le
asesore y consiga los dispositivos adecuados.

Medidas a considerar

Referir a un técnico ortopédico, un terapeuta ocupacional o un
fisioterapeuta cuando:

La persona no cuente con uno, pero necesita un dispositivo de
ayuda;

La persona tiene dolor o llora cuando se le coloca el aparato;
La persona no puede sentarse o ponerse de pie con el aparato;
El aparato de ayuda es demasiado pequefio o demasiado
grande;

El aparato de ayuda esta roto;

La familia tiene el aparato de asistencia, pero no lo utiliza:
averiglie primero por qué.

Tabla de desplazamiento de
madera resistente para pasar
de la silla (de ruedas) a la cama
o al revés.

Coémo hacer un inodoro plano
mas alto para sentarse
facilmente.
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. Aparatos para la verticalizacion
Aparatos para la movilidad P P

Mantenerse en pie y/o desplazarse de forma alternativa, por Al poner el peso en las piernas y estirarlas mientras se estd de pie,
ejemplo, en silla de ruedas, da a la persona la posibilidad de ir a es menos probable que se produzcan contracturas de los

donde necesita y quiere ir. Permite a las personas ser musculos en el tobillo, las rodillas y las caderas. Se puede fabricar
autosuficientes, realizar actividades y participar en la vida diaria. y colocar un verticalizador (véase la imagen siguiente) para ayudar
a fortalecer los musculos. Normalmente, este aparato se utiliza
durante media hora, dos veces al dia. Compruebe de que sea
seguro y proporcione oportunidades para que la persona juegue y
disfrute mientras esta de pie.

Con una patineta cuadrada, el nifio puede desplazarse, mientras
entrena la fuerza de los brazos y el equilibrio al sentarse. Con una
silla de ruedas o un andador, el nifio o el adulto es menos
dependiente de la familia, los profesores del colegio y otras
personas. Asegurese de que los aparatos de movilidad estan A veces se necesitan férulas para los pies para apoyar la
adaptados a la persona, con el tamafio correcto, segun el verticalizacion y/o evitar las contracturas en el tobillo.

fisioterapeuta o el terapeuta ocupacional. Medidas a considerar
e Identificar si se necesitan estos dispositivos y ayudar a
adquirirlos a través de un centro médico y un especialista;
Estar atento a las roturas de la piel por el uso del
verticalizador. Si se produce una rotura de la piel, volver a

acudir al esFecialista. Véase la ficha 13.

Férula de plastico
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Férula simple

hecha con LRI 17
sandalia
Medidas a considerar Verticalizador
e Observar las limitaciones de la actividad y considerar si se Zapato
necesitan aparatos de movilidad. Si es asi, referir a una adaptado a
organizacién que proporcione dispositivos de ayuda y apoye a la una férula
familia durante todo este proceso.




Acciones para modificar el hogar o la comunidad

Modificaciones en el sanitario

Discutir con los jévenes adultos con EB y la familia sus expectativas de vida
independiente, vivienda accesible, finanzas y organizaciones locales a las que
dirigirse para obtener apoyo en estas areas;

Cuando la casa tenga diferentes alturas de nivel, instalar rampas en la casa o
alrededor de ella para los usuarios de sillas de ruedas;

Eliminar los obstaculos con los que puedan tropezar o chocar facilmente;
Instalar agarradores en las puertas para ayudar a moverse y mantener el
equilibrio;

Asegurar un espacio de giro suficiente (minimo de 60 pulgadas) para girar la
silla de ruedas en el lugar;

Las puertas deben tener una anchura minima de 32 pulgadas;

Las mesas y el lavaplatos de la cocina deben ser accesibles para las sillas de
ruedas;

Mantenga el inventario y los armarios al alcance de la mano;

El inodoro debe estar al mismo nivel que la silla de ruedas;

Instale pasamanos al lado y detras del inodoro;

Utilice una silla de plastico con orificio y un dispositivo contra las salpicaduras
sobre los inodoros planos.

44— 60”min —
! 16”-18"min
<

Modificaciones en la cocina Modificaciones en el inodoro

Utilizar una mesa

Si el equilibrio del torso genera un reto, el uso de los brazos y
las manos, por ejemplo, para comer, la actividad fina, el juego
y el trabajo (escolar), serd mas facil de hacer en una mesa.
Una mesa en la que se ha recortado espacio para que el torso
encaje perfectamente y coloque mejor los brazos. El tamafio
de la mesa debe adaptarse a la altura de la persona cuando
esta sentada.
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Modificaciones en la habitacion
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Moverse en el exterior

Los entornos inaccesibles pueden dificultar el uso de sillas de
ruedas, andadores y muletas. Un camino lleno de baches no es apto
para una silla de ruedas, especialmente si los neumaticos son
delicados, o el destino esta simplemente demasiado lejos. Esto
puede interrumpir la participacién en la comunidad de la persona
con EB. También puede que los

padres no tengan los medios

para llevar a su hijo al

exterior o experimenten

un prejuicio al utilizar el

transporte publico. Una

silla de ruedas con ruedas

grandes o una triciclo

pueden ayudar a moverse

en la comunidad.

Ser independiente en el exterior

Ir al colegio o al trabajo serd mas facil si el nifio o el adulto es lo
mas independiente posible. Las modificaciones en casa no
siempre estaran disponibles en otros lugares, como los edificios
comunitarios. Cosas como poder ir al bafio de forma
independiente pueden favorecer que se sienta cdmodo
realizando actividades al aire libre. Los terapeutas ocupacionales
o los fisioterapeutas pueden ayudar a encontrar formas de
realizar este tipo de actividades al aire libre. Como campesino,
puede ayudar a practicar estas medidas en situaciones similares.

Medidas a considerar

Comprobar si hay dificultades cuando la persona con EB sale al
exterior. Pregunte por los problemas especificos y obsérvelos;
Si considera que hay prejuicios en la comunidad, sensibilice a
los miembros de la comunidad. Explique que la EB no es
contagioso y que todas las personas tienen los mismos
derechos;

Practicar actividades comunitarias apropiadas con la persona
en casa y en la comunidad;

Comprobar si el transporte es un problema para que el nifio o
el adulto con EB y su familia vayan a la escuela, al trabajo o a
los tratamientos médicos. Si es asi, enviar a un técnico,
fisioterapeuta o terapeuta ocupacional;

Explorar en qué medida la comunidad puede ayudar a la
persona con EB en las actividades comunitarias o en los
desplazamientos;

Consulta estas fichas y manuales para hacer que los mercados
sean inclusivos: https://enablement.eu/publication.
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A la hora de redactar el contenido de las fichas, varios recursos resultaron especialmente utiles:

Bannink, F., Idro R. y van Hove G. "Me gusta jugar con mis amigos": Nifios con Espina Bifida y pertenencias en Uganda.
Inclusién social. 2016; Volumen 4, Nimero 1: 127-141

Bannink, F., R. Idro y G. van Hove. Relaciones familiares, apoyo y cuidado: perspectivas de los nifios con espina bifida en el
centro de Uganda. Revista de gestion del conocimiento para el desarrollo. 2016; 11(2): 122-140

El pasaporte SHIP de Child-Help International se puede encontrar en https://www.child-help.international/downloadlinks
Clancy CA. McGrath PJ. Oddson BE. Dolor en nifios y adolescentes con espina bifida. Developmental Medicine & Child
Neurology; 2005. 34p.

Copp AJ, Adzick NS, Chitty LS, Fletcher JM, Holmbeck GN y Shaw GM. Spina bifida. PMC. 2015; 1: 15007. 45p

Alphen a/d Rijn: Habilitacion; 2020 [08-05-2020]. Disponible en: https://enablement.eu/publication/rehapp-fichas/
Nederlandse Vereniging voor Neurochirurgie. Hydrocephalie. [Internet]. Breda. NVvN; 2020 [Consultado el 10 de marzo de
2020]. Disponible en: https://www.nvvn.org/patienteninfo/schedel-en-hersenen/hydrocefalie-waterhoofd/

Roach J.W Short B.F. And Saltzman H.M. Adult Consequences of Spina Bifida: A Cohort Study. [Internet]. Clinical Orthopaedics
and Related Research; 2011 [Consultado el 14 de abril 2020]. Disponible en:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3069297/

EBH Nederland. Hidrocefalia [Internet]. Houten: EBH Nederland 2020 [consultado el 05-05- 2020]. Disponible en:
https://EBhnederland.nl/hydrocephalus/

EBH Nederland. Wat is hydrocephalus [Internet]. Houten: EBH Nederland 2020 [consultado el 05-05-2020]. Disponible en:
https://EBhnederland.nl/hydrocephalus/wat-is-hydrocephalus/

EBH Nederland. Gevolgen [Internet]. Houten: EBH Nederland 2020 [consultado el 05-05- 2020]. Disponible en:
https://EBhnederland.nl/hydrocephalus/gevolgen/

Sandler, S. Living with Spina Bifida. The University of North Carolina Press. 1997.

Asociacion de Espina Bifida. GUIDELINES FOR THE CARE OF PEOPLE WITH SPINA BIFIDA — Cuarta edicidn. Centros para el
control y la prevencién de enfermedades. 2018. 247p.

Streur CS, Schafer CL, Garcia VP, Quint EH, Sandberg DE, Wittmann DA. "Si todo el mundo esta teniendo esta charla con su
médico, ¢Por qué no estoy teniendo esta charla con el mio?": Las experiencias de educacién sobre sexualidad y salud sexual
de mujeres jévenes con espina bifida. [Internet]. Elsevier; 2019. [Consultado el 19 de mayo de 2020]. Disponible en:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/31010781

El hospital para nifios enfermos. Espina bifida [Consultado el 3 de abril de 2021]. Disponible en:
https://www.aboutkidshealth.ca/Article?contentid=848&language=English

USAID, Humanity & inclusion, y el Ministerio de Salud de Vietnam. Guia de rehabilitacién para el manejo de personas con
espina bifida e hidrocefalia - Guia de enfermeria. Vietnam: USAID; 2018. 74p.

Werner. D. Nifios discapacitados de las aldeas, una guia para los trabajadores de la salud de la comunidad, los trabajadores
de rehabilitacién y las familias. [Internet]. Berkeley, CA. The Hesperian Foundation; [Consultado el 10 de abril de 2020].
Disponible en: https://www.dinf.ne.jp/doc/english/global/david/dwe002/dwe00224.html#partlchap22

Organizacion Mundial de la Salud. La actividad fisica y los adultos. [Internet]. Organizacién Mundial de la Salud; 2020.
[consultado el 16 de abril de 2020] Disponible en: https://www.who.int/dietphysicalactivity/factsheet adults/en/
Organizacién Mundial de la Salud. La actividad fisica y los jovenes. [Internet]. Organizacion Mundial de la Salud; 2020.
[consultado el 16 de abril de 2020] Disponible en: https://www.who.int/dietphysicalactivity/factsheet young people/en/

(Vg
B
O
C
Q
. -
Q
(S
Q
o

Publicado: 2021



https://www.child-help.international/downloadlinks
https://enablement.eu/publication/rehapp-fichas/
https://www.nvvn.org/patienteninfo/schedel-en-hersenen/hydrocefalie-waterhoofd/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3069297/
https://ebhnederland.nl/hydrocephalus/
https://ebhnederland.nl/hydrocephalus/gevolgen/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/31010781
https://www.aboutkidshealth.ca/Article?contentid=848&language=English
https://www.dinf.ne.jp/doc/english/global/david/dwe002/dwe00224.html#part1chap22
https://www.who.int/dietphysicalactivity/factsheet_adults/en/
https://www.who.int/dietphysicalactivity/factsheet_young_people/en/

