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Ella es Mary y vive cerca del
parque con su mamd, su papd y
su pequefio hermano Pedro.

A Mary le gusta vivir cerca
del parque. Le gusta escuchar
el viento entre los drboles.

Le gusta cuando su papa los
empuja muy alfoaellaya
Pedro en los columpios.
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Le gusta cuando toda la familia sale a andar en bicicleta.

Por sobre todo, le gusta jugar a las carreras con su mamd y con Pedro cuando
van a la escuela por las mafianas.




Mary aprendié a ir rdpido en su silla de ruedas.
"Mirenme" grita cuando pasa por los columpios.

Pedro va rebotando, rebotando en su cochecito.
"Ve mds despacio” le dice su mamd, "ya casi llegamos”.

Mary adora su nueva y brillante silla de ruedas roja:
es la mejor que jamds haya tenido.




Mary necesita una silla de ruedas para movilizarse porque tiene espina bifida.
Tener espina bifida significa que las piernas de Mary funcionan diferente y
por lo tanto no puede caminar y correr como muchos de sus amigos.

Su vejiga e intestinos fampoco funcionan bien.

Hace ya un tiempo que Mary va a la escuela. Antes de ir a la escuela, aprendio
a sacar la orina de su vejiga usando una sonda. Ahora se mantiene seca en la
escuela y esto la hace feliz.

Sin embargo, algunas veces Mary se disgusta porque le resulta mds dificil

manejar su intestino.

Después sale popé liquida y tiene que usar un pafial.

Su intestino se tapa con popd, y esto la hace sentirse cansada y sucia. ’~
~
A veces, sin darse cuenta, isale todo como una gran explosion!
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Cuando esto pasa en la escuela, a Mary le da vergiienza y su
maestra tiene que llevarla con la enfermera escolar para limpiarla.

Los demds nifios se rien de ella y nadie quiere sentarse cerca

de Mary después de un accidente. Tener problemas de intestino
significa que a menudo Mary estd preocupada. Le preocupa
quedarse a dormir en casas de amigas. Le preocupa ir a lugares
que no conoce y conocer gente nueva. Le preocupa ir a nadar por
si llegara a pasar un accidente en la piscina.

Y de verdad que no le gusta usar un pafial.

"Soy como una bebé" dice llorando, "Quiero usar ropa
interior como una nila grande”.

Su mamd decide que
es tiempo de que
Mary aprenda a
manejar su intestino,
asi que vana la

clinica a reunirse

con la enfermera que
sabe como ayudarla

a manejar el intestino.
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La enfermera le explica a Mary que hay un
lugar en su cuerpo llamado intestino que es
donde se hace la popé. Cuando el intestino
estad lleno tiene que vaciarse porque el
cuerpo sigue haciendo popé de la comida
que comemos.

Mary entiende que es importante participar en un
programa para manejar el intestino. Esto la ayudarad a
hacer popé de manera mds regular y menos inesperada.
La mamd de Mary toma algunos materiales que le
entrega la enfermera sobre cémo mantener la popé
blanda para que pueda salir mds fdcilmente.

Mary tendrd que fomar un medicamento para ayudarla
a hacer popé en forma regular y mantenerla blanda.




Mary también tiene que comer comidas que tengan
fibra—iincluso si no son siempre tan ricas como otras
cosas! Tiene que comer mucha fruta y verdura todos los
dias para ayudar a que su popé sea blanda y regular.

ﬁ ®
Mary se siente orgullosa y recuerda que

i FRE} también tiene que fomar mucho liquido,

- ya que esto También.ayuda a mantener la

pop6 blanda. Su bebida favorita es el jugo
natural de naranja.
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Algunos dias Mary tiene que sentarse en el inodoro durante
mucho tiempo antes de poder movilizar el intestino. Su mamad
puso un revistero en el bafio junto con muchos de los juguetes e
historietas favoritos de Mary.

A Pedro también le gusta usar el baiio de Mary iporque alli hay una
botella para hacer burbujas! Soplar para hacer burbujas ayuda a
los mudsculos de la panza de Mary a empujar la popé hacia fuera.
La enfermera del hospital dice que toser y reirse también ayuda,
iasi que su mamd le cuenta chistes tontos para hacerla reir!

306ms le hablarias
a uh monstrus!?
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El papa de Mary dice que el inodoro es su trono,
porque tiene asas a los lados para evitar que se
caiga, un asiento especial blando para que sus
pompis no le queden adoloridas y un pequefio
banquito para apoyar los pies para que no le queden
colgando. Ella estd muy orgullosa de su banquito
pues le ayudé a su mamd a pintarlo.




Sophie, la amiga de Mary, también tiene espina bifida. A
Sophie le hicieron una operaciéon llamada un A.C.E. para
ayudarla con el programa para el intestino. El doctor del
hospital pensé que esto resultaria mejor para Sophie.
Ella tiene una pequefia abertura en su piel (llamada
estoma), que tiene un pasaje que va hasta su intestino.

La mamad de Sophie la ayuda a poner un tubo en este
pasaje y pasa algo de liquido hasta su intestino. Esto
facilita la salida de popé para afuera del intestino de
Sophie. A veces Sophie tiene que sentarse en el inodoro
durante mucho tiempo igual que Mary, iasi que también
tiene libros y juguetes en su bafio! iPero los chistes de
su mamd no siempre son tan graciosos!
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iiMiren a Mary!!

iAhora que estd limpia y seca puede hacer de todo
eir a todos lados!

Ella, su mamd y su abuela fueron de compras para comprar ropa
nueva. Compraron ropa interior con flores y jeans muy de moda.
Mary también recibié un nuevo traje de bafio, rojo brillante como
su silla de ruedas. iMary pinsa que esta fabuloso!
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Mary decide unirse al equipo de natacidn
en la escuela. Unas semanas mds tarde, su
mamd, su papd y Pedro van a la piscina a
ver el encuentro de natacién.

Pedro piensa que Mary se ve estupenda
con su nuevo traje de bafio. El entrenador
ayuda a Mary a meterse en la piscina

con un elevador especial para que pueda
prepararse para su competencia.




iSuena el silbato para empezar la carreral iMary nada lo mds rdpido
que puede!

"Vamos Mary”, grita su abuela, y después “"Hurra, Hurra”
porque iMary gana la carreral
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Mary esta tan orgullosa de si misma. Se esforzé mucho para cmﬁ
asegurarse de no mojarse mds y no tener mds accidentes.

iAhora tiene su primer medalla en natacion!
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Algunas palabras que puede que no

conozcas.

ACE: sigla de Antegrade Continence
Enema (enema retrégrado de
continencia), una operacién que
permite lavar la popé de tu intestino a
través de una abertura en tu abdomen
que va hasta tu intestino.

Tapones anales: estdn hechos de una
espuma blanda y comoda. Se colocan
adentro de tus pompis para evitar que
salga la popé. Pueden usarse cuando
vas a nadar. Es necesario que tu
doctor te los recete.

Intestino: el lugar de tu cuerpo donde
se fabrica y se guarda la popd.

Fibra: alimentos que son buenos para
tu intestino.

Espina bifida: una condicién 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 en forma adecuada.

Estoma: una abertura en la parte
exterior del cuerpo con un pasaje
hacia el interior.
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