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Maria vive cerca del parque
con su mamd, su papd y su
hermano pequefio Pedro. A
Maria le gusta vivir cerca del
parque para dar de comer a
los patos y para divertirse
con su hermano en los
columpios.
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Le gusta salir con su familia a andar en bicicleta.

Pero sobre todo, le gusta jugar a las carreras con su
mamd y con Pedro cuando van a la escuela por
las mafianas.
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Maria aprendié a ir rdpido en su silla de ruedas. "Miradme'
grita cuando pasa por los columpios.

Pedro le sigue en su cochecito. "Vete mds
despacio” le dice su mamd, “ya estamos llegando"”.

Maria adora su nueva y brillante silla de ruedas roja: es la
silla de sus suefios.
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Riflones
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Uréteres

Vejiga

Abertura (uretra)

Todos tenemos dos rifiones, dos uréteres,
vejiga y uretra. La vejiga es como un globo
que almacena la orina que llega por los
uréteres desde los rifiones. Cuando la vejiga

se llena tiene que vaciarse para dejar espacio

y que el cuerpo produzca mds orina.
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Maria necesita una silla de ruedas
para desplazarse porque tiene espina
bifida. Tener espina bifida significa
que las piernas de Maria funcionan de
una forma diferente y por lo tanto no
puede caminar y correr como sus
amigos.

Su vejiga también funciona de una
forma particular. Maria tiene que usar
un tubo especial llamado sonda para
vaciar su vejiga.



Una enfermera en el hospital le mostré a
Maria como usar la sonda. Maria utiliza un
espejo para poder ver que se pone la sonda
en el lugar correcto. N
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Rifiones

Algunas veces necesita ayuda, pero Vejiga
normalmente puede hacerlo todo ella sola. Abertara (urefra)
Esto le hace sentirse como una nifia mayor e
independiente.

Maria tiene que usar su sonda 4 veces al

dia. Algunas personas tienen que hacerlo
mds a menudo y otras no tanto. En ocasiones
cuando estd jugando se le olvida y su mama
tiene que recorddrselo.




Algunas sondas estdn lista para usar, y otras
pueden necesitar agua o gel lubricante para
deslizarse mds fdcilmente dentro de la uretra.

Cuando Maria tiene que vaciar su vejiga va al
bafio y se lava las manos. Después se pasa de su
silla de ruedas al inodoro como le ensefid la
fisioterapeuta. Tiene agarraderas en la pared
para que le resulte mads fdcil.

Maria limpia su uretra con una toallita
hdmeda. Esto ayuda a evitar que entren
gérmenes en su vejiga. Después
saca la sonda del envoltorio,
teniendo cuidado de no tocar la
piel ni el inodoro con la sonda.

Sostiene la sonda con cuidado, coloca
el extremo en su uretray la desliza
hacia dentro hasta que empieza a
salir la orina dentro de la sonda.
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Cuando la orina deja de salir, saca la sonda un poco hacia
afuera. Su mamd le recuerda que puede quedar algo mds de
orina en su vejiga y que debe esperar hasta que deje de salir
por completo antes de sacar la sonda.

Maria saca suavemente la sonda y la tira a la papelera, nunca al
inodoro. Después vuelve a su silla de ruedas, se lava las manos
ofra vez y se va a jugar con sus amigos. Usar su sonda sdlo le
ha llevado un par de minutos. iPracticamente ni se dieron
cuenta de su ausencial!




Maria tiene una amiga llamada Nadia. Nadia también tiene
espina bifida y usa una sonda para vaciar su vejiga, pero
de una forma diferente. A Nadia le hicieron una operacion
llamada Mitrofanoff. Un doctor muy agradable del
hospital (urélogo) pensé que esto podria resultar mejor
para Nadia.

Nadia no se pone la sonda en su uretra. Tiene una
pequeiia abertura en su abdomen, con un conducto
que llega hasta la vejiga. Nadia infroduce la sonda
dentro de este conducto cuando tiene que vaciar
su vejiga.
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Maria tiene que acordarse siempre de
llevar consigo sus sondas y toallitas
himedas, y tfambién tiene que acordarse
de usar la sonda cada 3 horas
aproximadamente.

Todos los dias antes de ir a la escuela debe
asegurarse de que lleva en su mochila el
material de repuesto necesario. La noche
anterior deja preparada su mochila en el
salon lista para la mafiana siguiente.

Maria tiene un reloj de pulsera para

acordarse de cudndo tiene que hacerse el
sondaje. Su reloj de pulsera vibra, asi que
sélo ella sabe que es la hora de ir al baiio.
Antes siempre se asegura de beber agua.
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Un fin de semana Maria y Nadia
estaban muy contentas porque se
iban de campamento. Para Maria era
muy importante recordar todo lo que
le habia dicho su mama sobre cémo
usar la sonda y mantenerse seca.

Se quedaron con muchos otros nifios
en un centro de aventuray durmieron
en literas en una habitacion con otras
seis nifias.

iMaria, Nadia y sus amigos
disfrutaron mucho en el campamento!
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Y el Unico momento en el que Maria se
mojo fue mientras aprendia a navegar.




iMaria estaba muy feliz porque pudo usar su sonda sin
ayuda! Ademds se habia acordado de utilizarla incluso
cuando se iba tarde a la cama.

iEstaba impaciente por ver a su mamad y a su papdl.
Iban a estar muy orgullosos de ella porque podia
ponerse su sonda sin problemas.

iQuizd la proxima vez podria quedarse mds tiempo!




Algunas palabras que quizas no

conozcas.

Vejiga: es el lugar donde se
almacena la orina.

Sonda: un tubo especial que pones
dentro de fu vejiga para drenar la
orina.

Hacer el sondaje: usar tu sonda.
Gérmenes: pequefias criaturas tan
pequefias que no se pueden ver pero

que te hacen sentirte enfermo.

Hidrocefalia: ocurre cuando el
cerebro produce demasiado liquido y

el liquido no se drena correctamente.

Rifiones: el lugar donde se fabrica
la orina.

Mitrofanoff: una operacion para
drenar tu vejiga a través de un
conducto desde tu abdomen.

Espina bifida: una condicidn que
tienen algunos bebés cuando nacen.
Los huesos de la columna vertebral
no estdn formados correctamente y
las piernas, la vejiga y el intestino del
nifio no funcionan de forma adecuada.

Urélogo: un doctor que trabaja en un
hospital y se especializa en problemas

de los rifiones y la vejiga de las
personas.

Drenar: facilitar la salida de liquido

acumulado.
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Hollister Incorporated desea agradecer especialmente a la
Asociacién de Espina Bifida e Hidrocefalia del Reino Unido
(Association for Spina Bifida and Hydrocephalus of the
United Kingdom), a la Asociacién Escocesa de Espina Bifida
(Scottish Spina Bifida Association) y a la Asociacion de
Espina Bifida de Estados Unidos (Spina Bifida Association of
America) por su apoyo.
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