





































































































Conclusiones

Este manual pretende ayudar a los padres de
recign nacidos con Espina B da o a parejas que
est£n esperando un beb@ y han sido informadas
que @ste tiene una malformaci n del tubo neural,
para entender y conocer lo que se debe hacer en
estos casos.

LaAsociaci ndeEspinaB dadeNuevolLe n,ABP,
cuenta con programas de ayuda a padres y puede
ofrecer asistencia e informaci n a individuos con
Espina B da, sus padresy a sus familiares.

Tanto padres de familia y profesionales de la
salud deben mantenerse informados sobre los
avances mé&s recientes en el diagn stico, preven-
ci n y tratamiento de este padecimiento. Los
investigadores m@dicos deben continuar la
besqueda de la causa o causas de la Espina
B da y de otras malformaciones del tubo
neural y se debe conocer mucho mk£s acerca
de su prevenci n. Tambi@n se deben buscar
otros m@todos y t@dcnicas nuevas para manejar
las necesidades m@dicas, sociales y psicol gicas
de las personas que sufren de Espina B da y
darlos a conocer a los que pueden bene ciarse
de ellos.

Falta mucho por hacer, pero si trabajamos en
equipo, con dedicaci n y logramos una mayor
conciencia de lo que signi ca la Espina B da,
podremos prevenir un nemero importante de
casos y en aquellos afectados una mejor calidad
de vida.

EspinaB da
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Directorio

ASOCIACI N DE ESPINA B'FIDA DE NUEVO LE N AB.P.

Sra. Ma. Guadalupe Rodr guez Reyes (Coordinadora operativa)
Arq. Bertha Alicia Garza Trevizo (Fundadora)

J. Villagrgn #344 Sur,

Col. Centro,

Monterrey, N.L. M@xico C.P. 64000

Tel@fonos: 81 1099 0168 y 81 8340 6274

Celular: 81 8254 2033

Correo electr nico: espinabi danl@yahoo.com.mx
www.espinabi da.org.mx

CENTRO M DICO DE LA MUJER, SA.DE C.V.
DIAGN STICO Y TERAPIA FETAL

Hidalgo 1828 Pte., Monterrey N.L.

Tel@fono: 81 8348 6115

CENTRO DE REHABILITACI N SOLIDARIDAD S.S.N.L.
Ave. LEzaro CErdenas #450, Col. Vivienda Popular
Guadalupe, N.L.

Tel@fonos: 81 8398 0171 y 81 8398 8580

CENTRO ESTATAL DE REHABILITACI NY EDUCACI N
ESPECIAL DEL DIF., N.L. (CREE)

Ave. LEzaro CErdenas # 3701 Ote.

Col. Valle de las Brisas, Monterrey N.L.

Tel@gfono: 81 2020 8000

HOSPITAL REGIONAL MATERNO INFANTIL
DE ALTA ESPECIALIDAD

Aldama #460 Colonia San Rafael
Guadalupe, N.L.

Tel@fonos: 81 81313290 y 81 81313232

HOSPITAL METROPOLITANO

DR. BERNARDO SEP LVEDA SSNL
Ave. Adolfo L pez Mateos #4600

Col. Bosques del Nogalar,

San Nicol&s de los Garza, Nuevo Le n
Telgfono: 81 8305 5900
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HOSPITAL UNIVERSITARIO UANL

UNIDAD DE MEDICINA Y TERAPIA FETAL
DEPARTAMENTO DE GINECOLOG'A Y OBSTETRICIA
Ave. Madero y Gonzalitos, Monterrey, N.L.

Tel@fono: of. 81 8346 3443 y consulta: 81 8333 1766

DEPARTAMENTO DE GEN TICA

FACULTAD DE MEDICINA UANL

Ave. Madero Pte. s/n esquina con Aguirre Peque&o,
Colonia Mitras Centro, Monterrey N.L.

Tel@gfono: 81 8348 3704

“REA CL'NICA DE GEN TICA
Informe sobre estudios o consulta de gen@tica
Tel@fonos: 81 8348 3704 y 81 8333 5138

DEPARTAMENTO DE UROLOG'A

CENTRO UNIVERSITARIO DE LAS ENFERMEDADES
GENITOURINARIAS

Dr. Med. Adri£n Gutidrrez Gonzklez

Coordinador de la Cl nica de Vejiga Neurog@nica
Telgfono: 81 8333 1713

TEL FONOS DE CONSULTA HOSPITAL UNIVERSITARIO
Traumatolog a tel@fono: 81 8347 1983

Neurolog a telgfono: 81 8333 7693

Rehabilitaci n tel@fono: 81 8329 4207

Pediatr a telgfono: 81 8347 5321
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Glosario

“CIDOF LICO

Vitamina del grupo B. Tomando “cido F lico
antes de quedar embarazada y durante los tres
primeros meses de embarazo disminuirk la
probabilidad de tener un beb@ que sufra de una
malformaci n del tubo neural.

ALFAFETOPROTE'NA

Una substancia secretada por todos los fetos en
etero. Si el bebd sufre de Espina B da abierta u
otra malformaci n del tubo neural, se detectan
niveles anormalmente altos de alfafetoprote na
en lasangre de la madrey en el | quido que rodea
al bebg@.

AMNIOCENTESIS

Un procedimiento en el que se extrae del etero un
poco del | quido que rodea al beb@ para hacer
estudios y detectar varios tipos de posibles mal-
formaciones cong@nitas. Concentraciones anor-
malmente altas de alfafetoprote na en este | quido
pueden indicar malformaciones del tubo neural.

ANENCEFALIA

Falta de desarrollo del cerebro. No existe trata-
miento para este padecimientoy es incompatible
con la vida.

CATETERISMO
El proceso en el que se inserta un tubo delgado
(cat@ter) hacia la vejiga para drenar la orina. Este
procedimiento se recomienda cada 4 horas
durante el d a.

CIRUJANO ORTOPEDISTA
Se especializa en el tratamiento de los huesos y
los meesculos.

CISTOGRAMA
Es para valorar si existe re ujo, divert culos y
trabeculaciones en la vejiga.

DEFECTO DEL TUBO NEURAL
Defecto en la formaci n del cerebro y la m@dula
espinal.



DERIVACI N (SHUT)
Dispositivo implantado en las cavidades del

cerebro para controlar la acumulaci n de | quido.

ECO RENAL
Se valora la dilataci n de las cavidades y el
grosor del par@nquima de los rizones

ESCOLIOSIS
Curvatura de la columna vertebral.

ESF'NTER

Mesculo circular que normalmente controla el
paso de las heces y la orina hacia afuera del
cuerpo.

ESPINA B'FIDA

Padecimiento en el cual los huesos que cubren la
m@dula espinal (v@rtebras) no se forman comple-
tamente en algen punto de la columna vertebral.
Normalmente se utiliza para referirse a una mal-
formaci n cong@nita en la que los huesos y la
m@dula espinal dentro de ellos no se desarrollan
normalmente.

GAMAGRAMA RENAL
Se valora la cantidad de sangre que le llega a
cada rizon y cu£nta sangre limpia cada uno.

HIDROCEFALIA
Dilataci n de las cavidades del cerebro que con-
tienen | quido.

MIELOMENINGOCELE
Un sin nimo de la forma mks severa de Espina
B da.

NEUROCIRUJANO
Se especializa en el tratamiento de los trastornos
del cerebroy de la m@dula espinal.

EspinaB da
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ESTABILIZADOR

Un dispositivo parecido a un andador que se utili-
za para sostener erectos a nizos con Espina
B da a nivel de la cadera y de las rodillas para
permitir que el nizo se siente sin tener que retirar
el dispositivo.

SIRINGOMIELIA

Dilataci n de la normalmente diminuta cavidad
de | quido dentro de la m@dula espinal. La siringo-
mielia puede causar debilidad en las manos y los
brazos, curvatura de la columna vertebral o
anormalidades en la regulaci n de la respiraci n.

PIE EQUINO VARO (PIE ZAMBO)

Una deformidad en la cual el pie est£ torcido y en
la posici n incorrecta. Frecuentemente se pre-
senta en reci@n nacidos con Espina B da, pero
tambidn se puede presentar azos despuds.

LCERA POR DEC BITO
Otro nombre para una clcera producida por
presi nen la piel.

UR LOGO
Se especializa en el tratamiento de los padeci-
mientos de los rizones y la vejiga.

URODIN~MICO

Se valora el tipo de vejiga neurog@nica. Su
funcionamiento y vaciamiento. Hay 64 tipos de
vejiga y cada uno se maneja de manera diferen-
te. Con este estudio se valora la respuesta a
tratamiento y pr nostico de vida renal.

URO-TAC
Indica ¢ mo se encuentran estructuralmente los
rizones, ureteros y la vejiga.

VENTR"CULOS

Cavidades del cerebro llenas de | quido. El agran-
damiento de estas cavidades a causa de la acu-
mulaci n de | quido se conoce como hidrocefalia.
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