Guia para la Toma de Decisiones y Consideraciones
relacionadas con Fusion de la Espina Dorsal en Ninos
con Escoliosis Neuromuscular

Introductcion

Usted (y su hijo si tiene la capacidad) estdn considerando una decision
sobre usar la fusion de la espina dorsal (fusion espinal), para la
escoliosis neuromuscular, para su hijo. Hay varias cosas para
considerar con su hijo, su cirujano y el equipo médico. Este guia lo
conducird a través de todos los pasos necesarios para ayudarle a tomar
la mejor decision para su hijo.

Pasos a ser Considerados

Primer Paso: Entender Como la Escoliosis Afecta a su Hijo
Segundo Paso: Entender las Esperanzas y Preocupaciones Para su
Hijo con Escoliosis

Tercer Paso: Explorar Opciones de Tratamiento para la Escoliosis
Cuarto Paso: Evaluar los Factores de Riesgo Peri-Operativos
Quinto Paso:Trabajar para poder Llegar a una DecisionSobre

Fusion de la Espina Dorsal

Sexto Paso: Compartir Sus Ideas y Consideraciones con Su Hijo
(cuando sea apropiado)

2019 Developed by Boston Children’s Hospital, Complex Care Clinic, with help from Courageous Parents Network



Tome el tiempo que necesite para tomar los pasos. Puede que se tarde
semanas o a veces meses para completarlos todos. Puede que aprenda
cosas nuevas en un paso que le hagan reconsiderar un paso anterior.
Eso es OK. El objetivo es tomar la mejor decision para su hijo.

Puede que lo encuentre de ayuda completar algunos de los pasos (p.€j.,
el primero y segundo) por cuenta propia y entonces identificar los
miembros del equipo a cargo de su nifio (p.ej., sus doctores, ayudantes,
maestro) que le puedan ayudar con los otros pasos. Siéntase comodo de
usar esta herramienta para sus conversaciones con los proveedores.
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Primer Paso: Entender Como la Escoliosis Afecta a su Hijo

Hay varias razones por las cuales puede que se considere la fusion
espinal para un nifio con escoliosis. Las pricipales estan listadas abajo.
Piense sobre estas razones (y cualquieras otras que se apliquen a su hijo)
en términos de como ellas afectan la salud y el bienestar de su hijo.

Razones para considerar la Fusion Espinal para la Escoliosis
Neuromuscular

Cuales de estas razones se aplican a su hijo?

0O La Escoliosis le estd causando dolor a mi hijo

0O La Escoliosis le esta causando dificultad con el acomodamiento
(p.€j., como sentarse)

0O La Escoliosis estd causando que mi hijo tenga problemas con el
balance y/o pobre coordinaciéon

00 La Escoliosis le esta causando a mi hijo problemas con la
respiracion

0 La Escoliosis le estd causando a mi hijo/hija dificultades con
su aseo (p.ej., usar el inodoro y darles un bafo)

O Otra razon(es)

Para cada una de estas, describa como la razon(es) que selecciond estan
afectando la salud, el binestar y la calidad de vida de su hijo.

p-¢j., La dificultad que mi hijo tiene sentandose en su silla afectara la
calidad de su vida en esta manera:
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Si escogio mas de una razon, cual(es) tiene el mayor impacto sobre su
hijo?
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Segundo Paso: Entender las Esperanzas y Preocupaciones
para su Hijo con Escoliosis

Piense mas sobre cada una de las razones por las cuales esta considerando
fusion espinal para su hijo. Puede que le ayude escribir las esperanzas y
preocupaciones que tiene con cada una de ellas.

Esto puede ser una tarea dificil. Aqui hay un ejemplo que puede que le
ayude segun piensa sobre esto:

Reason for surgery: My son John has difficulty sitting in his wheelchair because of his
scoliosis. He’s having so much discomfort and pain that he can’t relax in school or at home.

Hopes for that reason: Our real hope is that John can sit again in his wheelchair without any
pain or discomfort.

Concerns for that reason: Our concern is if the scoliosis gets worse, he will have more pain
and discomfort unless we do something about it soon.

Razon para la cirugia: Mi hijo Juan tiene dificultades sentandose en su
silla de ruedas debido a su escoliosis. Esta teniendo tanto malestar y dolor
que no se puede relajar en la escuela o en la casa.

Esperanzs para esa razon: Nuestra veradera esperanza es que Juan se
pueda sentar de nuevo en su silla de ruedas sin ningun dolor o malestar.

Preocupaciones de esa razon: Nuestra preocupacion es que si la

escoliosis se pone peor, va a tener mds dolor y malestar si no hacemos
algo sobre ello pronto.

Razon #1:

Nuestras ESPERANZAS son que ....

Nuestras PREOCUPACIONES son que ....
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Razon #2:

Nuestras ESPERANZAS son que ....

Nuestras PREOCUPACIONES son que ....

Otras razones:

Nuestras ESPERANZAS son que ....

Nuestras PREOCUPACIONES son que ....
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Tercer Paso: Explorar Opciones de Tratamiento para la
Escoliosis

No se espera que usted tome esta decision solo. El cirujano de su hijo
y los otros clinicos estan ahi para ayudarle a explorar todas las
opciones de como tratar la escoliosis de su hijo. Es posible y natural
que lo que piensa y sus respuestas a las preguntas presentadas abajo
puede que cambien segun usted procede por este proceso de toma de
decision con el equipo a cargo del cuido de su hijo.

Ademas del cirujano de su hijo, con quien mas le gustaria discutir la
cirugia? Quien podria ayudarle en la toma de esta decision? Puede
marcar mas de una:

0 MédicoPediatra de su hijo: _

0 Médico(s) Especialista(s):_

O Terapista:

O Proveedor de cuido en la casa:

0O Familia de otro nifio con escoliosis que tuvo la cirugia de fusion

espinal:
O Clinico de cuidado paliativo:: _
O Ayudante:_
O Maestro:
O Otros

Cosas para considerar:

Cual opcion (opciones) estd considerando para su hijo?

O Correcidon completa de la escoliosis mediane la fusion espinal
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O Correcidn parcial de la escoliosis mediane la fusion espinal
0O Colocacion de barras de crecimiento o magnéticas

0O Ninguna fusidn espinal/colocacion de barras

Para las opciones quirtrgicas disponibles para su hijo, hable con los
proveedores médicos sobre estas preguntas.

O Va a mejorar o ponerse mejor la escoliosis?
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O Que pasara con el dolor?

O Que pasara con el posicionamiento?

O Que clase de restricciones de movimiento podemos esperar?
O Que ocurrira con su respiracion?

O Como afectard otros aspectos de la vida de mi hijo como el
comer, dormir, otros sintomas?

Ahora piense en como podria ser la vida de su hijo después de cada opcion
quirurgica.

0 Es posible que mi hijo tenga que tener cirugias espinales mas de
una vez? (p.€j., st su hijo esta creciendo)

O Cuanto tiempo tendrd que permanecer mi hijo en el hospital?

0 Como podrian cambiar las necesidades de cuido de mi hijo después
del tratamiento?

O Que restricciones tendra mi hijo después de la cirugia y por cuanto
tiempo duraran?

O Que adaptaciones/cambios en el equipo necesitaré hacer? (p.ej.,
silla de ruedas)
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O Cuando estara listo mi hijo para volver a las escuela?

O Que le pasara a la salud general y calidad de vida de mi hijo?

O Si decidimos que para nuestro hijo los riesgos de la cirugia
espinal son mayores que los beneficios, que podemos hacer
para optimizar su comididad?
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Cuarto Paso: Evaluar los Factores de Riesgo Peri-Operativos

El mantener a su hijo seguro y estable durante y después de la cirugia es
una prioridad importante para todos.

Es importante trabajar con el equipo médico de su hijo para aprender
cuales factores de riesgo puede ser que tenga su hijo que podrian
afeectar su salud y seguridad al tener la cirugia de fusion espinal.

Haga un listado de las cosas de la salud de su hijo que mas le
preocupan a USTED al someterlo a la cirugia espinal.

Preguntele al equipo de cuido de su hijo cuales son las cosas de la salud
de su hijo que les preocupan a ELLOS relacionados con la cirugia.
Haga un listado de ellos aqui:

Use este listado de problemas de salud como una guia para discutir
los factores de riesgo a la salud y seguridad de su hijo. Padece su
hijo de algunas de estas condiciones?

O Apnea

O Aspiracion

O Epilepsia

O Estrefiimiento

O Problemas cardiacos

O Huesos fragiles (osteopenia)

O Peso insuficiente

O Problemas con el sistema de inmunidad
O Problemas con el sistema endocrino

O Problemas renales o del tracto urinario
0O Ulcera de presion u otro problema dermatologico
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O Problemas de comportamiento
O Dificultad comunicandose
O Otro problema:

2019 Developed by Boston Children’s Hospital, Complex Care Clinic, with help from Courageous Parents Network



Siente el equipo médico de su hijo que cualquier de los problemas arriba
mencionados pueda ser un problema para la cirugia? Porqué?

Para aprender mas sobre estos factores de riesgo, trabaje con los
proveedores del cuido de la salud de su hijo para obtener contestaciones
a las siguientes preguntas que se apliquen a su hijo.

Como podrian los factores de riesgo de mi hijo afectar. . .

O Seguridad con la anesthesia?

O Pérdida de sangre durante la operacion?

O Tiempo de estadia en el hospital después de la operacion?

O Posibilidad de tener una complicacion post-operativa?

O Otros?
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Quinto Paso:Trabajar para poder Llegar a una Decision Sobre
Fusion de la Espina Dorsal.

Ahora que ha completado los Pasos del 1 al 4, escriba los riesgos y
beneficios que identifico para cada opcidn que esta considerando. De
nuevo, estas opciones pueden incluir correccidn completa con la fusioén
espinal, correccidon parcial con la fusion espinal, colocamiento de
barras de crecimiento o magnéticas, o no tener fusion espinal ni
colocacion de barras. El completar esta tabla le va ayudar a ver mejor
el impacto potencial de las opciones para su hijo.

Beneficios | Riesgos

Opcion A:

Opcion B:

Opcion C:
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Ahora, hagase usted las siguientes preguntas para entender cuan lista esta
para hacer la decision.

Cuan bien entiende usted las razones para tratar la escoliosis de su hijo?

O Muy bien
0 Mas 0 menos
0 No bien

Cuan bien entiende usted las opciones para tratar la escoliosis de su hijo?

0 Muy bien. Las opciones me estan claras.
O Bastante bien. Hay ciertas cosas que atn no estan claras.
00 No bien. Las opciones no me estan claras.

Cuan bien entiende usted los riesgos y beneficios de cada opcion de
tratamiento?

O Muy bien
0 Mas 0 menos
0 No bien

Cuﬁn_ li?sta esta para tomar una decision sobre como tratar la escoliosis de
su hijo?

O Listo: Mi mente esta clara sobre que hacer..
00 No estoy listo: Necesito mas tiempo o informacion para tomar la
decision.
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Tiene una preferencia por alguna opcion?

O Si
O No

Si la respuesta es si, entonces cual opcion cree usted que es la mejor para
su hijo y porqué?
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Si no, que preguntas tiene todavia que le ayudarian a tomar la decision?

Que miembros del equipo podrian ayudarle proveyéndole la
informacion que necesita para tomar una decision?

Le gustaria hablar con otro padre o familia cuyo hijo ha pasado por
la cirugia de fusion espinal?

Est4 preparado para comunicar su opcion de cirugia preferida al equipo
médico de su hijo?

O Si
O No
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Sexto Paso: Compartir Sus Ideas y Consideraciones con Su Hijo.

Este paso es completamente opcional y a su discrecion como el
cuidador de su hijo y la persona que lo conoce a el o ella mejor.
Dependiendo de cuanto de esta informacion su hijo tiene la capacidad
de entender y que es lo apropiado para que ellos entiendan, quizas
quiera o no quiera explicar cuales opciones usted esta considerando
para su hijo, porqué y el resultado que se espera tener.
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Use esta pagina para tener al tanto las cosas sobre las que usted y
el equipo de cuido médico de su hijo van a trabajar para tomar
una decision sobre la cirugia y/o preparar a su hijo para la
cirugia.

Estas cosas pueden incluir citas, referimientos, pruebas radiograficas o
laboratorios, pruebas diagnosticas, planeacion del cuido, etc. Anote que
es lo que hay que hacer, quien lo va a hacer, y para cuando tienen que
ser hechas.

FECHA ACITIVIDAD
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