La historia de Angel: La trayectoria de una familia de
Arizona por la atencién fetoscopica de la espina bifida

Cuando Dianay su esposo Ivan se enteraron de que esperaban un bebé, esta fue una
alegre sorpresa, especialmente después de que los médicos le hubieran advertido que era
posible que no pudiera embarazarse.

Una mafana durante el segundo trimestre de Diana, un segmento noticioso que resaltaba
una cirugia fetal llam¢é la atencidn de la pareja.

«Deciamos: ‘jAy, ¢te imaginas que te hagan eso cuando estas embarazada?!‘», cuenta.

Apenas dos semanas después, repentinamente, esa posibilidad se convirtié en su
realidad. Tras un ultrasonido de rutina, les dijeron que su hijo Angel naceria con
mielomeningocele o espina bifida abierta.

«En ese momento, se sintié como si fuera el fin del mundo», dice Diana.

El mielomeningocele, también conocido como espina bifida abierta, es una malformacion
congénita en la que la médula no se cierra completamente durante su desarrollo. Esta
afeccidn deja una abertura, usualmente en la espalda baja, donde parte de la médula sale
y se conecta con la piel. Por lo tanto, es posible que los niflos con esta afeccion presenten
debilidad muscular o dificultad para mover las piernas. También pueden presentar
hidrocefalia, una acumulacién de liquido en el cerebro, que podria requerir tratamiento.

Un médico les dijo que habria una posibilidad de mejorar la afecciéon de Angel a través de
una cirugia fetal minimamente invasiva, pero su hospital local en Arizona no ofrecia el
procedimiento.

Encontrando esperanza en Chicago

Tras investigar, la pareja encontré el Instituto para la Salud Fetal de Chicago del Ann &
Robert H. Lurie Children’s Hospital of Chicago. Como uno de los pocos centros fetales
integrales en el pais, el equipo estaba bien equipado para realizar la correccion.

«Ellos fueron los Unicos que nos dieron la oportunidad de una cirugia, porque tenia un
embarazo de alto riesgo», dice Diana. «Ellos nos dieron esperanza».


https://www.luriechildrens.org/en/specialties-conditions/spina-bifida/
https://www.luriechildrens.org/en/specialties-conditions/fetal-health/

Diana cuenta que al principio su familia sintié cierto recelo. Al ser de origen mexicano,
temian que su lenguaje y cultura no se tomara en cuenta en las complicadas discusiones
quirdrgicas.

«Toda mi familia estaba algo preocupada acerca de no comprender totalmente lo que
estaba sucediendo», cuenta.

Dice Diana que, desde el momento en que llegaron al Instituto de Chicago, esos temores
se desvanecieron.

«Ellos siempre se tomaron el tiempo de describir cada uno de los pasos del proceso», dice
ella. «<Aunque tuviera la misma pregunta unay otra vez, tuvieron la paciencia de explicarla
de nuevo. El equipo, cada uno de sus integrantes, fue realmente maravilloso. Todos los
meédicos, enfermeros, trabajadores sociales e incluso el personal de recepcién mostraron
un profesionalismo, amabilidad y compasién increibles.»

El dia de la cirugia llegd en diciembre de 2022. Mientras Diana estaba bajo anestesia, los
cirujanos fetales de Lurie Children’s usaron cautelosamente pequefas herramientas
fetoscoOpicas para corregir la médula espinal de Angel dentro del vientre materno.

[Video educativo sobre la cirugia: https://www.youtube.com/watch?v=TuLAGDTpR6Y]

Cuando Diana se desperté para escuchar que la cirugia habia sido un éxito, estaba
abrumada con emociones.

«Ellos cuidaron de mis emociones también, aun cuando lo Unico que me importaba era la
salud de mi hijo», cuenta Diana. «Mi familia, mi bebé y yo, siempre contamos con apoyo.»

Pasando las fiestas con la familia

Para Diana, el trayecto fue emotivo de muchas maneras. Mas temprano ese mismo ano, su
madre, Elvia, habia recibido un diagnéstico de cancer cerebral en etapa 4. Elvia recibié
permiso de su neurocirujano para viajar a Chicago para estar junto a Diana para la cirugia.

La familia se aloj6é en la Casa Ronald McDonald Chicago durante un mes, donde
celebraron las fiestas juntos. La futura madrina de Angel, Rosy, también condujo tres horas
hacia la ciudad para visitarles durante su estadia.

«Fue un gran apoyo emocional», dice Diana.


https://www.youtube.com/watch?v=TuLAGDTpR6Y
https://ronaldmcdonaldhousechicago.org/

Cuando se aproximaba el Dia de Reyes, una celebracién catélica mexicana, Diana expreso
que sentia nostalgia de su casa. Tradicionalmente, este dia se celebra comiendo un pan
dulce con frutas confitadas, llamada rosca de Reyes.

Cuando Diana llegd a su cita ese dia, se sorprendio y se conmovio al encontrar un pedazo
de rosca esperandola.

«Ellos se aseguraron de que yo tuviera mirosca de Reyes», cuenta. «Me hicieron sentir muy
cuidada».

El trayecto continua en Arizona.

Tras un mes de citas de seguimiento, la familia volo de regreso a Arizona. Poco después,
Angel decidi6é que era el momento de nacer.

«Nacié prematuro, pero era muy fuerte», dice Diana. «Los médicos quedaron sorprendidos
de lo bien que estaba sanando la cicatriz.»

Rapidamente, Angel se gand los corazones de la unidad de cuidados intensivos neonatales
(NICU, por sus siglas en inglés). Durante su recuperacion, el personal de su hospital local
correspondi6 con el instituto para colaborar en la atencion.

"Todo el personal de la NICU vino a conocer a Angel, el pequefio nifio que se sometié a
cirugia fetal en Chicago», cuenta Diana.

En los meses sucesivos, Diana viajé dos horas de ida y vuelta cada dia entre la NICU y el
hospital donde su madre recibia tratamiento. Elvia conocid a su nieto por Facetime y pudo
conocerlo a través de las historias de Diana. Tristemente, ella fallecié antes de poder
conocer a su hieto en persona.

«Angel es lo que me mantiene motivada», afirma Diana.

Hacia adelante con valentia y atencion

Ahora, Angel es un nino fuerte y feliz de tres anos. Asiste al preescolar y progresa
constantemente en terapia fisica, terapia del habla y terapia ocupacional. Le encanta la
musica, la naturaleza, los trenes y los autos.

«El es tan fuerte, fisica y emocionalmente», dice Diana.



La cirugia fetal revertié la hidrocefalia de Angel, lo que previno la necesidad de un
procedimiento adicional. El usa aparatos ortopédicos para pie y tobillo, y otros para la
cadera, el tobilloy el pie, y esta trabajando para aprender a caminar con ellos.

«Es maravilloso ver los beneficios de este procedimiento con un paciente como Angel»,
dice la neurocirujana fetal, la Dra. Robin Bowman. «Los nifos que se someten a correccioén
intrauterina de la espina bifida han mostrado una mayor funcion de las piernas, menos
necesidad de correccion de la hidrocefalia y una mejoria en los estudios por imagen del
cerebro.

Fuera de la terapia fisica, Angel puede gateary usa una silla de ruedas que le encanta
llevar a la calle.

«El llama "bici" a su silla de ruedas. Le encanta estar cerca de su comunidad en su bici»,
dice Diana. «Le ha ido excelente.»

Cuando se le pregunta qué les diria a otros padres y madres que reciben un diagndstico
similar, Diana enfatiza la importancia de priorizar la salud mental.

«Yo les diria que se den tiempo para ir a terapia, quizas, para sanar del duelo del proceso»,
dice ella. «No dejen que sus miedos les detengan para buscar su trayecto, sus suefios, el
futuro de su hijo.»

Diana dice que la confianza que sintidé en su equipo médico y el amor por su familia le
ayudaron a seguir adelante.

«Nunca dejen de creer en su hijo, en este lugar, en los médicos, y en el camino de la vida»,
dice. «Sé que da miedo recibir un diagnostico. Sin embargo, Lurie Children’s es un lugar
increible para tratar afecciones complejas. Asi que, si ellos creen que algo es posible, si
los médicos dicen que es posible, va a ser posible. Simplemente, confien en eso.»


https://www.luriechildrens.org/en/doctors/bowman-robin-m-2124/
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