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Introduccion: La espina bifida se produce por un fallo en el cierre del canal vertebral durante
la gestacién, la medula dsea y los nervios quedan al descubierto o salen al exterior. El
mielomeningocele es el tipo mas grave y mas incapacitante. El diagndstico intra utero se realiza
mediante ecografia y deteccion de alfafetoproteina en suero materno y posteriormente al
alumbramiento, mediante observacién en busca de marcadores cutdneos unido a resonancia
magnética o ecografia, segun el tiempo del bebé. El tratamiento definitivo es quirdrgico.

Objetivos: General: - Conocer la mejor evidencia cientifica sobre la prevencién y cuidados
de los pacientes con espina bifida.

Especificos: - Poder proporcionar informacién a los padres de nifios con espina
bifida y ensefiarles a afrontarla.

- Ayudar a los padres a que sus hijos logren la mayor independencia
posible.

Metodologia: Se realiz6 una busqueda de la bibliografia correspondiente a los 10 ultimos anos,
buscando solo articulos en espafiol y se encontraron 32 documentos validos.

Conclusiones: Gracias a la prevencion enfermera, mediante la suplementacion de acido fdlico
y educacion dietética y de habitos saludables, se reduce en gran medida la espina bifida. El
integrar a los padres en los cuidados hace que estos establezcan vinculos afectivos con el bebé.
Palabras clave: Disrafia espinal; Espina bifida oculta; Espina bifida quistica; Tubo neural;
Acido félico.

ABSTRACT

Intoduction: Spina bifida is caused by a bad closure in the vertebral canal, during the
pregnancy. The spinal cord and jitters is uncovered or it goes out the body. The
mielomeningocele is the most severe tipe and disabling. The diagnostic into the uterus is made
by ultrasound and Alfa-fetoprotein detectioned in mother serum. Then of the children born, the
nurse look at the skin marks and ultrasound or RMI, depends of baby age. The finally treatment
is surgery.

Objectives: General: - Get to know the best scientific evidence on prevention and care of
patients with split spine.

Specifics: - Provide information to the parents of children that have split spine
and teach them how to face it.

- Assist parents by teaching them how to help their children be as
independent as possible.

Methods: A bibliography related search was performed regarding the past 10 years. Only thirty
two spanish articles were found and considered valid.

Conclusion: Thanks to Nurse prevention by using folic acid supplementation and their
knowledge about diet and healthy habits, Many of the split spine cases have been reduced and
a lot of parents are more involved in their childrens healthcare this allows them to develop

affective ties.

Keywords: spinal dysraphism; spina bifida hidden; Spina bifida cystica; neural tube; folic acid.
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INTRODUCCION

La espina bifida (EB) es una malformacion congénita del sistema nervioso y uno de los

defectos del tubo neural (DTN) mas comun. Se trata de un desarrollo anémalo de la columna
vertebral, durante la gestacién no se cierran completamente las vértebras y la médula espinal
gueda sin proteccién ésea en esa zona. Por este motivo la medula 6sea, puede salir al exterior
(protrusién), junto con las membranas que la recubren, o puede quedarse simplemente
descubierta. La localizacién mas comun es a nivel lumbar o lumbosacra. El deterioro primario
tiene lugar en el tubo neural, antes de que se complete su cierre (final del primer mes de vida
embrionaria) y posteriormente ocurre el defecto de cierre vertebral al mismo nivel (al final del

quinto mes). (1:2:3:45)

Existen dos tipos de espina bifida: EB. oculta y EB. quistica dentro de esta ultima podemos

diferenciar dos formas mas graves: Meningocele y el mielomeningocele (ver anexo 1) %7

Como bien explican Waechter E et al. y Ruiz Gonzalez M.A et al. el mielomeningocele es mas
comun y mas grave, ocasiona graves trastornos neuroldgicos y su complicacion mas comun es

la hidrocefalia. (1:2:46:7:8)

La EB se diagnostica, mediante la observacion de marcadores cutaneos en la zona lumbar,
como nos cuentan Pérez M et al. un 48-100% de los pacientes con espina bifida presentan
lesiones cutaneas en la regidon lumbosacra generalmente (ver anexo 2). Niklitschek S et al.
aseguran que estos siempre tienen que comprobarse mediante estudio radioldgico, y es
importante saber que a los nifios menores de 6 meses no se les realiza resonancia magnética

(ver anexo 3) (>1011)

Kliegman R et al. afirman que otra manera de detectar problemas del tubo neural es mediante
la deteccidn de alfafetoproteina entre las 15 y 19 semanas de gestacién, en el suero materno o
en el liquido amnidtico. Llamos Paneque A.] et al. y Toirac Romani C.A et al. certifican que
tanto la ecografia como la determinacion de alfafetoproteina, son fundamentales para
corroborar EB. También se sabe segln la revision sistematica de Cochrane, que en deficiencia
de folato la homocisteina plasmatica elevada pude, esto puede actuar como marcador de

riesgo sobre posibles DTN, (12131415

Bermudez Conesa R et al. consideran que debido al avance de la cirugia, hoy podemos esperar
que el 85% 6 90% de los afectados puedan sobrevivir. En la EB oculta no es necesario
tratamiento, a no ser que haya sintomas neuromusculares. Ruiz Gonzalez M.A et al. alegan
que el tratamiento definitivo, para reponer la placa neural dentro del canal espinal y asegurar
una reparacion de sus cubiertas sin dafiar el tejido nervioso, es siempre quirdrgico. La
intervencion se lleva a cabo en las primeras 24h de vida del nifio, dependiendo de su estado
general, pero como dicen Kliegman R et al. se puede demorar unos dias para que los padres se
adapten, excepto si el bebé tiene una fistula de liquido cefalorraquideo (LCR), que en ese caso

debe realizarse cuanto antes. Kliegman R et al. y Waechter E et al. refieren que después de la
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operacion de mielomeningocele, suelen requerir un procedimiento de derivacién del LCR, ya
que un 60-75% de los nifios desarrollan hidrocefalia. Los pies zambos requieren medidas
ortopédicas y la luxacion de cadera intervencién quirdrgica. También se puede realizar una
implantacién quirdrgica de un esfinter artificial o un aumento vesical, que en edades mas

avanzadas pueden corregir la incontinencia urinaria. (68412

/¥ Antecedentes historicos de la espina bifida

Pérez Turpin J.A et al. fundamentan que la espina bifida fue reconocida en esqueletos
encontrados en el noroeste de Marruecos, con una edad estimada de doce mil afos de

antigliedad, los antiguos médicos arabes y griegos crefan que se trataba de un tumor. )

Pardo R et al. citan que en 1965, Hibbard y Smithells sugirieron que el tipo de dieta podria
estar asociado a la aparicion de DTN. Estudios poblacionales posteriores permitieron constatar
que las mujeres de bebés con DTN, tenian en el primer trimestre de gestacion niveles séricos
mas bajos de Acido félico (A.F) y vitamina C, en comparacién con un grupo control. En la
década de los 80 se deliberd, que suplementando vitaminas en el periodo periconcepcional,

podria prevenirse la aparicion de alteraciones del sistema nervioso central. (*¢)

En 1980 nace la federacidn espafiola de asociaciones de espina bifida e hidrocefalia (FEBHI).
La cual en la actualidad agrupa a 17 asociaciones y dos federaciones autondmicas de EB en
Espafia, dando cobertura a cerca de 2.500 personas afectadas y a mas de 10.000

familiares.*”

/¥ Objetivos

General:
- Encontrar la mayor evidencia cientifica sobre la prevencion y cuidados de la espina
bifida.
Especificos:
- Poder proporcionar informacion a los padres que tienen bebes con espina bifida y
ensefarles a afrontarla.

- Ayudar a los padres a que sus hijos logren la mayor independencia posible.

DESARROLLO

/¥ Material y métodos

En esta revision bibliografica se realizé una busqueda sistematica de la literatura, de la que se

seleccionaron 32 documentos validos, de los siguientes modos:
a) Busquedas electrénicas (28 documentos)

b) Revisidon manual de la literatura (3 libros y un articulo de revista)
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Los libros de los autores Waechter E et al. y Ruiz Gonzalez M.A et al. son procedentes de la

universidad de enfermeria de Huesca y la revista de enfermeria pediatrica y el libro de

Kliegman R et al. fueron consultados en el colegio de enfermeria de Huesca.

Las bases de datos en internet utilizadas han sido:

« Cuiden plus de donde se han utilizado 5 articulos.

« LILACS de donde se han utilizado 18 articulos.

» Biblioteca Cochrane Plus 1 articulo.

e Google Books 3 libros.

« 1 manual de Federacion espafiola de asociaciones de espina bifida e hidrocefalia.
Para realizar una buUsqueda electronica con mayor evidencia cientifica, se ejecutd una
exploracion con una limitacion de tiempo de 10, anos del 2004 al 2014. Se buscaron solo

” \\

articulos en espafiol y se utilizaron los marcadores booleanos “y (and)”, “no (not)” y “o (or)”.

Para realizar esta revision, se utiliz6 como palabras clave: Acido félico: del cual se tuvieron que
descartar numerosos articulos; Espina bifida oculta y espina bifida quistica; Tubo neural; DTN;
Nifos o discapacidad; emociones y padres; Disrafia espinal no anencefalia; Anomalias

congénitas.

Los articulos encontrados en total fueron 104, los criterios de exclusion fueron: ser de afios
anteriores al 2004 y no poseer informacién valida o suficiente sobre la espina bifida,
prevencion y sus cuidados. Otros muchos fueron descartados por estar en idioma portugués o

inglés.

s+ Epidemiologia
Los defectos congénitos son la primera causa de muerte en paises desarrollados y la segunda
en muchos paises subdesarrollados. El 75% de los embarazos afectados por DTN termina en

aborto y sélo el 25% de estos nifios nace vivo, segln alegan Vieira R et al. !®

Pardo R et al. prueban que la EB es el DTN mas frecuente en los neonatos que nacen vivos y
dentro de los DTN es la que mayor morbimortalidad posee, ademas de diversos grados de
discapacidad. Sanfélix-Gimeno G et al. indican que la EB es compatible con la vida, aunque
produce un considerable sufrimiento a los afectados, e importantes costes sanitarios y sociales
debidos a las complicaciones que esta conlleva y que requieren una atencion especializada

interdisciplinaria hasta la adultez. (Ver anexo 4). (16:19:20)

Waechter E. et al. aluden que se da con mas frecuencia en las nifias que en los nifios y que
cuanto mas alta sea la lesidon, mas incapacitante es. La mayoria muere antes de los 10 anos.
También afirman que las personas de raza blanca suelen tener mayor afecciéon que los de raza
negra, ya que en Africa hay una quinta parte de la que hay en Estados Unidos y sin embargo
en gran Bretafia existe una frecuencia, tres veces mayor que en Estados Unidos. Otarola D et
al. y Rotter K et al. argumentan que en Chile las tasas de prevalencia de DTN al nacimiento, en

comparacion con las del resto del mundo, han permanecido altas. La incidencia estimada en
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este pais es de 6,37 por 10.000 nacidos vivos. A nivel mundial, la mayor incidencia se da en

Irlanda, China e Iran. (67:20.21)

Sanfélix-Gimeno G et al. y Chua Lopez C.A mencionan que en Espafia entre 8 y 10 de cada
10.000 recién nacidos vivos presenta algun DTN, de los cuales mas de la mitad de ellos estan
afectados por EB. En el periodo de 1986-1997, la incidencia fue de 3,49 por 10.000 nacidos
vivos, aunque en la actualidad su aparicién en los partos ha descendido notablemente todavia
hay 19.272 personas con EB, lo que supone el 0,51% del total de personas con discapacidad

de este pais. (1719

¥ Etiologia y factores de riesgo

Garcia Lucas I et al. aseveran que se sabe muy poco acerca de la etiologia de la espina bifida y

que su origen depende de multiples factores que interactGian entre si: (22

1. Previa existencia de familiares afectados
Ruiz Gonzalez M.A et al. y Garcia LucasI et al. insisten en que parece existir una
predisposicion genética a que posea mayor riesgo de EB, el bebé de una madre portadora y
el segundo hijo de una madre que ya tuvo uno con EB. Seglin Waechter E et al. indica que
la probabilidad de que la hereden los hijos de padres portadores, es 15 veces mayor.
Otarola D et al. aseguran que el riesgo de recurrencia de los DTN, después del nacimiento
de un hijo afectado estd en torno al 4-8% y aumenta tras dos hijos afectados al 10%.
También afirman que algunos estudios realizados en nifios con DTN, el 30% tenian otro
individuo portador de alguna malformacion en la familia y de ellos, el 66,6% correspondia a

un DTN, **&7)

Se quiso llegar mas lejos y se descubrido que las madres con mas riesgo de tener un hijo
con espina bifida, son las que tienen mutaciones de los genes que regulan el metabolismo
de los folatos o vitamina B12 (cobalamina), mutaciones que se producen en la enzima de
MTHFR. Saldarriaga W et al. y Garcia Lucas I et al. también certifican que se ha encontrado
en grupos poblacionales una alteracion genética en el gen que codifica la enzima MTHFR,
produciéndose asi una deficiencia en el metabolismo del acido fdlico y disminuyendo su
disponibilidad en el organismo. Este hecho confirma lo que ya citdbamos anteriormente con
Pardo R et al., que los DTN suelen aparecen en casos en los que el metabolismo del acido
félico esta alterado y que segin Bermudez Conesa R. et al. con los suplementos de acido

folico se reducen mucho los DTN y en concreto la espina bifida. (%7/816:23)

2. Factores carenciales
Segun Otarola D et al. y Garcia Lucas I et al. expresan que existen estudios que indican,
qgue la ingesta insuficiente de acido fdlico en la dieta de la madre, es un factor clave en la
aparicion de espina bifida y otros DTN. Otros oligoelementos que también son necesarios
para evitar esto son, vitamina B12, zinc y otras vitaminas como la metionina y la luteina.

Un ejemplo de que la dieta influye, se da en el articulo de Sanabria Rojas H.A et al. estos
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observaron en algunos estudios, una disminucion del acido félico en todos los paises
excepto en Peru y particularmente en las mujeres embarazadas. Se llegd a la conclusion
de que este hecho se atribuia a la carne de pescado sin cocinar que se consume en Peru
(ceviche), caracterizado porque contiene una apreciable cantidad de acido félico antes de

ser consumido, aparte del &cido folinico del limén con el que se prepara.(®7:2?

Factores ambientales

Otarola D et al. afirman que existen factores ambientales teratdégenos que producen
defectos del tubo neural en animales y en el ser humano. Un ejemplo de ello, se demuestra
en estudios de experimentacion realizados con animales gestantes, a los que se les expuso
a una situacion de hipotermia o a concentraciones elevadas de vitamina A y como

resultado, se obtuvo que su descendencia poseia DTN. (7

Otros posibles factores ambientales que influyen en la aparicion de los DTN son, la
radiacion y los virus, Pérez Turpin J.A et al. afirman que los virus afectan a su aparicion,

debido a que se sabe que nacen mas nifios con espina bifida en invierno. (7

Zona geografica

Saldarriaga W et al. explican que se han hecho estudios, en Colombia, sobre la altitud
geografica de las zonas donde se da un gran nimero de casos de espina bifida y se ha
observado que la prevalencia es mayor en lugares con menor altitud de 2.000 msnm. Los
analisis estadisticos indican, que las muestras costeras presentan una frecuencia de espina

bifida oculta en el sacro, casi seis veces mayor que en los valles. 23

Sin embargo Silva-Pinto V et al. aseguran que a pesar de que la cordillera de los Andes se
encuentra a mayor altitud, se observaron en algunos estudios, que aparecia un gran
nimero de casos de EB en esta zona. Indagando en ello se descubrié, que esto se debia a
gue en esta zona, se producen minerales de arsénico. Este produce en las embarazadas
abortos espontaneos, muerte perinatal, bajo peso al nacer y malformaciones congénitas

principalmente espina bifida. ¥

Factores relacionados con la madre:

e FEdad: Vieira R et al. aseveran que existen estudios que sugieren, que a mayor edad de
la madre hay mayor posibilidad de aparicién de EB. Waechter E et al. afirman que esta
afectacidon, es dos veces mas comun en los embarazos de madres mayores de 35 afios
y Vieira R et al. y Otarola D et al. testifican que la espina bifida aparece con mayor
riesgo en madres de 19 afios o menores y de 40 o mas edad. Se tiene constancia de
que las madres de 40 afios o mas tienen mayor riesgo de tener hijos con alteraciones
genéticas denominadas trisomia. Vieira R et al. aseveran que la espina bifida no
provoca las trisomias, pero por ejemplo la trisomia 13, aparece en poco menos del 50%

de los casos de EB. (*7®
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e Metrorragia: Segun Otarola D et al. hay mayor nimero de DNT, cuando existe mayor

frecuencia de metrorragias en el primer trimestre del embarazo.”

* Enfermedades agudas y crénicas: Segun Otarola D et al. y Valdivia Z et al. existen mas
DNT en madres que tienen alguna enfermedad aguda o crénica, como es la epilepsia y
diabetes, sobre todo tipo 1. También aumenta el riesgo con la presencia de infecciones

maternas (sifilis, rubéola, varicela, etc.)(’*19

* Bajo nivel social: Existe evidencia de que ser hijos de madres jévenes y de bajo nivel
socioeconomico, incrementa el riesgo de tener hijos con defectos del tubo neural,

testifican Valdivia Z et al. y Otarola D et al. ¥

6. Exposicion a farmacos
Sanfélix-Gimeno G et al. y Otarola D et al. han observado que muchas de estas
malformaciones por EB, se han detectado tras la administraciéon de farmacos antagonistas
del acido fdlico como: anticonvulsivantes (fenitoina, acido valproico y carbamazepina),
acido retinoico, insulina, azul de tripan, salicilatos, antineoplasicos (aminopterina) vy

antipaludicos. 71319

Arteaga-Vazquez J et al. y Kliegman R et al. aseguran que el empleo de acido valproico
produce un mayor riesgo de malformaciones congénitas. Segun Otarola D et al. este es un
anticonvulsivo que origina espina bifida en el 1-2% de los embarazos, si se administra
durante las etapas iniciales de la gestacion, cuando tiene lugar la fusion de los pliegues
neurales. Se ha sugerido que el acido valproico podria interferir con el metabolismo del

folato. (/122

Arteaga-Vazquez ] et al. aseguran que una de cada 200 mujeres embarazadas padece
epilepsia y se incrementa la frecuencia de las crisis en un 30% durante el primer trimestre
de la gestacion. Esta caracteristica condiciona el uso de anticonvulsivantes, incluso a dosis
altas durante la gestacidon, en la mayoria de las mujeres epilépticas, pero se recomienda
tomarlos porque el hecho de que la madre tenga brotes epilépticos, es todavia mas

desfavorable para el bebé.(?>

Las madres que consumen alcohol y drogas poseen una disminucion de las
concentraciones séricas de folatos, ademas estas disminuyen al cocinar los alimentos y
pueden ser modificadas por compuestos enddgenos como el colesterol, segin Sanfélix-

Gimeno G et al. 9

/¥ Papel de enfermeria, prevencion de la enfermedad

El papel de enfermeria en este tipo de enfermedad es muy importante. Segun Vieira R et al.
una atencién especial por parte de la enfermera, en la ingesta de acido félico en la dieta y un
buen cuidado preconcepcional, pueden proporcionar una proteccion adicional para un alto

porcentaje de los embarazos. Chia Lopez C.A afirma que en Espafia, de los casi 180000 nifios
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gue nacen al afio, entre 170 y 200 podrian padecer estas alteraciones si no existieran

programas de prevencién. (1821

Control del embarazo:

Ruiz Gonzalez M.A et al. explican que la principal fuente de informacién de consumo de acido
folico es la matrona/enfermera, estas son las que informan a las madres y seleccionan a las
gestantes que no estan tomando acido félico, para poder aconsejarles y ensenarles buenos
habitos. Uceira-Rey S et al. alegan que la Organizacién Mundial de la Salud(OMS) indica que la
morbimortalidad neonatal se reduce de forma directamente proporcional a la precocidad de la
primera visita de seguimiento del embarazo, a un nimero suficiente de exadmenes de salud
durante la gestacion y al hecho de recibir una adecuada atencion hospitalaria durante el

parto.(*2%

Educacioén sanitaria:

Ruiz Gonzalez M.A et al. aseguran que mediante la educacién sanitaria que prestan las
enfermeras/matronas, se puede lograr modificar el comportamiento de las madres hacia
formas de vida mas saludables, controlando la alimentacién y evitando la exposicion a efectos
teratdogenos como las drogas, radiaciones solares y algunos medicamentos. Blas Robledo M et
al. afirman que dentro de su competencia en educacion para la salud de la mujer en edad
fértil, esta puede desarrollar un papel fundamental, informando a la mujer sobre los beneficios
de la toma de acido fdlico previa al embarazo, mejorando la adherencia al tratamiento y
vigilando el cumplimiento de éste. Ruiz Gonzalez M.A et al. dictaminan que la enfermera debe
informar del riesgo de aparicién de EB en los hijos posteriores al primero que la padecid. Como

dicen Uceira-Rey S et al. hay que hacer especial hincapié en las madres de alto riesgo: (42527

= Las que ya han tenido un hijo anterior o familiares de primer grado con DTN.
= Pacientes epilépticas en tratamiento con acido valproico.

= Pacientes alcohdlicos y drogodependientes (tabaco).

= Hiponutricidon evidente, malabsorcion.

= Mujeres insulinodependientes (?®)

Esta informacion se lleva a cabo mediante campafas de concienciacion de la toma de acido
folico, en el control del embarazo y el plan de salud realizado por la matrona/enfermera.
Uceira-Rey S et al. confirman que mediante algunos estudios sobre la influencia de las
campafas en las madres, han descubierto que ha habido un incremento del uso de acido folico
tras estas, aumentando en un 24-38% las mujeres que lo tomaron cuando planificaron su

embarazo y después de haber obtenido informacion a través de ellas. (?®)

Calvo E et al. apuntan que los valores de ingesta total de folatos incluyen, un porcentaje
proveniente de los alimentos y otro porcentaje de acido folico sintético de los suplementos y

fortificantes. La mayor evidencia segin De Regil L et al. dicen que el acido fdlico es la forma
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sintética mas estable de folato y la forma que se utiliza con frecuencia en los suplementos y en
los alimentos fortificados. Aunque la dieta ayuda en la obtencion de folatos, la biodisponibilidad
del acido fdlico es aproximadamente un 70% mayor que la del folato, contenido en los
alimentos. Uceira-Rey S et al y Pardo R et al. indican que a través de los alimentos también se
puede obtener folatos y los alimentos que mayor cantidad de folatos contienen son: las
leguminosas, vegetales de hojas verdes (como la espinaca, acelgas y el nabo) el higado, los
frutos secos, leche, lacteos y algunas frutas (como los citricos, meldn, platano y aguacate). La
enfermera debe conocerlos y debe informar sobre cuales son los alimentos que mayor cantidad
de folatos contienen y las cantidades necesarias que deben tomar las futuras madres, sabiendo
gue en el embarazo, estos requerimientos aumentan. Se debe reiterar la importancia de ésta

dieta, 2 meses antes de la concepcion. (°:13:26:28:29)

Ruiz Gonzalez M.A et al. nos informan de que hay que tener cuidado con los suplementos, y las
enfermeras deben saber e informar a las madres, de que estos en dosis altas no tienen
ventajas demostradas y podria tener repercusiones negativas sobre la salud. Vargas M et al.
en su articulo nos muestran que en estudios recientes en mujeres embarazadas encontraron,
que el uso de suplementos de acido fdlico o sus niveles séricos elevados, se asocian con un
aumento en el riesgo de que el nifio presente sibilancias o asma, se dice que los suplementos
de folatos pueden aumentar la intensidad de la sensibilizacion alérgica en los progenitores y
gue esta predisposicion puede ser transmitida a generaciones posteriores. Ademas Calvo E et
al. y Galiano Segovia M.J aseguran que ingestas excesivas de acido fdlico, pueden retrasar el
diagndstico de deficiencia de vitamina B12 al no manifestarse macrocitosis y llevar a una

neuropatia irreversible,(%28:29:30)

Uceira-Rey S et al. exponen que a pesar de la informaciéon prestada por las
enfermeras/matronas, puede haber errores en la toma de suplementos, debidos a que algunas
gestantes que decian conocer las recomendaciones de acido félico durante el embarazo, no lo
tomaron porque querian una confirmacion en la primera visita de seguimiento, o casos de
abandono preconcepcional (mujeres que han comenzado la ingesta de acido fdlico en el
periodo recomendado y al no producirse la fecundacién, abandonan su ingesta y

posteriormente se quedan embarazadas). (?®

Administracion de acido félico:

Saldarriaga W et al. y Uceira-Rey S et al. describen que se ha comprobado que en las zonas
donde la dieta es deficiente en acido fdlico las mujeres suelen tener hijos con DTN, por ello se
han implementado a escala mundial politicas de salud publica, para conseguir mejorar los

niveles de folatos en mujeres en edad reproductiva.®®

Segun los articulos de Saldarriaga W et al. y Blas Robledo M et al. por parte de enfermeria
debe recomendarse suplementos de acido félico, un comprimido diario de 0,4 a 0,8 mg desde

1 o 2 meses antes del comienzo del embarazo hasta cumplir la semana 12 de gestacion, de
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esta forma disminuye la incidencia de recién nacidos con DTN, ya que esta malformacién
comienza en las 6 primeras semanas del embarazo. Sanfélix-Gimeno G et al. y Otorola D et al.
nos cuentan que numerosos trabajos han confirmado que la suplementacion con folatos en el
periodo periconcepcional, han reducido notablemente estos defectos, segun Cochrane esta
intervencion reduce casi cuatro veces la incidencia, incluso en los recién nacidos de madres

que tuvieron previamente hijos con DTN. (7/19:23:26)

Sanfélix-Gimeno G et al. Uceira-Rey S et al. y Blas Robledo M et al. testifican que en Espafia el
Ministerio de Sanidad y la Sociedad Espafiola de Ginecologia y Obstetricia (SEGO)
recomiendan, que toda mujer que esté pensando en quedarse embarazada, debe ingerir una
dosis total diaria de 0,4 mg de acido félico y una dosis 10 veces superior (4 o 5 mg/dia) para
aquellas madres que se consideran de alto riesgo. Uceira-Rey S et al. y De Regil L et al.
aseguran que las madres diabéticas deben tomar un suplemento de 5 mg/dia de acido fdlico,
junto con un buen asesoramiento dietético por parte de la enfermera. Estudios actuales
descritos por Uceira-Rey S et al. nos indican que la mayoria de las mujeres embarazadas toma
acido fdlico durante el embarazo y cada vez es mayor el nimero de mujeres que lo toman
antes de quedarse embarazadas (10-20%). Hecho que indica que la educacién enfermera

puede influir en las mujeres. (19:26:27)

En Espafia no es uno de los lugares donde mas espina bifida exista, debido a que en la dieta
mediterrdnea encontramos una gran variedad de alimentos que contienen folatos. Pero aun
con todo, se han llevado a cabo medidas como la creacion de la Consulta Pregestacional de la
Matrona, dentro de la cartera de servicios de Sistema Vasco de Salud, segin nos cuentan Blas
Robledo M et al. esta iniciativa tiene como objetivo captar la atencion de todas las mujeres en
edad fértil, mejorando la prevalencia de la toma preconcepcional de suplementos, asi como
favorecer la llegada de la mujer al embarazo en las mejores condiciones de salud, de acuerdo
con los requerimientos nutricionales, de inmunidad, habitos de vida y de prevencién de
enfermedades. Uceira-Rey S et al. nos cuentan que otra de las iniciativas que se llevd a cabo

fue afiadir cido félico a los anticonceptivos hormonales. (2627

Como nos cuentan Calvo E et al. y Kliegman R et al. existen diferentes paises en los que han
fortificado algunos de los alimentos de consumo habitual con acido félico (generalmente
harinas, pan y cereales). Estos paises son Brasil, Canada, Costa Rica, Chile, El Salvador,
EE.UU, Guatemala, Honduras, México, Nicaragua, Panama y Perl. La cantidad de acido fdlico
agregado (2,2 mg/kg de harina) se basé en un consumo estimado de 160 g/dia de pan

(promedio pais por adulto equivalente). (1228

Con este estudio se demostrd que la fortificacion de la harina contribuye al aporte de mas de
un 40% de acido fdlico a la dieta y que después de la fortificacion de la harina, las tasas de
mortalidad fetal e infantil por malformaciones congénitas asociadas a deficiencia de acido
félico, han disminuido notablemente, el articulo que lo apoya es el de Otorola D et al. en el

cual se dice que desde la adicion de acido fdlico, la tasa de DTN se redujo 25% en Estados
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Unidos y en Chile, lugares donde predominaba como malformacion la espina bifida. Se redujo
la incidencia de 1,56 por mil nacidos vivos a 6,37 por cada 10.000 nacidos vivos. En Chile, que
comenzod a fortificar alimentos en el 2000 y en apenas 20 meses notificd una baja de 31% en
la prevalencia de DTN, Canada logro una disminucion del 46% y Costa Rica de un 71% en DTN

de los cuales un 92% correspondian a espina bifida. (72831

La maxima evidencia la aporta una revisidn sistematica de Cochrane recientemente, que
propone como alternativa a la administracion de suplementos de acido fdlico, el uso de 5-
metiltetrahidrofolato (5-MTHF). La justificacidon de lo anterior es que la mayoria del folato y el
acido fdlico se metabolizan a 5-MTHF. Esta comprobado que la administracion de suplementos
con 5-MTHF, es tan efectiva como el acido félico, para mejorar el estado del folato en mujeres

en edad reproductiva. %

7+ Papel de enfermeria ante los aspectos emocionales de los padres

Limiflana Gras R.M et al. afirman que en nuestra cultura actual, el dar a luz a un hijo
discapacitado es un hecho muy traumatico y contradictorio. Este hecho genera una ansiedad
continua en los padres, desencadenando un trauma con el que conviven cada dia durante el
resto de su vida y con las consecuencias que esto conlleva. La madre parece la mas afectada
ya que sufre un cambio de roles, siendo esta la que se encarga del cuidado de la casa y del

nifio. Tiene una percepcidn de poca valia y de baja capacidad para gestar a un nifio sano. ©

Segun Guerra Guerra J.C et al. conocer las emociones y experiencias de los padres durante la
hospitalizacion de los neonatos es importante, porque constituye un acercamiento al
aprendizaje mutuo entre los padres y el equipo de enfermeria. Como estos nifios pasan mucho
tiempo hospitalizados, es mas llevadero y genera menos ansiedad, el que los padres participen
y acompanien en el cuidado de enfermeria, aunque esto depende de la individualidad de cada
persona, de su cultura, nivel educativo, disposicion y capacidad de adaptacion a la
hospitalizacion de su hijo y al ambiente mismo de la unidad de neonatos. Todo este proceso
facilita, el que luego los padres continlen los cuidados especificos de esta enfermedad en sus

hogares. 3

Para los padres la hospitalizacion es una vivencia impactante que les provoca incertidumbre,
impotencia y pesimismo, ademas de ser una experiencia novedosa e inesperada, es muy dificil
de asimilar porque sienten que la vida de su hijo se encuentra en peligro. Por todo ello, la
enfermera debe interactuar asertivamente con los padres de los neonatos, escucharlos,
mostrarles empatia, generar confianza en el cuidado y en los conocimientos que se tienen para
hacerlo eficientemente. De esta manera enfermeria puede aprender de los padres sobre el

cuidado de sus hijos y viceversa. (32

Los objetivos que deben cumplir las enfermeras para que los padres puedan establecer

vinculos con sus hijos son: (32

12
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Promover y facilitar el encuentro entre los padres de los neonatos y las enfermeras

generando una relacién de compafierismo y trabajo en equipo. ¢

Comprender los sentimientos, las emociones y las vivencias de los padres, apoyandolos,

explicdndoles y ensefidndoles. G2

No generar falsas expectativas y permitir a los padres participar en el cuidado de su
hijo, con ello se consigue que los padres entiendan de mejor manera los momentos por
los cuales pasan ellos y sus hijos y a enfermeria le permite planificar y ejecutar de

mejor manera los cuidados.®?

Entender que los padres de los neonatos hospitalizados viven varias etapas en su
proceso de adaptacion cuando sus hijos son sometidos a hospitalizaciones prolongadas,
es algo que enfermeria debe tener en cuenta. Identificando en qué etapa se encuentran

los padres serd mucho mas facil lograr su reequilibrio 2

/¥ Conclusiones

v

v

v

Una vez que ha nacido el bebé es muy importante examinarle bien, para detectar un
posible marcador cutaneo, ya que estos son los principales indicadores de EB y
posteriormente siempre hay que confirmarlo radioldgicamente. Hay que tener en
cuenta que si es menor de 6 meses esta contraindicado realizar resonancia magnética,

por lo que se tiene que realizar ecografia.

Son numerosos los factores que influyen en la aparicion de la EB, pero se desconoce la
causa exacta. Enfermeria conoce los elementos que influyen y por ello debe aconsejar a
las madres que no deben exponerse a ciertos componentes teratdogenos y controlar los
farmacos que toman, ya que pueden interactuar con el acido félico o simplemente

incrementar el riesgo de EB.

La prevenciéon de DTN conlleva reduccién del sufrimiento de quienes padecen estas
enfermedades y de sus familias, por lo que enfermeria debe insistir a las poblaciones de
mujeres jovenes, en que la ingesta de acido folico debe hacerse 1 o 2 meses antes del
comienzo del embarazo hasta cumplir la semana 12 de gestacion, porque la aparicion
de esta malformaciéon comienza en las 6 primeras semanas de la gestacion, hay que
tener en cuenta que un exceso de acido félico puede generar problemas. La prevencién
adecuada requiere que la madre visite a la matrona temprano, para comenzar a tomar
suplementos cuanto antes, que se realicen suficientes examenes durante la gestaciéon y

se preste una adecuada atencién durante el parto.

Se piensa que si se estudiasen a fondo los genes que codifican las proteinas implicadas
en el metabolismo de los folatos, se podria llegar a detectar la etiologia de esta

enfermedad.

13



. : tiencias
lZvaerS|dad &hsd
aragoza =/

s

\r ok
Se ha observado que la incidencia es mayor en zonas donde la ingesta de alimentos con
folatos es reducida o nula. Por lo que se confirma que los suplementos de acido fdlico y
los alimentos ricos en folatos que provienen de la dieta, tienen mucho que ver en estos
resultados, por ello es muy importante la prevencion, educacién de habitos dietéticos y
seguimiento de las mujeres embarazadas por enfermeria. Hay que tener en cuenta que
las recomendaciones de los niveles de fortificacion se hacen basados en los habitos

alimentarios y no en la prevalencia de los DTN.

La enfermera tiene que tener en cuenta que la hospitalizacion es una vivencia
impactante para los padres, por lo que se tiene que incluir a estos en los cuidados para

gue se sientan Utiles y sientan que colaboran con su hijo, a la par que toman contacto.

Mediante el abordaje multidisciplinar de los distintos profesionales, que interactdan en
el programa de salud, se reduce la incidencia de EB y se mejora la calidad de vida de

los afectados. ( ver anexo 5)

14
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ANEXO I 1IPOS DE ESPINA BIFIDA

Espina bifida oculta

Se trata de un defecto en el que una o mas laminas vertebrales no logran unirse en la linea
media de la columna, haciendo que una o varias vertebras queden abiertas, dejando a la
medula espinal expuesta, en este tipo la medula espinal y todas las estructuras circundantes
permanecen dentro del cuerpo de bebe. Como bien dicen Otarola D et al. el defecto de
desunidn vertebral, estd cubierto por piel y puede pasar desapercibido durante muchos afios si

no se realizan exdmenes radioldgicos de columna. (67

Sin embargo algunas veces se sospecha de su existencia, debido a la aparicion de un defecto
asociado que cubre la zona afectada como: un mechdn de pelo en la piel, un angioma, una
pigmentacion diferente o un hoyuelo o depresidon. Se presenta con mas frecuencia en la zona
lumbosacra (L5-S1). La suelen detectar las enfermeras en el post-parto y se confirma
mediante técnicas radioldgicas. Su incidencia es del 5 a 10% Yy este tipo de espina bifida no se
acompafia de deficiencias neuroldgicas. Otarola D et al. afirman que los estudios genéticos
indican que las causas de esta malformacidn podrian ser distintas de las causas de espina

bifida quistica. 7°1®

Espina bifida guistica

Presencia de una masa quistica en la linea media de la columna vertebral. Aqui el defecto dseo
es mas extenso y por lo tanto mas grave, a través del hueco que queda de la no unién de las
vértebras y la piel protruyen la medula espinal, sus cubiertas o todas ellas formando un saco
parecido a un quiste. Al igual que la anterior se suelen localizar en la regién lumbosacra. Su
incidencia es de uno de cada 1000 nacimientos, con variaciones segun la zona geografica.

Existen dos formas de presentacién quistica: (%7

« Meningocele: Hernia semejante a un saco, que contiene liquido cefalorraquideo (LCR),
meninges (duramadre y aracnoides), que protruye a través de la espina bifida y estan
recubiertas por piel. Seglin nos explican Otarola D et al. en su articulo, en algunos
meningoceles la aracnoides sobresale por debajo de la piel y puede faltar la duramadre
en la zona del defecto, sin embargo, la posicion de la médula espinal y las raices
raquideas no estan afectadas, por lo que los sintomas neuroldgicos de este cuadro
suelen ser leves. Ruiz Gonzalez M.A et al. afirman que el prondstico suele ser bueno
después de su correccidon quirdrgica. Se debe aconsejar a la familia realizar la operacion
en el periodo neonatal, para evitar el riesgo de la rotura de la lesion, evitar infecciones
y asi reducir la ansiedad de los padres. Los meningoceles son raros en comparacion con

los mielomeningoceles (67

+ Mielomeningocele: Como bien explican Waechter E et al. y Ruiz Gonzalez M.A et al. se

trata de una hernia producida por la protrusion de la médula o porque esta queda
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completamente desplazada hacia el espacio subaracnoideo, por lo que se forma un saco
que contiene medula espinal, LCR y cubiertas meningeas, esto hace que las raices
nerviosas estén afectadas y por ello se ocasionen graves trastornos neuroldgicos.
Otarola D et al. alegan que los defectos del tubo neural de este tipo pueden no ser
mortales, pero cuando son graves producen alteraciones motoras y mentales que
requieren tratamiento durante el resto de la vida del afectado. Los mielomeningoceles
pueden estar cubiertos por piel o por una membrana delgada que se rompe con
facilidad. En el 96% de los casos gotea LCR permanentemente, constituyendo una
afectacion grave. Su incidencia es del 0,2-4 por cada 1000 recién nacidos vivos y es

una de las anomalias mas frecuentes del sistema nervioso. +¢7)

La hidrocefalia es la complicacion mas comudn del mielomeningocele y cuanto mas
elevada sea la lesidon, mas probabilidad habra de que se produzca. Esta consiste en el
acumulo de liquido cefalorraquideo (LCR), en las cavidades ventriculares del cerebro
produciendo dilatacion de estas y un aumento exagerado de la cabeza, se suele
desarrollar en las primeras semanas de vida, aunque también puede estar presente

cuando el nifio nace. (248

Se cree que la causa de la hidrocefalia es la malformacién de Arnold-Chiari, esta
consiste en un desarrollo anormal con desplazamiento hacia abajo de la columna
cervical, de partes del cerebelo, cuarto ventriculo y bulbo raquideo. Otarola D et al.
atestiguan que algunos casos de mielomeningocele se asocian a craneolacunia
(desarrollo defectuoso de la boveda craneal), lo que comporta la formacidén de areas no
osificadas hundidas en las superficies internas de los huesos planos de dicha

béveda.*57®

Trastornos asociados al mielomeningocele:

Por la propia lesion: Al ser una lesidn abierta, esta estd expuesta a numerosas
infecciones por microorganismos, especialmente por Gram negativos y estafilococos. La

infeccién si no se controla puede ocasionar meningitis y ventriculitis.
Efectos en la medula espinal que ocasionan:

Perdida de sensibilidad en la piel por debajo del nivel de la lesion manifestado por

perdida de sensacion al tacto, dolor, presion, frio o calor.

Debilidad por debajo del nivel de la lesidon. Su extension se relaciona con el nivel de la
lesion de la medula espinal. Cuanto mas alta sea la lesidn mas extensa sera la paralisis
y mayor el trastorno sensitivo. Por lo general las zonas mas afectadas suelen ser los
miembros inferiores y la zona inferior del tronco. Es importante tener en cuenta el
problema motor que esto va a generar, ya que la falta de fuerza y control sobre los
musculos de las extremidades inferiores impediran la bipedestacion vy la

deambulacion.®
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- Debilidad de los musculos de la vejiga y del intestino, dando lugar a incontinencia fecal

y urinaria, infecciones urinarias de repeticion, reflujo vesico-ureteral, afectacion de

uréteres y de rifiones.

- Retardo mental severo se presenta en el 10-15% de los nifios. Cerca del 60% de los
nifos tienen inteligencia normal, aunque de ellos, un 60% tienen dificultades en el
aprendizaje Por otro lado, se observa déficit de la atencidén sin hiperactividad en

muchos nifios. Y

3. Malformaciones asociadas: El 20% presentan malformaciones del tracto urinario (rifidon
diplasico, doble o poliquistico), alteraciones ortopédicas como luxacién de cadera, pie

zambo o escoliosis. ¥

4. Aspectos psicosociales: Proporciona inseguridad, pasividad, poco interés en participar

socialmente o dependencia de mayores. ¥

Mielosquisis o Raquisquisis

Segun Otarola D et al. es el tipo mas grave de espina bifida, se produce antes de los 28 dias
de gestacion. Consiste en una masa aplanada de tejido nervioso, donde la medula espinal esta
abierta, faltando la parte posterior de la medula, meninges y vertebras. La raquisquisis o

mielosquisis, no siempre es mortal, pero provoca importantes problemas clinicos.
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ANEXO II MARCADORES CUTANEOS

Dentro de la amplia variedad de estigmas descritos, los mas importantes por frecuencia y por

su alta asociacion con espina bifida son:

-Seno dérmico: Corresponde a pequefios orificios cutdaneos localizados en la regidn cervical o
lumbo-sacra por encima del pliegue intergliteo. Son los marcadores congénitos de EB mas
caracteristicos, en su mayoria estan comunicados con el canal raquideo. Pueden ser causa de
meningitis de repeticion. La ecografia permite delimitar la presencia del trayecto que se
extiende entre el canal raquideo y la piel, frecuentemente asociado a presencia de cambios
inflamatorios del tejido subcutdneo adyacente. Hay que saber diferenciarlos de los orificios
localizados en la regidén sacro-coccigea y cubiertos por el pliegue intergliteo que corresponden
a los llamados senos, fosetas pilonidales o “pseudo-senos”, en su gran mayoria no
comunicados con el canal raquideo. En estos casos, la ecografia puede ser completamente
normal o mostrar una leve depresion cutanea asociada a un area focal de minimo

adelgazamiento del plano dermo-epidérmico. (111

-Lipoma: Clinicamente se manifiesta como un aumento de volumen de las partes blandas de la
regién lumbo-sacra, indoloro, mévil y de consistencia “gomosa” a la palpacién. El aspecto de
las lesiones lipomatosas vistas en ecografia pesentan varias formas, el lipoma dorsal tipico
corresponde a una lesion hipoecogénica, homogénea, fusiforme, de bordes bien delimitados,
sin capsula, que puede presentar algunos tabiques en su interior y escaso flujo vascular al
estudio Doppler-color. En general, su extension no se limita a la dermis o el plano subcutaneo,
sino que compromete también el espacio epidural e intrarraquideo, por lo que la delimitacion

de los planos profundos suele ser dificultosa. (191

-Hipertricosis: La hipertricosis puede ser localizada leve o como un acumulo mayor de pelos,
como ocurre en el caso del llamado “nevo en cola de Fauno”, que se presenta con pelo claro u
oscuro de textura suave. En estos casos la ecografia ademas de demostrar la EB vy
eventualmente médula anclada, puede no mostrar hallazgos significativos a nivel

superficial. (1911

-Lesiones vasculares: Aparecen hemangiomas de linea media, frecuentemente acompafiando a
otros estigmas. Su aspecto clinico mas habitual corresponde a una macula eritematosa y/o
violacea, que en ecografia generalmente se correspondera al hallazgo de una lesidon ecogénica
sOlida, parcialmente delimitada, de ubicacién dermo-hipodérmica, con aumento de la
vascularizacion al estudio Doppler-color. Las telangiectasias, malformaciones capilares vy
manchas hipocromas, en cambio, no demuestran ningun hallazgo ultrasonografico en la

mayoria de los casos. (111

-Aplasia cutis: Se define como la ausencia congénita de piel y es mas frecuente en el cuero
cabelludo. La localizacion lumbo-sacra se ha descrito con baja frecuencia, rodeada de un

collarete de pelos alterados, mas largos y gruesos. A menudo ha sido asociada a EB. (111
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ANEXO III PRUEBAS RADIOLOGICAS

Resonancia magnética (RM): Como dicen Pérez M et al. esta permite obtener una excelente
definicion anatdomica de las estructuras nerviosas y sus lesiones y la localizacion exacta del
problema. Sin embargo, requiere sedacién en pacientes muy pequefios. Como bien dicen
Niklitschek S et al. y Valdivia Z et al. actualmente se considera el examen de primera eleccion

en la deteccién EB, en nifios mayores de 6 meses. (91011

Ecografia o ultrsonografia: Se realiza en nifios menores de seis meses, debido a que en ellos
hay una osificacion incompleta de los elementos posteriores de las vértebras lumbares y sacras
gue mediante resonancia se podrian confundir. Permite una evaluacion rapida, no invasiva y
de bajo costo, que no necesita sedacion ni medio de contraste. Se realiza entre las 22 y 24
semanas de gestacion para pesquisar malformaciones congénitas. El 90% de las

malformaciones fetales pueden ser diagnosticadas por medio de esta prueba. (101115

Tomografia computada (TC): Pérez M et al. indican que se utiliza ocasionalmente en casos que

muestran alteraciones o una alta sospecha clinica de espina bifida.*?
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ANEXO IV COSTES QUE SUPONE LA EB
Tabla 1: Porcentaje de costos en relacién al gasto total segin drea de atencién %
Area productiva de atencién directa Gasto total Area apoyo clinice Gasto total
Sub-unidadas Y% Sub-unidades %
Fisiatria 12,67 Mowilizackin 511
Ortopedia (policlinico) 1,32 Alimentacsdn 1.42
Urologia (policknico) 0.59 Programas com plementanos 1.57
Otras especialdades médicas 1.64 Ayuda social 384
Kinesiologia 11,28 Insumos- medicamentos 263
Terapia ocupacional 937 Senvicios extermos 4,10
Psicologia .08 Otros 1,03
Educacidn 9.87 Total drea apoyo clinico 19,70
fonoaudiologia 1.69
Senicio social 4,51
Enfermeria 4,92
Cirugias 1.08
Elementos osteo-sintesis columna am
Ortesis- taller 9.88
Sia de ruedas 204
Dia cama en IR 246
Total drea productiva 80.31

Tabla 2: Costo de atencién unitaria ambulatoria por cobertura segun tipo de profesional 9

Atencién N° casos. % atendido N° Costo Costo total Costo anual
ambulatoria *) Atanciones unitario anualijpor ponderadof
ano/paciente’ atencién nific por nifio
5 % %
a b c o c*d=au e * b/100
Frsiatria 1256 91,3 4,7 13 &72 b4 258 58 668
Urclogia 766 55,7 35 7 448 26 068 14 520
Ortopedia 300 283 2.4 15 291 36 698 10 386
Meurologla 74 5.4 1.9 TN 14 670 a2
Psiguiatria 15 1.1 2.0 TN 15 442 170
Enfermeria 952 69,2 1.2 93N &7 039 46 391
T. Ooupacional 783 56,9 8.6 7818 75053 q42 705
Kinesiterapia sl 524 14,2 7424 105 421 35 240
Psicodogia 427 3.0 47 10 282 43 325 14 981
Foncaudiologia 212 15,4 35 8319 29117 4 484
Educadora &1 495 14,7 8 468 139180 68 594
Asistente social 525 38,2 1.7 7 544 88 265 3Nz
Total 350 948

{*} Total pacientes atendidos con MMC = 1 376.
Tabla 3: Costo total promedio por nifio. Afio 2004 (2%

Tipo de Costo total % del
atencidn promedio $ costo total
Atenciones profesionales 350 948 484
Cinugias 101 339 14,0
Dias cama 56612 7.8
Sillas de ruedas 18025 25
Ortesis 55136 7.6
Prestaciones rea apoyo

clinico 142 358 19,7
Total 724 418 1000
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ANEXO V PROGRAMA DE SALUD

ANALISIS DE LA SITUACION

Desconocimiento sobre la espina bifida
Definicion:

La Espina bifida es un fallo en el cierre del canal vertebral durante la gestacién, la columna no
se cierra completamente por un desarrollo andmalo en su formacion, haciendo que la medula
0sea quede al descubierto o salga al exterior, al igual que las raices nerviosas.

Tipos de espina bifida:

- EB Oculta: La columna queda abierta y la medula, sus cubiertas y las raices nerviosas
qguedan dentro del bebé, suele ir cubierta por un marcador cutaneo como un mechdn de
pelo, hoyuelos, cambio de pigmentacion de esa zona de piel etc.

- EB Quistica: A través del hueco que queda de la no union de las vértebras y la piel
protruyen la medula espinal, sus cubiertas o todas ellas, formando un saco parecido a
un quiste. Existen dos tipos dentro de esta:

*  Meningocele: Protrusion de las cubiertas de la medula espinal junto con LCR.

«  Mielomeningocele: Protrusion de la medula espinal, sus cubiertas, LCR y las raices
nerviosas, formando un saco o quiste. Este es mas grave y requiere intervencion
quirdrgica ademas de un abordaje de un equipo multidisciplinar.

" Raquisquisis: Consiste en una masa aplanada de tejido nervioso, donde la medula

espinal esta abierta, faltando la parte posterior de la medula, meninges y vertebras.

Para prestar ayuda a los padres con nifios que tienen espina bifida, se debe tener en cuenta la

situacion en la que viven y todas las consecuencias psicoldgicas que derivan de tener un nifo

discapacitado y pueden ser:

- Incremento de la habilidad de la persona para afrontar los estimulos adversos y
minimizan el dolor.

- Desarrollar los sintomas del trastorno de estrés postraumatico, sentimientos
depresivos, de rabia, baja autoestima, culpa y rencor.

- Cambio de roles.

- Dificultades en sus relaciones personales.

- Problemas de adaptacion y pesimismo.

En Espafa entre 8 y 10 de cada 10.000 recién nacidos vivos presenta alguna malformacion del

tubo neural, de los cuales mas de la mitad de ellos estan afectados por EB. En el periodo de

1986-1997, la incidencia de EB fue de 3,49 por 10.000 nacidos vivos. Gracias a la prevencion

enfermera en Espafa ha descendido bastante esta afeccion, pero todavia hay 19.272 personas

con EB e hidrocefalia, lo que supone el 0,51% del total de personas con discapacidad de este

pais. En Aragéon mas de 700 personas (entorno a un 4% de la poblacién) padece EB o

Hidrocefalia. La poblacion aragonesa es una poblacidon muy envejecida por ello es preferible
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que los pocos nacimientos que se registran, nazcan sanos. Por lo que hay que incidir en una

mayor prevencion y educacion para la salud.

Cobertura del programa

Criterios de inclusion:
- Todos aquellos padres que tengan hijos con espina bifida en la comunidad auténoma de
Aragon.

- Todas las mujeres en edad fértil (15-35 anos) que puedan tener hijos.

Criterios de exclusion:
- Mujeres de entre 19 y 35 afios que no hayan tenido previamente un hijo con espina
bifida y pertenezcan a la comunidad de Aragén.
- Mujeres que ya forman parte de un control embarazo por la enfermera/matrona en
Aragon.

- Padres que no habiten en Aragodn.

Recogida de datos:

Ya comentado en la metodologia de la revision bibliografica del trabajo fin de grado.

Determinacion de los objetivos
General:

- Prevenir la espina bifida en la comunidad autéonoma de Aragdn, creando una consulta
de informacion, en el centro de salud al que pertenezcan las mujeres en edad fértil y a
su vez dar informacion sobre los cuidados especificos para que los padres de nifios con
espina bifida sepan cdmo ayudarles a lograr mayor independencia.

Especificos:

- Formar al 100% del personal de enfermeria que llevard a cabo la consulta de
informacidn, sobre todos los aspectos relacionados con la espina bifida y asi poder
resolver dudas tanto de prevencion como de cuidados.

- Informar al mayor niumero posible de los usuarios de los centros de Salud de Aragdn
sobre estas charlas informativas, por correo ordinario.

- Concienciar a todas las mujeres en edad fértil para que sepan cuales son los factores
gue influyen en la aparicion de la espina bifida y sepan cdmo prevenirla.

- Formar a los padres para que lleven a cabo los cuidados diarios necesarios para sus
hijos.

- Resolver dudas y miedos sobre esta enfermedad.

- Ayudar a introducir a estos nifios en la sociedad y actividades de ocio, gracias a la

colaboracion con las asociaciones.
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ACTIVIDADES

Las actividades estaran orientadas al desarrollo de este nuevo servicio, se concienciara al

personal sanitario y se adaptaran los medios sanitarios para ello.

Se impartiran cursos formativos a todos los profesionales que componen el nuevo
servicio (enfermeras, psicologos, terapeutas ocupacionales vy fisioterapeutas),
especificos sobre la espina bifida y asi puedan estar capacitados para desempefiar
cualquier actuacion durante las sesiones y atender a los padres en todos los ambitos.
Se impartirdn en una zona amplia dentro de cada centro de salud, con la ayuda de

informacidn y hechos veridicos proporcionados por las asociaciones de espina bifida.

Los profesionales de este servicio se pondran en contacto con distintas asociaciones de
espina bifida para obtener informacién y asesoria, estudiar los diferentes casos que con
mavyor incidencia surgen en Aragon, trabajando en conjunto, pudiendo lograr con ello

abordar los nuevos casos con mayor eficacia.

Enviar panfletos informativos al mayor nimero de usuarios con nifios que tienen espina
bifida de los centros de Salud de Aragon, informando sobre la necesidad de los cuidados
especiales de estos nifios, la necesidad de rehabilitacion y ejercicios pautados por
fisioterapeuta y terapeuta ocupacional que estaran en la sesion. También se informara
de que disponen de asistencia psicologica para ayudar a los padres a afrontar este
problema. Se elaboraran con los profesionales ya formados y con la colaboracién de
personas que ya han tenido un hijo con espina bifida, para que asi sientan mas

identificados y puedan tener mas confianza en expresar sus quejas.

Se les dara un breve resumen por escrito, que llame la atencidn de las nifias de 15 afios
en los colegios, para que asistan a las charlas del centro de salud, al igual que a las
mujeres que estén dispuestas a tener su primer hijo, se les informara en sus centros de

salud sobre dichas charlas.

Esta prueba se realizaria en las capitales de cada provincia para ver el grado de
aceptacion y el resultado de este curso formativo. Se realizaran en 5 centros de salud
de cada provincia y en grupos de 12 personas por taller (existiendo 3 talleres) que
acudiran los lunes y miércoles y otras 36 que acudiran los martes y jueves. Los viernes
podran hablar con psicélogos y padres que ya han pasado por esto, dispuestos para que

los padres puedan realizarles cualquier consulta.

Durante dos meses, 3 horas cada dos dias, se realizaran pequefios talleres por grupos

de 12 personas, cada grupo estara una hora en cada taller.

En primer lugar durante la hora previa al comienzo de los talleres, la primera semana
de cada mes, enfermeria informard mediante una charla a todos los asistentes,
haciendo especial hincapié en las mujeres en edad fértil (15-35 afios) que no hayan

tenido todavia su primer hijo, de todos los factores de riesgo que pueden desencadenar
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esta enfermedad y sobre todo de cdmo prevenirla de forma eficaz mediante la toma de

acido félico. Posteriormente las mujeres que todavia no tienen hijos se marcharan y

comenzaran los talleres para los padres de nifios con espina bifida.

Taller de enfermeria:

Uno de los grupos se involucrara en el taller con la enfermera donde se les dara informacion de
todo lo que tienen que saber sobre la espina bifida, informacién que se aplicara a las técnicas
gue iran realizando necesarias para el cuidado de estos nifios, se ensefia a los padres y mas
adelante al nifio, a realizar sondajes intermitentes de la vejiga nuerogena. Se informara de que
estos se realizan para que no se produzcan infecciones ni reflujo vesical, por acumulo de orina
residual o aumento de la presion. También se debe ensefiar un entrenamiento intestinal
mediante enemas o supositorios a intervalos determinados, para entrenar al intestino a que
realice evacuaciones una o dos veces al dia, a poder ser a la misma hora todos los dias.
Ademas deben advertir a los padres, de que estos nifios pueden desarrollar Ulceras por falta de

sensibilidad, por lo que deben estar atentos a cualquier lesiéon en la piel.

Taller de fisioterapia:

El fisioterapeuta estudiarad cada caso, si se trata de una lesidn sacra con entrenamiento de la
musculatura, estos nifios podran andar sin problemas, mientras que si la lesién es mas alta,
tendran que aprender a caminar con ortesis o muletas. Sobre todo se centrara en corregir la
postura, evitar las luxaciones, la aparicion de deformidades en pies y obtener la mejor funcion

locomotriz.

Taller de terapia ocupacional:

El terapeuta ocupacional tendrd que ensefar a estos nifios a desarrollar sus habilidades
motoras y tactiles mediante diferentes ejercicios que practicaran en sus casas y ademas

aprenderan a desarrollar un procesamiento visual y espacial adecuado.

Por Ultimo los padres también tendran un periodo de una hora los viernes, para poder
consultar con el psicélogo todas sus dudas y miedos ademas de poder charlar con otros

padres, que ya hayan pasado por esto y les puedan aconsejar sobre los cuidados.

En este curso tan solo se les dan unas pautas marcadas por el fisioterapeuta y terapeuta
ocupacional, para que se realicen ejercicios precisos y concienciarlos de que después los
practiquen en sus casas, pero posteriormente en sus centros de aprendizaje continuaran con
estos ejercicios ademas de otros pautados por el logopeda, para desarrollar un lenguaje

coherente y ldgico.

La enfermera dispondra de un dia a la semana para poder visitar a los nifios en sus domicilios

y poder ayudar y supervisar asi a sus padres en los cuidados.
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Segun el grado de aceptacién y resultado de este programa se implantaria en el resto de

centros de salud de Aragon, incluidos en los centros de salud de cada municipio.
RECURSOS

Para crear este nuevo servicio especializado en atencidén a los padres de nifios con espina
bifida, se realiza una busqueda de recursos. Debemos conocer los recursos especificos que hay
disponibles a nivel nacional, autonémico, provincial y municipal y sus caracteristicas con el fin
de facilitar su utilizacién adecuada e intentar colaborar con otras redes de apoyo ya existentes
como:
» Asociacion Espafiola de Espina Bifida e Hidrocefalia (AMEB).
« Federacion espanola de asociaciones de espina bifida e hidrocefalia (FEBHI).
« Centro Nacional de Defectos Congénitos y Discapacidades del Desarrollo (NCBDDD).
+ Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE).
+ Guia para la prevencién de defectos congénitos del ministerio de sanidad, servicios
sociales e igualdad.
+ Federacion Coordinadora de Entidades para la Defensa de Personas con Discapacidad
Fisica y Organica de Zaragoza (COCEMFE-Zaragoza)
+ Confederacion Coordinadora de Entidades para la Defensa de Personas con Discapacidad

Fisica y Organica en Aragon (COCEMFE Aragon).

DESARROLLO DEL PROGRAMA

2014 | 2014

Planificacion del
programa

Biusqueda de recursos

Colaboracion con
asociaciones

Informacion y
propaganda del servicio

Busqueda y formacion de
profesionales

Desarrollo de los talleres

Evaluacion del programa
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EVALUCION
Pretendemos conocer el efecto del programa sobre la poblacidon que abarcamos, para obtener

la informacién sobre los logros y las criticas o errores del servicio para aplicar las
modificaciones pertinentes.
La evaluacion se realizara mediante entrevistas, a una muestra aleatoria de los pacientes y los
profesionales del servicio. A los profesionales sanitarios se les habra realizado una encuesta
previa a la formacion, para cuantificar el conocimiento adquirido respecto al previo.
La evaluacién la realizaria el jefe o coordinador del departamento, con un grupo de personal
sanitario elegido por él, para proponer y seleccionar las futuras modificaciones del servicio.
Utilizando también los datos recogidos sobre la inclusion de estos nifos en actividades de ocio,
registradas por las distintas asociaciones.
Y para identificar la eficiencia y fallos del servicio utilizaremos varios tipos de analisis:

« Analisis coste-beneficio: mide el valor econdmico de los efectos logrados, sobre la

poblacidn a la que se le ha aplicado el programa.
« Analisis coste efectividad: mide el valor sanitario de los efectos logrados.

» Analisis coste-utilidad: mide los beneficios percibidos por los usuarios del programa.

31



«2s  Universidad
A8l Zaragoza

ANEXO VI CRONOGRAMA

tiencias
de!asayg

<l sy

Actividades

Propuesta del
tema

Asignacion de
tutor

Busqueda de
informacion
general

Busqueda de
informacion
especifica

Estructuracion
del trabajo

Magquetacion del
documento

Aprobacion del
tutory
publicacion

Realizacion de la
presentacion y
exposicion
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