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RESUMEN

La Espina Bifida: Esuna malformacioén congénita, que afecta al normal desarrollo de la columna
vertebral y la medula espinal, debido al cierre incompleto del tubo neural por la no unién de los
arcos vertebrales durante la quinta y sexta semana de la gestacion. En América la mortalidad
infantil fue de 7,2% por mil nacidos vivos y por defectos congénitos es la segunda causa de
mortalidad. En Ecuador para el 2018 hubo 293.139 nacidos vivos con malformaciones congénitas
y 317 de ellos fallecieron. En este sentido, la expectativa de vida normal va de acuerdo al grado
de afectacion que tengan sus raices nerviosas, segiin los cuidados y autocuidados que la persona
aborde. Los cuidados y autocuidado se relacionan con: mejorar los estilos de vida realizando
todas las practicas posibles para la recuperacion de su estado de salud; Objetivo: Determinar los
cuidados y autocuidados en Mielomeningocele; Metodologia: Es una Investigacion de tipo
cualitativo, con disefio descriptivo, estudio de caso, cuyo objeto de estudio es el
Mielomeningocele, fuente de informacion: historia clinica Unica; las categorias de analisis son:
antecedentes, factores de riesgo, laboratorio, evolucion, tratamiento, signos, sintomas y cuidados
de enfermeria, basados en las teorias de Florence Nightengale, Virginia Henderson y Dorothea
Orem; Conclusiones: Las enfermedades derivadas de defectos del tubo neural van a originar algin
grado de discapacidad tanto intelectual, fisica y en muchos de los casos ambas de forma severa,
lo que prolongara o acortara la vida del paciente dependiendo de la calidad de vida empleando
los cuidados y autocuidados.

Palabras claves: Meningomielocele; Atencion de Enfermeria; Registros Médicos; Defectos
Tubo Neural.

ABSTRACT

Spina Bifida: It is a congenital malformation that affects the normal development of the spine and
spinal cord, due to incomplete closure of the neural tube due to the non-union of the vertebral
arches during the fifth and sixth week of gestation. In America infant mortality was 7.2% per
thousand live births and congenital defects is the second cause of mortality. In Ecuador for 2018
there were 293,139 live births with congenital malformations and 317 of them died. In this sense,
the normal life expectancy is according to the degree of affectation that their nerve roots have,
according to the care and self-care that the person addresses. Care and self-care are related to:
improving lifestyles by carrying out all possible practices to recover their state of health;
Objective: To determine the care and self-care in Myelomeningocele; Methodology: It is a
qualitative research, with descriptive design, case study, whose object of study is
Myelomeningocele, source of information: single clinical history; the categories of analysis are:
history, risk factors, laboratory, evolution, treatment, signs, symptoms and nursing care, based on
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the theories of Florence Nightengale, Virginia Henderson and Dorothea Orem; Conclusions: The
diseases derived from neural tube defects will cause some degree of disability, both intellectual
and physical and in many cases both severely, which will prolong or shorten the patient's life
depending on the quality of life using care. and self care.
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INTRODUCCION

Las malformaciones congénitas segiin la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), se definen
como “anomalias congénitas” o también llamados defectos del nacimiento, trastornos congénitos
o malformaciones congénitas (1), ocurre durante en el primer periodo de la gestacion entre la
tercera a la octava semana post-fecundacion durante la etapa de la neurulacion dado que en este
periodo es donde se conforman la mayor parte de los 6rganos vitales y sistemas que conforman
el cuerpo humano.

La Espina Bifida es una malformaciéon congénita que afecta el normal desarrollo de la columna
vertebral y la medula espinal, originada por el cierre incompleto del tubo neural a causa de una
falla en la union de los arcos vertebrales durante la quinta y sexta semana de gestacion; se clasifica
en espina bifida abierta en donde encontramos a la hidrocefalia y anencefalia y la cerrada con las
sub variantes meningocele y mielomeningocele, ya que se manifiesta al nacer con diferentes
grados de lesion de origen neuro sensitivo y/o motor, vejiga neurogénica entre otras y en algunos
casos trastornos de aprendizaje (2).

El mielomeningocele es una patologia que causa anomalias a nivel estructural del sistema
nervioso, ocasionado por multiples factores ya sea por causa genética, factores ambientales o la
exposicion a productos teratogénicos; El mielomeningocele se asocia a la formacion de una masa
originada por la medula espinal acompafiada de raices medulares que van a localizarse en
cualquier lugar de la columna vertebral, al no cerrarse antes del nacimiento el tubo neural se
generara que la columna vertebral y las membranas subyacentes protruyan hacia el exterior a nivel
lumbosacro y los sintomas son: paralisis parcial, total y perdida de sensibilidad en miembros
inferiores. (3)

En América Latina la tasa de mortalidad infantil fue de 7,2% por cada mil nacidos vivos, y la
mitad de estas muertes se originaron por defectos congénitos siendo la segunda causa de
mortalidad, en Ecuador se encontrd que en el aio 2019 las malformaciones congénitas con el
37,4%, ocuparon el segundo lugar con 940 muertes que represento el 20,3% (4), dentro de estas
patologias encontramos nifios diagnosticados con espina bifida con una prevalencia de 2.5% (5).

La principal causa de las malformaciones congénitas son la deficiencia de acido félico y la
exposicion a productos teratogénicos que evitan el normal cierre del tubo neural, que segun
estudios realizados el 10% corresponden a factores ambientales, 25% factores genéticos y 65%
por factores desconocidos, siendo la segunda causa de muerte neonatal en el pais (6).

La expectativa de vida del paciente con mielomeningocele puede ser normal de acuerdo al grado
de afectacion que tengan sus raices nerviosas y segun los cuidados y autocuidados que la persona
emplea durante su proceso salud enfermedad, cabe recalcar que las nifias son afectadas con mas
frecuencia que los nifios; Alrededor del 75% de los pacientes que son sometidos a intervencion
quirargica para la reparacion del mielomeningocele en la primera infancia sobreviven hasta la
edad adulta temprana (7).

En este contexto, las acciones del cuidado y autocuidado del paciente con mielomeningocele se
relacionan con mejorar los estilos de vida del paciente realizando todas las practicas posibles para
que alcance su bienestar durante la recuperacion de su estado de salud. El objetivo es determinar
los cuidados y autocuidado del paciente con mieclomeningocele, mediante el estudio de caso.



MATERIALES Y METODOS

La metodologia a seguir es una investigacion cualitativa, basada en un estudio de caso, con
método clinico, cuya técnica fue la revision documental de los registros médicos de la paciente
durante toda su vida; La seleccion del caso fue por medio de la identificacion en la visita
domiciliaria por el impacto en la sobrevida y desarrollo personal. Los aspectos éticos legales se
basan en los principios de autonomia, ya que decidié por su propia decision aceptar participar de
la investigacion; beneficencia, el beneficio se relaciona con acciones de autocuidado para su vida
personal, no maleficencia, con el compromiso de no divulgar la identidad de la paciente y justicia
fomentando una vida digna para su futuro.

CASO CLINICO

Paciente de 29 afios de edad, sexo femenino, procedente de area rural, que presenta
Mielomeningocele con lesion en la 4ta y Sta Vértebra Lumbar.

Antecedentes: Se puede indicar que hubo una deficiente ingesta de acido folico, ademas que los
controles prenatales no se cumplieron segun la normativa vigente que cada mujer embarazada
debe acudir al control prenatal al menos 5 veces durante el embarazo.

Factores de riesgo, el mayor factor de riesgo identificado es la no ingesta de acido folico por parte
de la madre para la formacién adecuada de sistema nervioso, ademas que, al proceder del area
rural, no se tiene un amplio acceso a la informacion e importancia del acido folico.

Signos y sintomas que la paciente presento al momento de nacer se evidencio aumento de su
perimetro cefalico lo que sugirid6 seguir diferentes protocolos de salud para intervenirla
quirurgicamente y corregir la hidrocefalia; superado esto, se intervino quirurgicamente para lograr
el cierre del mielomeningocele y asi evaluar el grado de lesion a nivel lumbar que podia presentar
la paciente posteriormente, asi mismo se instauro tratamiento interdisciplinario con traumatologia
y fisioterapia para corregir la postura con respecto a la displasia de cadera que presento la
paciente.

Laboratorio actualmente la paciente tiene 29 afios de edad y en el seguimiento no ha requerido
realizacion de pruebas de laboratorio.

Evolucion la paciente naci6 en el afio 1995 en un subcentro de la provincia de Bolivar centrado
en Chillanes y Guaranda y que enseguida fue traslado a un hospital de Cuarto nivel por tener
mayor capacidad resolutiva para esta patologia. A los 8 dias de su nacimiento se realizo cirugia
para cierre de tubo neural; Luego, a los 95 dias de nacimiento fue realizada la colocacion de
valvula de derivacion ventriculo-peritoneal para drenar el liquido cefalorraquideo, obteniendo
disminucidon del perimetro cefalico, después de los 50 dias post quirargico; Ademas, se le derivo
a fisioterapia para manejo del cuidado de estos pacientes en cuanto a ejercicios de rehabilitacion
de miembros superiores e inferiores y manejo de silla de ruedas, una vez dada de alta.

Recibi6 tratamiento del pie Equino y colocacion de férula por antecedente de displasia de cadera,
se realizd interconsultas para valoracion integral con urologia, nefrologia, cardiologia,
gastroenterologia, neurocirugia y neurologia durante los primeros 7 afios de vida.

Cabe recalcar que por autoeducacion los familiares de la paciente aprendieron a manejar la
retencion de orina debido a la vejiga neurogénica mediante masajes a nivel de hipogastrio,
provocando que el esfinter se distienda de forma natural, esto debido a las constantes infecciones
a repeticion por la orina retenida creando resistencia antibioticoterapia en farmacos de tercera
linea de generacion (Sulfas), ademas con pielonefritis sobreafiadidas a repeticion ; Luego la
paciente adopta la vida rural iniciando terapia de barro de conocimiento ancestral cuya aplicacion
de esta terapia redujo significativamente las infecciones del tracto urinario que inicialmente las
infecciones debutaban 2 veces por mes, luego se redujo a 5 infecciones del tracto urinario en
un lapso de 12 afios; Aproximadamente a los 11 afios de edad se produjo una intervencion
quirargica para recambio de valvula de derivacion peritoneal para extender su catéter.



Luego de esta intervencion existié una contaminacion de la valvula en quir6fano que le produjo
meningitis bacteriana (Echerichia Coli) por un lapso de 3 semanas, luego de superar la meningitis
se hizo un recambio de valvula del peritoneo al atrio lo cual le permito drenar el liquido
cefalorraquideo, posteriormente se evidencio el sindrome de Armold Chiari (Malformaciones de
Chiari) a la edad de 16 afios ocasionando descenso de 5 centimetros del encéfalo hacia la fosa
magna con signos clinicos de hipertension arterial, cefalea a nivel occipital, hipoxia, disnea
ademas, a nivel visual movimientos erraticos en el globo ocular signo evidenciado con una Tac.

Al nacer no presento sensibilidad ni movimiento voluntario de miembros inferiores, el principal
dafio fue en los musculos aductores de miembros inferiores, ademas de esto no podia controlar la
cadera por el grado de lesion, pero esto se logré corregir en casa desde el autocuidado se le
estimulada a gatear que ademas fue por iniciativa propia con lo cual llevo a tener movilidad de
cadera con sensibilidad hasta el limite de las rodillas lo cual le permitié poder controlar la miccion
pero luego del anclaje de medula perdio la sensibilidad .

A nivel Psicosocial sus relaciones interpersonales eran muy buenas, en la escuela tuvo limitacion
de tipo fisico pero se pudo adaptar a nivel social con el entorno, sin recurrir a terapia, cabe recalcar
que la paciente realiza actividad fisica practicando el tenis una vez por semana, esta practica lo
hizo luego de ser diagnosticad con Arnold Chiari, la alternativa era cirugia para colocar una
protesis de sustitucion de duramadre para que el encéfalo no se presione, por ultimo se le
realizaron imagenes de diagnostico que evidenciaron el encéfalo volvio a su puesto original por
lo que fue descartada la cirugia.

RESULTADOS
TEORIAS DE AUTOCUIDADO
FLORENCE DOROTHEA OREM VIRGINIA HENDERSON
NIGHTINGALE

En su principio, considera que | El autocuidado: Es wuna | La teoria de Virginia
el saneamiento de la | conducta que existe en | Henderson manifiesta que la
poblacion  era  saludable. | situaciones concretas de la | persona es el individuo que
Demostr6 la necesidad de | vida, dirigidas por las | necesita de asistencia médica

ventilacién, luz, comida
nutritiva 'y ejercicio para
restablecer la salud. En los
hospitales, creia que las
camas debian estar a cierta
distancia y que las enfermeras
debian lavarse las manos con
regularidad

El aporte de esta teoria en el
caso es que, a través de la
limpieza, desinfeccion
recurrente y terminal son
importantes no solo para el
fomento de la salud sino
también para evitar la
proliferacion de bacterias o de
microorganismos, por lo que
los espacios de convivencia
siempre estuvieron limpios

personas hacia si mismas o
hacia su entorno, para regular
los factores que afectan a su
propio desarrollo y
funcionamiento en beneficio
de su vida, salud y bienestar.
El aporte de esta teoria en el
caso, radica en acciones de
autocuidado, e  higiene
personal, destacando en la
paciente que a pesar de que
estd en una condicion de
movilidad reducida no es
impedimento para cumplir
acciones de higiene personal,
auto-sondeo vesical
convivencia familiar, vida
social (amigos, educacion, y
otras) el rol de enfermeria es
asumido desde el ambito
educativo en donde se le va a
fomentar el autocuidado y
sobre todo el
acompafiamiento, asesoria y

frente a las necesidades del
ser humano para preservar su
salud o, a su vez, morir. El
entorno es la familia y
comunidad que tiene la
responsabilidad de
proporcionar los cuidados. La
salud es la capacidad de
funcionar de forma
independiente.

El aporte de esta teoria en el
caso, se da en funcion de la
necesidad de atencion que
debié de ser cubierta en un
ambiente hospitalario cuando
tuvo que ser ingresada para la
correccion del
Mielomeningocele 'y de
alguna patologia recurrente
que se le haya presentado




ensefianza de tal manera que
la paciente sea quien asuma
de manera responsable las
acciones de autocuidado

DISCUSION

El caso se desarrolla en una paciente de sexo femenino que actualmente tiene 29 afios de edad,
que desde su nacimiento presento mielomeningocele, que en la primera etapa de la neurulacion
del tubo neural se van a desarrollar el cerebro y la médula espinal que inicia a los 21 dias de
gestacion (esto es cuando las placas germinales del neuroectodermo se dividen a ectodermo a lo
largo del eje embrional) formando una conexion entre si, para posteriormente formar paredes
neurales laterales. Que segun estudios evidencia que el grado de compromiso va a depender del
tipo de defecto ya sea de tipo abierto o cerrado , en donde el defecto abierto expone a la médula
espinal y al liquido amnidtico, esto causa una inflamacién meningea y perdida funcional neuronal
progresiva dando como consecuencia dafio neurolégico que empieza durante los primeros dias
de la vida fetal, ademas la perdida de la movilidad funcional de las extremidades inferiores; el
defecto, la deteccion del nivel funcional del defecto son claves para delimitar el prondstico y el
riesgo de dafio motor que se presente; es importante recalcar que a mayor altura del
Mielomeningocele , peor es el pronostico (8) . Dicha lesion esta evidenciada por la protrusion
hacia el exterior de los elementos neuronales que van a estar en contacto directo con el liquido
cefalorraquideo dicha exposicion genera una irritacion quimica y a su vez irritacion mecanica por
lo que el tubo neural al no estar protegido sufrird dafios a medida que evoluciona la etapa de
gestacion (9) .La decision de la cirugia intrauterina proviene desde estudios realizados en
animales en donde se ha evidenciado que esto evitara el dafio provocado por la exposicion del
tubo neural hacia el exterior , ademas mientras mas pronto se realice la intervencién menor grado
de contaminacién meconial y obtener menos dafio motor para el paciente procurando una mejor
calidad de vida para el paciente (10).

Dichos tabiques se elevan y van a rodear el surco neural, luego se fusionan y dan lugar al tubo
neural que mas tarde se extenderd de forma craneal y caudalmente de forma respectiva dando
lugar a los primeros esbozos embrionarios que van a estar autorregulados, si dicho proceso se
lleva a cabo con éxito el tubo neural y las placas germinativas del ectodermo se fusionara y
cerraran completamente, si esto no llegase a ocurrir dara lugar a las diferentes malformaciones
congénitas (11), este proceso es gracias a la disponibilidad organica del acido félico, cuyo papel
principal esta en la nutricion de las células para la formacion del tubo neural, también se encontro
en los antecedentes que la madre de la paciente no habia ingerido acido félico, ni acudié a todos
los controles prenatales.

En este sentido en el estudio de Chavez, establece que la vitamina B9 es conocida por ser una
vitamina hidrosoluble y se la conoce como folato o acido félico, nombre que hace mencion a la
forma sintética que se encuentra en los alimentos que son fortificados o afiadidos, suplementos
alimenticios, los folatos, de forma natural encontrada del acido folico tales como de origen
vegetal, cereales, entre otros. La ingesta oportuna del 4cido folico va a contribuir a la menor
prevalencia de anomalias dentro de los tres primeros meses del embrazo, ya que la ausencia de
este va a generar problemas tanto a la madre asi como a el recién nacido; la falta del acido félico,
genera que todas las células nuevas no puedan dividirse y replicarse de forma adecuada y asi
poder nutrir a los tejidos que se encuentran en constante division celular (12), lo que hace que su
deficiencia sea bloquear el proceso de formacion del tubo neuronal.

Estudios realizados indican que la primera cirugia intrauterina en un mielomeningocele se ejecuto
en 1997 en los Estados Unidos de América, en donde la evidencia indico una reduccion en la
incidencia de la hidrocefalia intrauterina y menor riesgo de malformaciéon de Arnold Chiari, lo
que permite reducir las secuelas motoras que se evidencia después del nacimiento, ademas de la
falta de sensibilidad que conlleva la patologia (13).



Ademas, Ordofiez Vasquez, et al, citan a (Hibbard, 1964), quien observé que la deficiencia de
folatos en la primera semana de gestacion era secundaria a la ingesta nutricional inadecuado en
mujeres con bajo peso y bajo consumo proteico tenian un mayor riesgo de tener complicaciones
del embarazo tales como: abrupcion de placenta, aborto recurrente, bajo peso al nacer,
malformaciones congénitas ¢ incremento de la mortalidad perinatal (14), lo que evidencia la
importancia de la ingesta adecuada de nutrientes segun el trimestre del embarazo en que se
encuentre la mujer.

En un estudio en estudiantes dado por Burak y Costello (2006) en EEUU hallaron que el 75% no
sabia que el acido folico era una vitamina del complejo B y mas del 60% de las estudiantes
desconocian que podia prevenir defectos del tubo neural. Se reporto que el 1,9% consumia
suplementos de acido folico, Otro grupo representado por el 72,8% consumia diariamente pan u
otros productos derivados de cereales, el 28% consumia leguminosas mas de una vez por semana
ya que el aporte recomendado de acido folico sugerido por el Food and Nutrition Board del
Instituto de Medicina de Estados Unidos es de 400 Ug por cada dia ingesta que puede ser sugerida
de forma natural o proveniente de suplementos alimenticos que tengan un rico y potencial
contenido de los mismos (15), de hecho, a pesar de la ingesta de alimentos ricos en acido folico,
no garantiza un correcto desarrollo del tubo neural, es necesario que la embarazada ingiera
suplementos de micronutrientes de acido folico.

En cuanto a los signos y sintomas, la paciente presento al momento de nacer hidrocefalia por lo
que a los 8 dias de su nacimiento se le realizd cirugia para su cierre para tratar el aumento de su
perimetro cefalico producido por esta patologia y posterior a esto se realizo la colocacion de
una valvula de derivacion ventriculo-peritoneal para drenar el liquido céfalo raquideo; Ademas
presento disminucion de la sensibilidad tanto sensitiva como motora de sus extremidades
inferiores, status mantenido por el grado de lesion de la medula espinal a nivel lumbar producto
de la protrusion hacia el exterior del saco herniario del mielomeningocele, También vejiga
neurogénica que es la incapacidad de contener los esfinteres por lo que también se le hizo
seguimiento y control a la paciente seglin la patologia descrita, lo que indica que la sintomatologia
que presenta este tipo de pacientes, que segun estudios, la mayor parte de pacientes no tienen
continencia de esfinteres durante la primera infancia, y van a poder controlarla durante la etapa
de pubertad, pero para este resultado se debera realizar una valoracion minuciosa para evaluar el
grado y nivel de lesion ya que el vaciado incompleto de la orina generara el florecimiento de
bacterias en el tracto urinario con posterior infecciones a repeticion, ademas se indica que el
estudio de la capacidad uro vesical debe hacerse luego del cierre del mielomeningocele ya que las
presiones de la vejiga pueden variar luego del cierre del mismo (16), por lo tanto el abordaje del
tratamiento no solo fue farmacolédgico sino también quirtrgico.

A causa también de la hidrocefalia que presentan estos pacientes se origina la Malformacion de
Chiari II, patologia que se va a caracterizar por el desplazamiento de forma caudal de las
amigdalas cerebelosas y la médula espinal hacia el orificio magno, esta malformacion va a
obstruir la salida de liquido cefalorraquideo que pasa por intermedio de la fosa magna posterior
provocando diferentes grados de hidrocefalia. (17).

En la evolucion de las patologias de esta malformacion congénita se pudo recabar que, el cuadro
clinico de una patologia teratogénica que muchas de las veces dan poca probabilidad de sobrevida
es posible prolongarla, sin embargo, en el estudio de realizado por Valdez Fuentes, observo que
los nifios y nifias que accedieron a cirugia temprana y que presentaron una mejor calidad de vida
represento el 82% en comparacion con los que tuvieron cirugia de forma tardia representando el
45% de su grupo.

En relacion a las diferentes areas de desarrollo (motora gruesa, motora fina, cognoscitiva,
lenguaje, socio-afectiva y hébitos de salud y nutricion) los pacientes que tuvieron cirugia
temprana mostraron un desarrollo mas cercano a lo normal, menos complicaciones del
mielomeningocele en contraste con los nifios y nifias que recibieron cirugia tardia; el objetivo del
tratamiento temprano en nifios y nifias con mielomeningocele es alcanzar el maximo desarrollo a
nivel neurolédgico en la medida de lo posible, para lo cual es fundamental la correccion del defecto



del tubo neural en las primeras 72 horas de vida junto a un apropiado seguimiento de
rehabilitacion.

La mayoria de estos tienen limitaciones en multiples esferas tanto en lo educativo, econémico y
en las relaciones interpersonales originando una calidad de vida y una movilidad funcional
limitada; en contraste con nuestra paciente que ha alcanzado una instruccion Universitario
Superior (18).Por lo que el primer afio de vida es crucial que tenga un buen manejo
multidisciplinario y puedan emplear todos los recursos necesarios para alcanzar una mejor calidad
de vida del paciente (19), esto en relacion con el presente caso clinico que se realizo la colocacion
de una valvula de derivacion ventriculo-peritoneal, realizado durante las primeras 72 horas de
nacimiento el cual ha tenido una vida normal con una sobrevida de 29 afios.

Es necesario enfatizar que discapacidad es cualquier deterioro en la salud de las personas que
hayan nacido con alguna malformacion congénita ya sea de tipo fisica, mental, intelectual o
sensorial, motivo por el cual no podra desarrollarse de forma plena en la convivencia diaria en su
entorno, el estado de discapacidad del paciente no solo afecta de forma directa al paciente sino
también a las esferas interpersonales y su entorno, las personas que viven con alguna
discapacidad tiene el mismo derecho a percibir una atencién sanitaria de la misma forma que el
resto de la poblacion sana, pero son este grupo de poblacion las que no tienen el mismo acceso a
la salud ni oportunidades necesarias (20), asi mismo hay que tener en cuenta la percepcion que
tiene el entorno social de la paciente con respecto hacia los efectos posibles de la patologia asi
como el tiempo que puede llevar el proceso terapéutico que puede durar meses o afios, estas
instancias pueden incidir en su bienestar fisico, emocional o social.

En relacion al tratamiento se dieron varias alternativas como es la colocacion de la derivacion
ventriculo-peritoneal, en estos casos evita complicaciones como: fistula de liquido
cefalorraquideo para disminuir la hidrocefalia, asi como tratamiento fisioterapéutico para tratar
los sintomas asociados a los trastornos lumbares del mielomeningocele, por tanto el tratamiento
del paciente es multidisciplinario, precisandose la intervencion del pediatra, neuropediatria,
neurocirujano, cirujano ortopédico, urdlogo infantil, fisioterapeuta y psicélogo.

El proceso de rehabilitacion del paciente con espina bifida debe ser iniciado desde el nacimiento,
ayudandole con cambios posturales y con una adecuada estimulacion , ademads de brindar toda la
informacion necesaria a los padres y familia acerca de las posibles secuelas y nivel de
discapacidad que pudiese tener el paciente por las secuelas de Mielomeningocele, ademas de
mantener constante valoracion en torno al tono muscular y la amplitud del movimiento, acciones
que son necesarias encaminadas a lograr la mayor independencia posible para el traslado,
bipedestacion, marcha del paciente con o sin ortesis (21).

Los cuidados de Enfermeria de la paciente van desde la atencidon directa desde el manejo de su
nacimiento hasta la adultez en donde se relacionaron con los siguientes cuidados: necesidad de
confort al momento del nacimiento luego surgid la necesidad de intervenir quirargicamente para
corregir la hidrocefalia y posteriormente realizar el cierre del mielomeningocele, situacion que se
relacionan con varias teorias entre las que se mencionan de Virginia Henderson cuando estuvo
hospitalizada la paciente y requirid6 de cubrir las necesidades de atencién, ademds estd la
aplicacion de los principios de Florence Nightengale de la higienizacion del entorno,
complementandose con la aplicacion de los principios de la teoria de Dorotea Orem, con el
autocuidado.

Desde tiempos antiguos surgieron las teorias de enfermeria que actualmente surgen como nuevos
paradigmas llevandolos a niveles mas altos catalogandolos como la ciencia del cuidado humano
que considera a enfermeria como un arte y una ciencia. Las teorias en su conjunto de conceptos
se relacionan entre si por que proporcionan una perspectiva sistematica, y explicativa de
fendmenos y situaciones, dichas teorias son verificadas y validadas a través de la investigacion y
proporcionan una orientacion para el quehacer de la profesion de Enfermeria.



Para Virginia Henderson la enfermeria es: “Ayudar a la persona sana o enferma en la ejecuciéon
de actividades que aporten a mejorar su estado de salud y su bienestar, para recuperar su estado
de salud o lograr una muerte digna, actividades que va a realizar la persona por si misma para
lograr su independencia a la mayor brevedad posible, en este sentido Henderson postulo las 14
necesidades que estan relacionadas al desarrollo independiente de la persona (22).En el presente
caso, el rol de enfermeria estuvo enmarcado en ayudar a la paciente para lograr en lo posible su
independencia, estos postulados se establecieron reconociendo tanto los aspectos bioldgicos,
psicologicos, sociales y asi como el ambito espiritual segun en el ambito que se valla a desarrollar
el paciente; los dos primeros postulados o necesidades que promulga Henderson, se refieren a la
necesidad de respirar y comer adecuadamente, estas dos necesidades estuvieron cubiertas desde
el momento del nacimiento de la paciente al ser intervenida quirurgicamente durante las primeras
horas de nacida para el cierre del tubo neural, asi mismo fue cubierta la necesidad de moverse y
mantener una postura adecuada luego de la cirugia de correccion del mielomeningocele.

Al tener interconsultas con traumatologia y fisioterapia para iniciar tratamiento de correccion de
posturas y colocacion de protesis para sobrellevar la displasia de cadera; asi mismo dentro del
autocuidado que ha tenido la familia del paciente se han visto cubiertas las necesidades de
mantener la higiene corporal y la integridad de la piel evitando la formacion de ulceras por presion
por la constante friccion de la piel con la silla de ruedas, rol que fue asumido tanto por enfermeria
como el equipo multidisciplinario de fomentar la actividad del paciente para que éste adquiera su
independencia.

Diferentes autores consideran que lo mayores aportes de Florencia Nightingale han sido de
predomino amplio en la formacion de la nueva generacion de profesionales en la salud, resaltando
la relevancia de la educacion en salud para fomentar un entorno agradable, asi como mantener
siempre conductas éticas hacia el paciente, resaltando la necesidad de la prestacion de servicios
para llevar a cabo un cuidado mas humanizado e individual, sustentados en la investigacion
cientifica para el desarrollo de la ciencia (23).Segiin postulados de Florecence Nightengale que
promulgo la teoria del entorno en donde un espacio limpio va a contribuir a que el paciente pueda
restablecer de forma mas rapida su salud dicho espacio repercutird significativamente en la
recuperacion de salud de la paciente, teoria que concordoé con los cuidados establecidos por el
personal de enfermeria de dicha casa de salud, asi como también del autocuidado y abordaje que
ha logrado tener la familia de la paciente en miras que se desarrolle en un ambiente adecuado a
sus necesidades (24).

Segun teoria de Dorothea Orem (25), establecioé que autocuidado es la capacidad del ser humano
de buscar su propio bienestar realizando acciones para poder sobrevivir y adaptarse segiin el
escenario en donde se desenvuelve adquiriendo nuevos conocimientos para poder tener una propia
idea de su estado de salud, por lo que es necesario destacar que autocuidado son acciones que
desarrolla el individuo con el objetivo de poder auto desarrollarse y cumplir sus propias
necesidades, En la teoria establecida, enfermeria cumple un rol importante ya que se transforman
en un ente observador de las diferentes necesidades de nifios, jovenes, adultos dichas cualidades
situa al personal de enfermeria como el andamiaje idoneo de la atencion de salud en todo el
mundo; El autocuidado es una actividad humana autorregulada que cada individuo debe aplicar
segiin el caso que lo necesite cuyo objetivo final es de mantener un buen estado de salud,
desarrollo y bienestar (26) teniendo en cuenta el caso clinico, sus familiares han optado por todos
los mecanismos necesarios para mantener el equilibrio de la paciente y pueda desarrollarse en la
sociedad, cabe recalcar que la paciente se ha superado asi mismo y estd cursando estudios
superiores.

La carencia de autonomia e independencia es la piedra angular de la familia para buscar nuevos
métodos enmarcados a poder satisfacer todas las necesidades de la paciente superando miedo
incertidumbres y el pronostico incierto que muchas veces esta patologia acarrea ,la fortaleza de
los momentos vividos dado por todos los escenarios que vive la familia desde el diagndstico de
la enfermedad asi como en la evolucion que enmarca su futuro en donde es y sera necesario



enfrentar el la malformacion y las consecuencias que esta trae y poder superar cada obstaculo que
se presente en el desarrollo del paciente (27) papel que es suplido por enfermeria en el
acompaiamiento y educacion del paciente.

La necesidad de suplir las necesidades humanas en el paciente, va a llevar al profesional de
enfermeria a una mejor orientacion para fomentar servicios de salud de calidad y calidez, dichas
normas son aplicados de diferentes formas , pero el Autocuidado se basa en contemplar varias
esferas en el apoyo del paciente , ensefianza de conductas adecuadas y acompafiamiento que
necesita el paciente y la familia para poder mejorar sus estilos de vida; en cuanto al autocuidado
en los infantes es reducida dicha capacidad por lo que surge la necesidad de que los padres y la
familia puedan asumir dicho rol lo cual se convertiran en agentes de cuidados directo del paciente,
en cuanto el rol de enfermeria es de ensefar las técnicas adecuadas en torno al autocuidado
permitiendo a la familia adquirir nuevas destrezas para que en conjunto se pueda brindar el
confort adecuado al paciente (28).

Ademas segun la ley de maternidad gratuita promulgada en el 2018 establece que los recursos
asignados al Ministerio de Salud Publica por la Ley de Creacion del Fondo Nacional para la
Nutricion y Proteccion a la Poblacion Infantil ecuatoriana, publicada en el Registro Oficial No.
132 del 20 de febrero de 1989 vy, los recursos que el INNFA destine a programas de reduccion de
mortalidad materna e infantil y/o salud reproductiva, se utilizaran preferentemente para el
financiamiento de lo previsto en la presente Ley (29), a pesar de la existencia de esta ley por la
falta de acceso geografico propio del area rural la madre de la paciente no acudio a todos los
controles integrales prenatales adecuados durante la etapa de gestacion de tal forma tampoco tuvo
orientacion ni educacion necesaria acerca de sus necesidades nutricionales.

A partir de aqui iniciaran los diferentes cuidados y posturas que debera asumir, tanto el personal
de enfermeria como la familia para el confort y desarrollo de la paciente; es importante destacar
el rol que cumple enfermeria ya que desde su experiencia del cuidado examina los habitos de
autocuidado que adopta el paciente para que con la técnica adecuada poder llevarlos a cabo de
forma idonea, es importante entonces todas las acciones desarrolladas de autocuidado, ya que se
le ha permitido a la paciente con el apoyo familiar aumentar no solo la sobrevida sino también la
calidad de vida (30).

CONCLUSIONES

e Las enfermedades derivadas de los defectos del tubo neural van a originar algin grado de
discapacidad tanto intelectual, fisica y en muchos de los casos ambas de forma severa, lo
que prolongara o acortara la vida del paciente segtn el grado de afectacion es la calidad
de vida empleando los cuidados y autocuidados.

e El abordaje del Mielomeningocele debe ser estrictamente multidisciplinario por las
multiples patologias que presentan este tipo de pacientes, el correcto abordaje le dara la
oportunidad al paciente a tener una mejor expectativa y calidad de vida.

e Esdestacable el rol que tiene enfermeria en la dotacion de cuidados para que el paciente
pueda alcanzar una mejor calidad de vida, sobre todo en la aplicacion de las acciones
fundamentada no solo en una teoria, sino que dependiendo de la necesidad en el entorno
que se desarrolla la accion, asumir la fundamentacion de varios modelos de atencion de
Enfermeria.
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