En asociacion con Primary Children’s Hospital

Una bomba de baclofen intrarraquidea

(ITB, por sus siglas en inglés) permite a su hijo recibir
baclofen. Baclofen es un medicamento que ayuda a
que los musculos espdsticos de su hijo se relajen.

¢{Qué hace una bomba de baclofen
intrarraquidea?

Una bomba ITB tiene un tubo pequeno que empuja
el baclofen dentro de un espacio pequefo dentro de la
médula espinal. Esto se llama espacio intrarraquideo.
Cuando el baclofen llega al espacio intrarraquideo,

los nervios se relajan, y esto hace que los musculos se

relajen. Su hijo recibird dosis mucho mds pequenas de
baclofen a través de una bomba que tomando pildoras

de baclofen.

¢{Por qué mi hijo necesita una bomba
de baclofen intrarraquidea?

Una bomba I'TB puede ayudar a los nifios que no
tienen buenos resultados tomando pildoras de

baclofen por la boca. El baclofen intrarraquideo
puede disminuir la espasticidad y el tono muscular.

* ;Serd una carga financiera o de tiempo para su
Puesto que el baclofen se envia directamente a la familia ir a citas regulares en el Hospital de

médula espinal, su hijo necesita una cantidad muy Atencién Primaria de Nifios?
pequena de medicamento. Esta dosis mds pequena

e ;Tiene su familia un transporte fiable para llegar

ayuda a reducir los efectos secundarios como la ;
al hospital?

somnolencia y el estrenimiento.

ST .. * ;Estd planeando mudarse su familia?
Los proveedores de atencién médica de su hijo S

pueden programar la bomba para que suministre Si la bomba no es la opcién correcta para usted y su
justo la cantidad correcta de baclofen. También familia, pregunte al proveedor de cuidados de la salud
pueden cambiar la cantidad a medida que cambien de su hijo cémo manejar la espasticidad de su hijo a
las necesidades de su hijo. largo plazo.

¢Como sé si la bomba es la opcion ¢{Qué otros tratamientos pueden
correcta para mi hijo y mi familia? ayudar a mi hijo?

La bomba ITB requiere un mantenimiento regular, Otras terapias pueden ayudar a que la bomba ITB
como recargas y cambios de dosis, para asegurar que sea mds efectiva:

trabaje apropiadamente. Usted debe conocer bien la e Estiramiento « Terapia ocupacional
bomba y observarla con cuidado. Hdgase las o -
siguientes preguntas para determinar si es lo * Refuerzo * Cirugfa ortopédica o
correcto para su hijo y su familia: * Fisioterapia



Pregunte al proveedor de cuidados de la salud de su
hijo acerca de estas terapias e intervenciones. Ellas
pueden ayudar a que la bomba funcione mejor, pero
no siempre son necesarias.

¢Qué es una prueba con baclofen
intrarraquideo?

Una prueba con baclofen intrarraquideo es una forma
de ver si una bomba de baclofen ayudard a disminuir
el tono muscular de su hijo. Su hijo tendrd una cita
que durard todo el dia en el Hospital de Atencién
Primaria de Nifos en la unidad de tratamiento rdpido
(RTU, por sus siglas en inglés). La prueba con la
bomba de baclofen comienza a las 7 AM y termina
alrededor de las 3 PM. Usted estd invitado a
permanecer en la sala de intervenciones para
reconfortar a su hijo.

Su hijo recibird una inyeccién de baclofen, y un
proveedor de cuidados de la salud medird su tono
muscular antes y después de la inyeccién. Después
de la primera medicién, su hijo tendrd una crema
anestésica sobre su piel y luego le hardn una puncién
lumbar (puncién raquidea).

Un proveedor de cuidados de la salud colocard el
baclofen dentro del espacio intrarraquideo a través
de la aguja de puncién lumbar. Usardn un tipo de

Figura 1.
Colocacion de la bomba

radiografia en vivo llamada fluoroscopia para
asegurarse de que la aguja y el medicamento estén en
el lugar correcto. Después de la inyeccion, su hijo
permanecerd acostado durante 4 horas en la RT'U.
El medicamento funciona mejor después de unas 4
horas. Luego, se necesitardn unas 4 horas mds para
que desaparezca.

El equipo de espasticidad (fisioterapeuta, la enfermera
de la bomba de baclofen y un médico de rehabilitacion)
comprobardn el tono muscular de su hijo con
detenimiento durante este tiempo. También pueden
grabar en video los movimientos de su hijo.

Los riesgos de este procedimiento son pequenos.
Su hijo puede tener un dolor de cabeza debido a la
puncién lumbar, y hay un ligero riesgo de sangrado
e infecci6n.

¢{Qué hara la bomba de baclofen
intrarraquidea para mi hijo?

Si su hijo estd menos rigido durante la prueba con
baclofen, usted y el equipo de espasticidad fijardn los
objetivos que su hijo puede lograr con una bomba de
baclofen. Estos objetivos pueden incluir:

e Uso de una
silla de ruedas

e Mis e Sentarse
comodidad

e Un cuidado
mas facil

e Habilidades

¢ Posicionarse

¢ Movilidad en
el suelo

eléctrica
e Caminar

e Traslados e Destrezas

de cuidado . motoras
e Dormir
personal e Habla
Médula espinal Nervios
Vértebra
Catéter

Figura 2.

Colocacion del catéter en el espacio intrarraquideo



La bomba I'TB también puede ayudar a prevenir que
las deformidades empeoren. Si la prueba muestra que
una bomba de baclofen intrarraquideo ayudard a su
hijo, usted serd derivado al departamento de
neurocirugia.

¢Como obtendra mi hijo una bomba
de baclofen intrarraquidea?

El neurocirujano colocard una bomba I'TB debajo de
la piel de la barriga durante la cirugia (figura 1). La
bomba tiene el tamafio de un disco de hockey.
También colocardn un tubo pequeno debajo de la piel
de su hijo que hace de tdnel a lo largo de un lado de
la barriga hasta la parte inferior de la espalda dentro
del espacio intrarraquideo (figura 2). Su hijo
posiblemente estard en el hospital de 2 a 3 dias.

¢Cuales son los riesgos de una bomba
de baclofen intrarraquidea?

Las complicaciones después del procedimiento
incluyen:

* Su hijo puede contraer una infeccién dentro de las
primeras semanas después de la cirugifa. Las senales
de infeccién incluyen fiebre, hinchazén,
enrojecimiento o drenaje alrededor del sitio de la
bomba o el sitio de la cirugfa.

* Demasiado baclofen puede producir dolores de
cabeza, somnolencia o ndusea. Su hijo puede estar
un poco somnoliento después de que aumente la
velocidad de bombeo. Esto es normal y por lo
general mejora después de la primera semana. Si no
mejora, llame al proveedor de cuidados de la salud

de su hijo.

* El sindrome de abstinencia del baclofen puede
ocurrir si el catéter se rompe o se retuerce. También
puede ocurrir si usted deja de acudir a una cita
para rellenar la bomba. Las senales del sindrome de
abstinencia del baclofen son un incremento
repentino en el tono muscular, agitacién y comezén
sin sarpullido. Su hijo también puede presentar
fiebre. Si esto ocurre, suministre de inmediato el
baclofen a su hijo por la boca, tal como lo ordene
su proveedor de rehabilitacién, y luego llame a su
enfermera.

¢Como cuido de mi hijo después de la

cirugia en casa?

* Mantenga la incisién seca durante una semana
después de la cirugia. En primer lugar, dé a su hijo

un bafio con esponja. Su hijo puede ducharse luego
y mantener la incision seca cubriéndola con gaza y
envoltura pldstica.

* Su hijo llevard puesta una faja abdominal durante
seis semanas después de la cirugfa. La faja protege
el drea donde se coloca la bomba y ayuda a
mantenerla en su lugar mientras el drea se cura.

* Vista a su hijo con ropa cémoda (especialmente
alrededor de la bomba y el drea de la incisién).

* Pida a su hijo que evite retorcerse o doblar la
cintura demasiado. Desaconseje a su hijo dormir
sobre su estémago, arrastrarse sobre la barriga,
deslizarse por las escaleras o hacer cualquier
movimiento que ejerza presién sobre el estémago.

* Su hijo puede regresar a la escuela y hacer
actividades ligeras una semana después de que la
bomba esté colocada en su lugar.

* Su hijo puede necesitar mds terapia a medida que
cambie su capacidad para levantarse y caminar.

* Ocasionalmente, su hijo puede tener un
estrefiimiento peor después de que le coloquen la
bomba. Los proveedores de cuidados de la salud le
dardn a usted informacién sobre cémo evitar el
estrefimiento en su primera cita de seguimiento.

* Si su hijo estd tomando medicamentos contra la
espasticidad por la boca, no pare las medicamentos
repentinamente. Disminuya los medicamentos
lentamente usando el horario del médico de
rehabilitacién de su hijo.

{Qué ocurre después de que mi hijo
obtiene una bomba de baclofen
intrarraquidea?

Tener una bomba I'TB en el Hospital de Atencién
Primaria de Nifos significa que usted se compromete
a hablar al equipo del hospital acerca del progreso de
su hijo y cualquier problema que surja. La bomba
requiere cambios en las dosis y recargas regulares.
Aqui estd lo que necesita saber después de que su hijo
recibe una bomba I'TB:

* En primer lugar, su hijo tendrd visitas de
seguimiento frecuentes con la enfermera de la
bomba de baclofen para hacer cambios en las dosis.
Inicialmente, hay muchas citas dentro de los
primeros 2 a 5 meses, pero su itinerario
puede variar.
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Los cambios en las dosis se hacen con una
computadora portitil que le "habla" a la bomba a
través de la piel. En la primera visita clinica de
seguimiento después de que su hijo reciba su
bomba, las enfermeras de baclofen le ayudardn a
programar las citas para los cambios de dosis. Las
visitas son menos frecuentes con el tiempo.
Eventualmente, su hijo necesitard venir a la clinica
de rehabilitacién tnicamente para recargas de la
bomba, ajuste ocasional de la dosis, y evaluacién
anual. El equipo médico siempre estd disponible
para contestar preguntas.

La bomba de baclofen se tiene que recargar cada
2 a 6 meses, dependiendo de la dosis de su hijo. Se
recarga inyectando el baclofen dentro de la bomba
a través de la piel. Usted recibird una crema para

* La bomba se tiene que rellenar aproximadamente

una semana antes de la fecha de la alarma para
evitar el sindrome de abstinencia del baclofen.

Es importante saber siempre la fecha de la alarma
de la bomba de su hijo. Un sindrome de abstinencia
severo del baclofen puede conducir a la muerte.
Usted recibird un resumen posterior a la visita en
cada visita a la clinica con cualquier cambio de
dosis, la nueva fecha de la alarma y su préxima cita.

La bateria de la bomba durard de 6 a 7 afos y se
debe reemplazar antes de que la bateria se agote.
Esto requiere otra cirugfa para reemplazar la
bomba. Si el catéter estd funcionando bien, no
necesita cambiarse. Las enfermeras de baclofen le
hardn saber cudndo es hora de reemplazar la
bateria.

anestesiar la piel de su hijo una hora antes de venir
a la cita de recarga. La terapia musical, los libros,
juguetes y otras distracciones pueden hacer que la
cita de recarga produzca menos temor. Permita que
las enfermeras de la bomba de baclofen sepan si su
hijo podria ser reconfortado de otras maneras en el

hospital.

{Qué hago en caso de una emergencia?

Lo que los proveedores de cuidados de la salud

. A quién deberia llamar usted
necesitan saber.

1. Una tarjeta de identificacion de la bomba. Cuando
su hijo sea dado de alta del hospital, usted recibira
una tarjeta temporal. El fabricante de la bomba
(Medtronic) le enviara a usted una tarjeta de
identificacion permanente de la bomba por correo e Después de horas habiles regulares, llame al
unas 6 semanas después. operador del Hospital de Atencién Primaria de

Nifios al 801.662.1000. Pida al operador que localice

al médico de rehabilitacion de guardia.

¢ Durante horas habiles regulares, llame a la clinica
de rehabilitacién al 801.213.3599. Pida hablar con la
enfermera de la bomba de baclofen.

2. Una tarjeta de emergencia roja. Usted recibira una
tarjeta con informacion sobre la bomba en su
primer seguimiento clinico. * Si usted tiene preguntas que no sean de

emergencia, llame a la linea de enfermeras

baclofen del Hospital de Atencién Primaria de

Nifios al 801.213.7694.

Si su hijo tiene una emergencia médica, diga al
proveedor de cuidados de la salud que su hijo
tiene una bomba de baclofen implantada.
Proporcione estas dos tarjetas antes de comenzar
cualquier tratamiento médico.
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